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1. WPROWADZENIE

KIM SA OPIEKUNOWIE 0SOB WYMAGAJACYCH WSPARCIA W CO-
DZIENNYM FUNKCJONOWANIU?

To grupa, o ktorej w Polsce wcigz méwi sie i styszy bardzo mato. Naj-
czesSciej s3 to rodzice osob z niepetnosprawnoscia. Bywa, ze sg to tak-
ze zony lub mezowie oséb ciezko chorych lub dzieci, ktore na caty etat
opiekuja sie schorowanym rodzicem. Opiekunowie zyjg w cieniu. Gdy
pojawia sie choroba bliskiej osoby, czesto zapominajg o tym, kim byli
dotychczas, o swoich planach, marzeniach, pasjach. Kazdy opiekun to
osobna historia. Laczy ich jedno: zmeczenie statym napieciem, czu-
waniem, byciem w gotowosci. Niesiemy im wytchnienie i pomagamy
na chwile ,,zej$¢ z dyzuru”.

,,Czasem czuje sie tak, jakbym mieszkata razem z moim chorym
dzieckiem na bezludnej wyspie, widze w oddali jaki$ inny Swiat, ale
nie mam do niego dostepu” — to wypowiedz jednej z naszych funda-
cyjnych mam.

W samej L.odzi opiekunek i opiekunéw osdb, ktore nie sg w stanie
zy¢ samodzielnie jest ponad 25 tysiecy. W Polsce jest ich ponad mi-
lio. To niemal tyle samo co mieszkancow Gdanska i Poznania razem
wzietych. Nie mogg — jak dotad — liczy¢ na satysfakcjonujace wsparcie
panstwa. Z mysla o nich jako fundacja podjeliSmy sie realizacji pro-
jektu ,,0 nas z nami”. Problemoéw i zaobserwowanych zjawisk wyma-
gajacych uwagi jest bardzo wiele — ta publikacja to préba przyjrzenia
sie cho¢ kilku z nich.

O NAS Z NAMI

Jedna z najistotniejszych idei przy$wiecajgcej powstaniu powyzszego
e-booka jest opowiedzenie o zebranych zagadnieniach ustami samo-
rzecznikéw. Niezaleznie od tego, jak bardzo zaangazujemy sie w mo-
wienie o sprawach opiekunéw jako fundacja, nasza perspektywa nigdy
nie bedzie tak bliska rzeczywistosci jak ich wtasna. Dlatego starali-
Smy sie skupi¢ na pomocy w przekazaniu tresci, a nie tylko wyraza-
niu wlasnego stanowiska. W sytuacji, gdzie opiekunowie OzN (0s6b
z niepelnosprawnos$cia) nie zawsze majg przestrzen do bycia nalezy-
cie wystuchanymi, uwazamy, ze bycie niejako medium, narzedziem
czy posrednikiem to rola bardzo wazna. Taka tez mys$l przySwiecata
nam przez caly okres realizacji projektu. Opiekunowie bedgcy wspot-




autorami ponizszych tekstow nie potrzebujg adwokata — potrzebu-
ja by¢é wystuchani.

OD KOORDYNATORKI PROJEKTU — MAGDALENY KIJANSKIE]

Czesto méwimy, ze w trudnych chwilach wazne jest, zeby nie by¢ sa-
memu, zeby kto$ byt przy nas, kto$ zaufany, zeby ktos nam pomégt.
Przy mnie w momencie podejmowania decyzji o zatozeniu fundacji byt
wtasnie taki ktoS. Pomys$latam, ze to dobra nazwa. Dzi$ ja sama sta-
ram sie by¢ takim Ktosiem dla innych. Mato tego - wierze, ze ten Ktos
drzemie w kazdym z nas, trzeba go tylko w sobie obudzié. To Sciez-
ka zawodowa, na ktdérg skierowato mnie zycie. Czerpie z niej ogrom-
ng satysfakcje i mysle, ze nic w Swiecie nie dzieje sie przypadkiem.

Pomyst na fundacje powstat w mojej glowie kilka lat po stracie dziec-
ka, kiedy préobowatam utozyé¢ swdj Swiat na nowo. Moja cércia byta
nieuleczalnie chora. Czuwatam przy jej 16zku calg dobe, bez przerwy.
Batam sie, ze nikt nie zaopiekuje sie nig tak jak ja. Dzi$ wiem, zZe to
nie byto dla mnie dobre. Ze potrzebowatam odpoczynku, chwili wy-
tchnienia, ale nie bytam w stanie sobie na nie pozwolié¢. To w dtuzszej
perspektywie odbito sie na moim zdrowiu. Dlatego dzi$ tak bardzo za-
lezy mi na budowaniu sytemu wsparcia wytchnieniowego w Polsce.
Dlatego wtasnie staram sie méwic gtosno o tym, ze opieka wytchnie-
niowa to nie jest luksus, to absolutna koniecznos¢.

Te same mysli przySwiecaty mi w trakcie realizacji projektu. To ko-
lejny krok na drodze do tego, aby sytuacja opiekunéw w Polsce mo-
gla sie zmieniac.

0 KORZYSTANIU ZE WSPOLNYCH DOSWIADCZEN

,Mam ztozong wade serca. Nie moge sie samodzielnie poruszac ze
wzgledu na to, ze mégtbym gdzie§ zastabnaé na ulicy. Mam tez bra-
ta z niepetnosprawnoscig, bez kontaktu, lezacego. No i wiadomo — ja
chory, brat chory, wiec mama nie bardzo moze wyjs¢ z domu, zosta-
wiac nas samych.” — Sebastian Agaciak (29 lat)

Co sie dzieje, kiedy ktoras z bliskich 0s6b zaczyna wymagac cato-
dobowej opieki? Na poczatku nie wiemy, gdzie szuka¢ informacji, co
robi¢, bo przeciez pierwszy raz w zyciu znalezliSmy sie w takiej sy-
tuacji. Mozolnie zaczynamy zdobywa¢ doswiadczenie, uczac sie bo-
lesnie na wtasnych btedach. Czesto btedy te okupione sg bardzo wy-
sokg ceng i emocjonalnym debetem, ktory trudno pdzniej wyrownac.




,,Czy cztowiek mogt oczekiwac jakiej$s pomocy? Niestety, zadnej. Kie-
dy zaczatem sie leczy¢ w zwigzku z depresjg, korzystatem z pomocy
psychiatry i psychologa. Psycholog nie dawat mi niczego na talerzu
tylko raczej naprowadzat na to, zebym sam zawalczytl. Nie byto to ta-
twe, zeby gdzies p6j$¢, sprobowac cos zatatwic. W koncu zebratem sie
w sobie i poszedtem szukac¢ pomocy. Chciatem dowiedzie¢ sie, z cze-
go mogtbym skorzystaé i na co moze liczy¢ Pawet, moj syn. W jednym
z urzedow dostatem rzucong na stot ksigzeczke z komentarzem, ze tu
sie dowiem, z czego mozna skorzystac i jak sie zdecyduje, to zebym
przyszedl.” — Krzysztof Witkowski

Z perspektywy fundacji, znajac sytuacje wielu rodzin, widzimy, ze
osoby opiekujgce sie kims$ bliskim szybko staja sie najlepszymi eks-
pertami w sposobach zajmowania sie osobg chorg, zatatwianiu spraw
urzedowych i medycznych, czy radzeniu sobie w kryzysowych sy-
tuacjach. Niestety nastepuje to najczesciej po przezyciu momentow,
w ktorych nie wiedzieli, co zrobic i nie byto nikogo, kto by im cokol-
wiek podpowiedziat. Dlatego mamy nadzieje, ze ponizsze rozdziaty
dadza czytajacym je opiekunom poczucie, Ze nie sg sami. I by¢ moze
otuche przyniesie im Swiadomos¢, ze sg osoby, ktore przed nimi mie-
rzyly sie z podobnymi wyzwaniami i majg doSwiadczenie pozwala-
jace unikng¢ wielu trudnych momentow.
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2. DLACZEGO MAM PRAWO SOBIE NIE RADZIC?

Opiekunowie, ktérych na co dzien wspieramy czesto nie dajg sobie
prawa do odpoczynku. Nie wybaczajg sobie wlasnych btedéw. Bywa-
ja sfrustrowani, zrezygnowani albo wsciekli. Czy ktos ma prawo ich
oceniac? Jak w spotecznej sytuacji, ktora nie pozwala na stabos¢, wy-
chwala ich ,,bohaterstwo” i ,,anielska postawe”, opiekunowie oséb
z niepelnosprawnos$cia majg poprosi¢ o pomoc?

,,Opieka nad moja siostrg i synem pochtania niewyobrazalng ilos¢
czasu w ciggu dnia. W zwigzku z tym, dla siebie czasu juz nie mam.
Zalatwianie spraw z urzedami, z zarzagdem lokali miejskich czy oSrod-
kiem pomocy spotecznej wymaga dodatkowego nakladu czasu. Ja
sama od dawna powinnam leczy¢ sie na depresje, tylko pytanie, kie-
dy? W efekcie wstaje rano niewyspana, pomimo ze spatam. Czuje cig-
gle zmeczenie i jak robot wykonuje te same czynnosci, lecgc na opa-
rach. O energie na opieke walcze kazdego dnia, marzgc o chociaz jednej
czynnosci, ktora sprawitaby mi odrobine radosci — jak cho¢by zwy-
kty spacer po lesie. Nie mam na to szansy.” — Agnieszka, samodzielna
mama Bartka z zespotem Aspergera, opiekujgca sie réwniez w domu
lez3acg siostra z niepelnosprawnoscia sprzezong

»Zycie z chorymi dzie¢mi jest bardzo ciezkie. Wymagaja dwa razy
wiecej uwagi. A ja bedac samotng matka, mam jeszcze trudniej ze
wzgledu na to, ze nie moge zostawi¢ ich samych, opusci¢ mieszka-
nia. Nie moge im zapewni¢ zaspokojenia podstawowych potrzeb, nie
korzystajac z pomocy drugiej osoby. Opiekunowie wytchnieniowi zo-
staja mi z dzie¢mi, ja moge wtedy wyjs¢, zatatwic¢ swoje sprawy. Ro-
big mi tez zakupy, przywoza do domu. Sebastiana wozili na konsul-
tacje do Zabrza. Jestem im bardzo wdzigczna, wszystkim. Bo mozna
powiedzie¢, ze to jest bezcenna pomoc. To jest ich czas, ktory poswie-
cajg dla ludzi obcych. A w dzisiejszych czasach najdrozszy jest czas.”
— Matgorzata Agaciak, mama chorego na serce Sebastiana i Wojtka
z niepelnosprawnoscia sprzezona

CSS — ZESPOL STRESU OPIEKUNA (CAREGIVER STRESS SYNDROME)

Zespot stresu opiekuna to wielopoziomowa choroba. Tak, nalezy to
podkresli¢ — choroba. Juz w coraz mniej aktualnym ICD-10 to zjawi-
sko zostato wyr6znione pod kodem Z63.6. Badania nad tym zagad-
nieniem trwajg. Z tatwoscia znajdziemy szereg artykutéw naukowych
na ten temat.




Z powodu funkcjonowania w ciggtym napieciu i wykonywania obo-
wigzkow ponad wilasne sity, moze pojawic sie szereg dolegliwosci,
przede wszystkim rozumianych jako wyczerpanie fizyczne, psy-
chiczne i emocjonalne. Wynika to gtéwnie z catoSciowego poswiece-
nia sie opiece nad kims bliskim i niemalze catkowitego zrezygnowa-
nia z wtasnych potrzeb.

Objawy CSS to m.in.:

- bezsennos¢, drazliwosé

- meczliwos$¢ i chroniczne zmeczenie

- zaburzenia apetytu

- dolegliwosci bolowe

- niepokoj

- poczucie winy i pustki

- problemy z koncentracjg i zaniedbywanie obowigzkow

- nieSwiadome przejmowanie niektérych objawoéw podopiecznego

- mozliwy rozwoj uzaleznien

Brak mozliwosci zajecia sie wtasnymi sprawami, relacjami z inny-
mi ludzmi, czy to sferg prywatng, czy zawodowg, w prostej linii pro-
wadzi do frustracji, coraz gtebszego stresu i ktopotéw zdrowotnych.

CO LUDZIE POWIEDZA?

Zespot stresu opiekuna to nie tylko wypadkowa codziennego cyklu
powtarzanych przy osobie chorej czynnosci. To tez nieustanna pre-
sja i ocena ze strony lekarzy, fizjoterapeutéw, personelu medyczne-
g0, rodziny czy znajomych. Staty opiekun praktycznie caty czas moze
czu¢ sie oceniany.

,,Lekarz bezpodstawnie oskarzyt nas o odlezyny mamy w trak-
cie kolejnej hospitalizacji. Czutam sig, jakbym dostata w twarz. Wy-
ttumaczytam mu, Ze z poprzedniego pobytu w szpitalu odebralisSmy
mame z odlezynami. OczywisScie nie uwierzyt, chociaz miatam na to
Swiadkéw. Na chwile wysztam na korytarz porozmawiaé z teSciowg —
w tym czasie maz powiedziat, ze pracuje w DPS-ie. Lekarz w moment
zmienit zdanie i juz nagle nie miat z tym problemu. Czutam sie¢ go-
rzej niz w sgdzie. OdwiedzaliSmy mame dwa razy dziennie, a od pie-
legniarki potrafiliSmy ustyszeé, ze jej nikt nie odwiedza. Opieka nad
osobg z niepelnosprawnoscig to niewyobrazalne wyzwanie.” — Pani
Matgorzata, ktora opiekowata sie swojg mama




EE Inne problemy zwiazane z najblizsza rodzina, facznie z okolicznosciami
rodzinnymi

Vi
+ wychowaniem (Z62 -)

Z63.0 Problemy we wzajemnych stosunkach z matronkiem lub partnerem
bicie).

Z63.1 Problemy w stosunkach z rodzicami i powinowatymi

Z63.2 Nieadekwatne poparcie rodziny

Z63.3 Nieobecnosé czionka rodziny

Z63.4 Zniknigcie | zgon czlonka rodziny
Przypuszczalna Smieré czhonka rodziny

Z63.5 Rozbicie rodziny przez separacjg i rozwdd
Odsuniecie sie od siebie

Z63.6 Krewni zalezni wymagajacy opieki w domu

Z63.7 Inne stresy zyciowe dotyczace rodziny i gospodarstwa domowego
Niepokij (normalny) o osobe chora w rodzinie
Problemy zdrowotne w rodzinie
Chary lub niespokojny czionek rodziny
Rodzina wyizolowana

Z63.8 Inne okreslone problemy zwiazane z najblizsza rodzina
Brak zgody w rodzinie BNO

Wysokie zaangazowanie emocjonalne wewnatrz rodziny
Nieadekwarmy lub wypaczony kontakt wewnamz rodziny
Z63.9 Problemy zwiazane z najblizsza rodzina, nieokreslone

Jeszcze innym aspektem jest trudna sytuacja finansowa i zycio-
wa. Lokal nieprzystosowany do zycia z osobg z niepelnosprawno-
Scig powodujacy codzienng walke z infrastruktura. Niska wysoko$¢
otrzymywanych $wiadczen, nieadekwatna do kosztéw potrzebne-
go sprzetu czy zakupu bardzo drogich lekéw. Poza walka o zdro-
wie, komfort i mozliwg normalno$¢ swojego podopiecznego, opie-
kun zwyczajnie czesto musi walczy¢ o przezycie. W tym wszystkim
brakuje miejsca na walke o siebie. Wystarczy wspomnie¢, ze ,,Cen-
trum Wsparcia Opiekunow” w MCO w Krakowie szacuje, ze okoto
20% opiekunéw rodzinnych cierpi na depresje — to dwa razy wiecej
niz w populacji ogélne;j.

WYPALENIE ZAWODOWE

W psychologii od dawna funkcjonuje pojecie wypalenia zawodo-
wego. Wystarczy przytoczy¢ jedna z teorii dotyczacych tematu —
trojwymiarowa teorie wypalenia zawodowego Christiny Maslach.
Wedtug niej jest to ,,zesp6t wyczerpania emocjonalnego, deperso-
nalizacji i obnizonego poczucia dokonan osobistych, ktéry moze
wystapic¢ u 0sob pracujgcych z innymi ludzmi w pewien okreslony
sposob”. Na co dzien przyzwyczajeni jesteSmy do odnoszenia wspo-
mnianej teorii do sfery zawodowej. Niemniej w przypadku statych
opiekunéw os6b wymagajacych wsparcia w codziennym funkcjo-
nowaniu, pasuje ona rowniez idealnie. Czesto opieka ta jest dalece
bardziej wymagajaca, niz standardowa praca na etacie. Wystarczy
wspomnied, ze trwa catg dobe i nie podlega prawom wyznaczanym
przez kodeks pracy.




Za Maslach mozemy wyroznic tu 3 etapy:

- faze emocjonalnego wyczerpania objawiajaca sie zmeczeniem i po-

czuciem wyeksploatowania

- faze depersonalizacji i cynizmu, ktorej towarzyszy dystansowa-

nie sie do podopiecznego

- faze obnizenia oceny wtasnych dokonan, poczucia niekompeten-

cji, zwigzana z niskim poczuciem wtasnej wartosci i umiejetnosci

,Jestem zmeczona do granic. Chciatabym wyjechaé, gdziekolwiek,
chociaz nakilka dni, odpocza¢, ale nie mam z kim zostawi¢ dorostego
syna ze sprzezong niepetnosprawnoscia.” — Jolanta Krysiak, mama
Rafata

OczywiScie tychetapéw mozna by za ré6znymi teoriami wyroznic
wiecej, ale nie to jest tutaj najistotniejsze. Jesli potgczymy objawy wy-
palenia zawodowego z Zespotem Stresu Opiekuna, to mamy tu morze
negatywnych odczu¢ na wiasny temat, bardzo niskie poczucie spraw-
czosci i kontroli, wrazenie opuszczenia i zdania tylko na siebie, przy
jednoczesnej zanizonej samoocenie.

Fot. Anna Gnatkowska
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3. GDZIE MAM SZUKAC POMOCY?

KTOKOLWIEK WIDZIAL, KTOKOLWIEK WIE

,,Moja przygoda z asystencjg zaczela sie zupetnie przypadkowo, 25
lat temu, od obozu aktywnej rehabilitacji organizowanego przez za-
przyjazniong fundacje w Spale. W tym czasie nie wiedzialem o zad-
nych dostepnych programach wsparcia ze strony systemowej — w za-
sadzie Swiadomos¢ istnienia takich programoéw pojawita si¢ u mnie
stosunkowo niedawno, gdy zaczatem wspotprace z Fundacja Ktos,
czyli 2 lata temu. W trakcie obozu poznatem studentéw fizjoterapii,
ktérzy pomagali w sprawach codziennych i ¢wiczeniach.

Nastepnie odwiedzitem Jarostawiec na kolejnym turnusie, w kto-
rym uczestniczylem wraz z niepetnosprawnymi znajomymi (gtéwnie
w towarzystwie matek) z Biategostoku. Tam mieliSmy troje asysten-
téw. Julek, Adam i Kasia. Bardzo sie zzyliSmy. Kolejny wyjazd miatem
przyjemnos$¢ odby¢ w tym samym towarzystwie. Dzieki temu wyjaz-
dowi Julek (jeden z asystentow) pojawit sie w moim prywatnym zyciu,
wspolnie chodziliSmy na basen. Natomiast z asystentkg Kasig miatem
przyjemnos$¢ przez pewien czas uczeszczac na zajecia z tanca towa-
rzyskiego. Dla Kasi zupelnie nie miato znaczenia, ze jezdze na woz-
ku. Oboje pomagali mi non-profit.

Nastepne lata to kolejne historie wspaniatych ludzi (juz w Lodzi),
ktorzy decydowali sie mnie wspierac jako asystenci. Chce tu zazna-
czyé, ze przez caty ten okres, czyli okoto 25 lat, nie miatem do czy-
nienia z panstwowymi programami asystenckimi. Nie umiem powie-
dzie¢, czy takich programéw po prostu nie byto, czy zwyczajnie o nich
nie widziatem.” - Andrzej Lukasz Maranda, 42-latek z rozszczepem
rdzenia kregowego, zespotem Arnolda-Chiari typu Il i wodoglowiem.

Lukasz nie jest jedyna osobg, jaka poznaliSmy w naszej pracy, ktora
przez lata nie korzystata z zadnych panstwowych programoéw pomo-
cy w kwestii asystenta, czy opieki wytchnieniowej. Jako fundacja sta-
le zaangazowana w temat, jesteSmy na biezaco. Wiemy, ze dzieje sie
coraz wiecej. Niestety, wiedza na ten temat wcigz nie jest powszech-
na. Dlatego jednym z bardzo waznych pytan w trakcie wywiadu przy
rozpoczynaniu naszej pomocy, jest kwestia wczesniejszego korzy-
stania z zewnetrznego wsparcia. Wiele os6b o takiej mozliwos$ci nie
styszato. Na réznych poziomach organizacji (samorzadowej, rzado-
wej) pojawia sie coraz wiecej form wsparcia statych opiekunow, kto-




rzy zajmujq sie swoimi bliskimi. Dalej jest ich za mato i bardzo duzo
nalezy w tym obszarze zmieni¢, niemniej jednak oferta stale sie po-
szerza. Aktywisci i zaangazowane w zmiane prawa organizacje majg
na to niematy wptyw. W takim razie czemu te informacje ging gdzies
w potowie drogi do opiekunéw?

Kluczowe wydaje sie tu przekazywanie wiadomosci i ujednolicenie
dostepnosci potencjalnego wsparcia. Okazuje sig, ze w jednej gminie
kto$ korzysta z pomocy, a kto$ w innej nie. Przyczyna jest prozaicz-
na. Realizacja rzgdowych programéw wsparcia nie jest dla gmin/po-
wiatéw obowigzkowa. Jedne wystapig do ministerstwa z wnioskiem
o srodki na opieke wytchnieniowg czy ustugi asystenckie, inne nie.

,,Nie ma w Polsce instytucji, ktéra by pokierowata osobami, ktore
znalaztly sie w tak trudnej sytuacji. Jakiego$ organu, ktory by udzie-
lit rzetelnej, konkretnej informacji. Mato tego - istniejace instytu-
cje sg po prostu niewydolne. Przede wszystkim w takich instytucjach
jak chociazby MOPS, nalezatoby oddzieli¢ sfere formalng od czynnika
ludzkiego. Zeby najpierw kto$ o odpowiednich kompetencjach (réw-
niez psychologicznych) przeprowadzit wywiad i zobaczyt, co mozna
zrobi¢ i odpowiednio pokierowat dalej.” — Regina Witkowska, mama
Pawta wymagajacego catodobowego wsparcia

By przyblizy¢ skale zjawiska, wystarczy przyjrzec sie statystykom.
W niektérych gminach programami objete sg wszystkie rodziny chet-
ne do skorzystania z programu, w innych kilka, a w jeszcze innych,
ani jedna rodzina nie skorzysta z programu wsparcia. Przyktadowo,
w 2021 r. wnioski w ramach programu Ministerstwa Rodziny i Polity-
ki Spotecznej ,,Opieka wytchnieniowa” ztozylo (ijednoczesnie otrzy-
mato wsparcie), zaledwie 699 z 2 477 wszystkich gmin w Polsce, czy-
li nieco ponad 28%.

PODAZ NIEADEKWATNA DO POPYTU

Kolejny problem, o ktérym trzeba gtosno méwic to brak wystarczaja-
cej liczby miejsc w istniejgcych programach. Wsparcie musi by¢ ade-
kwatne do realnych potrzeb opiekunéw. Dla przyktadu: w 2021 opieka
wytchnieniowa w t.odzi przewidziana zostata dla 20 os6b w miejscu
zamieszkania, w 2022 dla 30 os6b. W mie$cie, w ktérym opiekunek/
opiekundéw OzN jest ponad 25 tysiecy.

Oto komentarz jednej z Mam:

,, Przez 16 lat szukaliSmy pomocy przede wszystkim w MOPS, gdyz
wydawato mi sie, ze tam powinnam jg uzyskac. Jesli chodzi o pomoc
wytchnieniowg, nie udato nam sie do tej pory, chociaz prébowatam




sie 0 nig dowiadywa¢ od momentu jak program wszedt w zycie. By-
tam odsytana od jednego MOPS (,,bo oni sie tym nie zajmujg”), do na-
stepnego, gdzie pani udawata, ze w ogdle nie wie, o co chodzi i pro-
bowata mi wmoéwié, ze to tylko dotyczy os6b dorostych. W tym roku
przez zupelny przypadek, bo kto$ nam po prostu podpowiedziat kiedy
program rusza i jakie dokumenty ztozy¢, udato nam sie pozyskac po-
moc z programu Asystent Osobisty Osoby Niepelnosprawne;j. Ale jest
to tylko program do korca roku kalendarzowego, czy bedzie w przy-
sztym roku, czy znéw uda nam sie ztozy¢ papiery i uzyska¢ pomoc,
tego nie wie nikt...

Druga kwestig jest fakt, iz wnioski rozpatrywane s3 maj — czerwiec,
czyli od stycznia do maja rodzice muszg sobie radzi¢ sami (wtedy oso-
by wymagajace wsparcia asystenta nie mogg po prostu na nie liczyc).

Jesli chodzi o przyznawanie sSrodkéw z PFRON, nie funkcjonuje to
tak jak powinno. Ciezko jest uzyska¢ informacje o programach jakie
sg realizowane oraz o tym, na co mozna dosta¢ dofinansowanie. Sam
proces uzyskiwania dofinansowania jest na tyle skomplikowany, ze
czes$¢ 0sdb po prostu z tego rezygnuje.” — Katarzyna Jaskowiak, mama
17-letniej Weroniki z MPD.

Pomimo oddolnej pracy wielu pracownikéw instytucji takich jak
MOPS/MOPR/GOPS/OPS (ktorzy czasem sami przychodzg do nas z pros-
ba o pomoc dla rodzin, ktére wspierajq), systemowe dziatania sg nie-
wystarczajace. Ktopot to nie brak propozycji rozwigzan. Prawdziwym
problemem jest brak biezacej dyskusji i aktywnego szukania rozwig-
zan. Razem z naszymi samorzecznikami gorgco zachecamy do zaan-
gazowania w dialog,.




4. PARADOKS OPIEKUNA

SPELNIENIE

, Wyobrazmy sobie, ze kategorie oceny zycia cztowieka zawierajg ta-
kie okreslenia jak: szczesliwe, dobre albo pelne sensu. Ktére z nich
najbardziej pasuje do Ciebie? A moze znasz kogos, kto powie, ze jego
zycie nie zawiera zadnej z tych kategorii? Ja znam. Wsrod takich oséb
sg bliscy mi opiekunowie 0s6b z niepelnosprawnosciami, najczesciej
mamy. I myslac o tym, jak nadac ich zyciu odrobine wiecej sensu czy
szczesliwosci, od razu mam przed oczami stowo ,,spetnienie” — spel-
nienie, ktére moze dac¢ praca zawodowa, ktora nie wyklucza opieki
nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia.

Dlatego — cho¢ jeszcze z lekkim drzeniem w glosie — ciesze si¢ z opi-
nii Rzecznika Praw Obywatelskich, ktory wyrazit swoje stanowisko
w postepowaniu Trybunatu Konstytucyjnego w sprawie uzaleznienia
prawa do swiadczenia pielegnacyjnego od rezygnacji opiekuna oso-
by z niepelnosprawnoscia z pracy zarobkowej, okreslajac ten zapis
jako niezgodny z konstytucjg. Zapewne czeka nas jeszcze sporo pra-
cy w tym temacie, ale takie zdarzenia przyblizaja nas jako spoteczen-
stwo cho¢ o cal do cywilizowanego aczenia opieki nad bliskg oso-
ba z praca zawodowa, czyli do systemowych rozwigzan i odpowiedzi
na realne potrzeby wielu os6b.” - Bogumita Bibel, mama 7-letniego
Tymka z Zespotem Angelmana

TYLE MUSI WYSTARCZYC

Bogusia, ktora ukonczyta Akademie Sztuk Pieknych, jest samodzielng
mama, kostiumografky, burza pomystéw i spotecznikiem. Ala tez jed-
ng z najbardziej zaradnych i zdeterminowanych kobiet, jakie znamy.
Regina i Krzysztof, ktorzy mimo szeregu zyciowych trudnosci, nigdy
sie nie poddali i wlasnorecznie wybudowali swojej rodzinie dom. Li-
dia, ktora potrafita prowadzi¢ miedzynarodowg firme, poruszac sie po
rynkach jak ryba w wodzie, dzielgc to z ogromem wyzwan, ktore za-
pewnia jej trojka dzieci z autyzmem. Wiecie, co ich t3czy? Nikt z nich
obecnie nie ma prawa w petni korzystac ze swojego ponadprzecietne-
go potencjatu i rozwijac sie zawodowo. Dlaczego? Bo zdarzyto im sie
zostac¢ opiekunem bliskiej osoby z niepetnosprawnoscig i korzystaja
ze Swiadczenia pielegnacyjnego. Obecny porzadek prawny (niekon-




stytucyjny zgodnie z opinig Rzecznika Praw Obywatelskich) wyklu-
cza ich z rynku pracy i nie pozwala na normalne zycie.

PRACA? W ZADNYM RAZIE!

Czym jest Swiadczenie pielegnacyjne? Wsparciem, ktore wynosi obec-
nie 2458 zt i ma bardzo konkretny cel. Jest nim ,,czeSciowe pokrycie
wydatkow ponoszonych przez rodzine w zwigzku z koniecznoscig za-
pewnienia opieki i pielegnacji niepetnosprawnemu dziecku lub niepet-
nosprawnej osobie dorostej.” Pomimo tego, ze wspomniane pokrycie
kosztow jest CZESCIOWE, staty opiekun osoby z niepetnosprawnoscia
nie moze podja¢ zadnej pracy zarobkowej. Nie ma zatem prawa pra-
cowac bez utraty czesto jedynego stabilnego przychodu.

POTRZEBY RAZY TRZY

Dzieci Lidii s3 wyjatkowe. W catej swojej unikalnos$ci maja tez au-
tyzm. Wszystkie trzy. Nie od urodzenia, tylko w wyniku niezaleznych
od nich czy rodzicow wydarzen. W zwigzku z tym, ich obecnie samo-
dzielna mama, juz jakis czas temu podjeta decyzje o rezygnacji z ak-
tywnos$ci zawodowej na rzecz pracy z catg trojka w domu, 24/7. Wiecie,
do ilu Swiadczen pielegnacyjnych ma prawo? Do trzech? Nie. Jedne-
go...0Obecnie niezaleznie od tego, iloma osobami z niepetnosprawno-
Scig zajmuje sie opiekun, otrzymuje jedno swiadczenie pielegnacyjne.
,,Kiedy 4 lata temu zdecydowatam si¢ na rezygnacje z prowadzenia
wtlasnej firmy, by moc zajac sie mojq trojka autystycznych dzieci, by-
tam przekonana, Ze nasze panstwo chroni ludzi. Ku mojemu zdziwie-
niu, okazalo sie, ze pomoc jest jak szyderczy Smiech prosto w twarz.
Jeden zasitek na troje dzieci z tak ogromnymi potrzebami nie starcza
nawet na jedzenie, a gdzie dodatkowe terapie, czynsz, zycie? 2 lata
temu spotkatam sie z moim dobrym znajomym, ktory jest przewod-
nikiem na rynku pracy. Ale zdatam sobie sprawe w trakcie rozmowy,
ze przeciez panstwo méwi mi NIE WOLNO CI! Pytam dlaczego? Dla-
czego kto$ zdecydowal, ze wolno mi tak niewiele i zamknat w klau-
strofobicznym Swiecie bez mozliwo$ci samorozwoju?”

W ZAWIESZENIU

Osoba, ktora pracuje ma szereg praw, ktére gwarantuje jej kodeks
pracy. 40-godzinny tydzien pracy, prawo do urlopéw, oddawanie dni
wolnych za prace w weekend lub Swieta. Oczywiscie wiadomo, ze rze-




czywisto$¢ czasem mocno to weryfikuje, ale jest tu przynajmniej sta-
bilny, prawny punkt odniesienia. Czy opiekun zajmujacy sie catodobo-
wo 0sobg z niepelnosprawnoscig moze z czegos takiego skorzystac?
Nie moze, bo zgodnie z obowigzujgcym prawem nie pracuje.

Z kolei z drugiej strony — osoba pozostajgca bez pracy ma mozliwos¢
zarejestrowania sie w urzedzie pracy jako osoba bezrobotna i korzy-
stania ze wsparcia w postaci ofert aktywizacji zawodowej, szkolen,
kurséw czy dofinansowan w przypadku decyzji o rozpoczeciu wiasnej
dziatalnosci gospodarczej. Oferta UP nie jest idealna, ale do$¢ szeroka
i niejednemu pozwolita podja¢ probe staniecia na nogi. Jakg oferte po-
wrotu na rynek pracy ma opiekun osoby z niepetnosprawnoscig? Nie
ma zadnej. Mato tego, w §wietle obecnych przepiséw zdaje sie, jakby
nikt takiej opcji pod uwage nie brat. Dlaczego?

JesteSmy zatem Swiadkami sytuacji, w ktorej osoba, niejednokrot-
nie wyrdzniajgca sie wyjagtkowymi umiejetnosciami, chce pracowac
i ptaci¢ podatki, a nie ma takiej mozliwosci. Méwigc stowami opieku-
now — staje sie straconym PKB. Opiekun to kto$, kto utkngt pomie-
dzy byciem bezrobotnym, a pracujagcym. Nie bedgc dla panstwa zad-
nym z powyzszych. W potrzasku, w strefie, z ktorej nie widac¢ zadnego
sensownego wyjscia.

O ZESZ TY, SZPILO JEDNA!

Jednym z najgoretszych tekstow w dyskusji na temat praw opieku-
néw Ozn jest tekst Agnieszki Szpili pt. ,,Gdzie sg te dzieci? W dupie!”,
ktéry w bezpardonowy sposéb porusza zagadnienia pracy i $wiad-
czenia pielegnacyjnego. Chetni moga sie z nim zapozna¢ pod adre-
sem: https://krytykapolityczna.pl/kraj/swiadczenie-pielegnacyjne-
-dla-opiekunow-osob-z-niepelnosprawnoscia/

My ze swojej strony przedstawiamy komentarz Bogusi. Jej gtos jako
samodzielnej mamy, codziennie mierzacej sie z omawianymi proble-
mami, bedzie najbardziej adekwatny.

,,0zez Ty, Szpilo jedna! — pomyslatam od razu po przeczytaniu ar-
tykutu Agnieszki Szpili.

Tekst tak mi podnidst ci$nienie, ze gdyby nie p6zna pora i $pigcy
obok syn, to mogtabym uwolni¢ gardto i wykrzycze¢ to samo!

Zazwyczaj z rezerwa podchodze do tekstow zanurzonych w takiej
iloSci emocji, z takim tadunkiem gniewu i roziskrzonym soczystym
jezykiem... Ale tym razem zbyt mocno rezonuje to z tym, z czym sama
na co dzien sie mierze i niejednokrotnie przerabiatam w mojej arty-




stycznej ,,karierze”. Choé¢ chyba , kariera” to za duzo powiedziane, bo
mojg sytuacje nazwatabym raczej pozostawaniem w jakimkolwiek
stosunku do aktywnosci zawodowej. Mam na to dowdd w postaci pli-
ku kartek z podpisanymi umowami wolontariatu. Bo przeciez zara-
bia¢ jako kostiumograf, bedac na Swiadczeniu pielegnacyjnym mi nie
wolno.

Czym to dla mnie jest jako dla samodzielnej mamy dziecka z chorobg
genetyczng, artystki, magistra sztuki, spoteczniczkiisamorzecznicz-
ki, ktéra w systemie widnieje wytgcznie jako ,,matka chorego dziec-
ka”? Ograniczeniem do jednej roli. A przeciez jest mnie wiele, moich
odcieni jest mnostwo, moich ambicji i checi nie wymazat czas. Apety-
tu i potencjalu mam wiecej, niz bytabym w stanie to udowodni¢ w CV.

I dzisiaj razem ze Szpilg ,,oddycham miarowo i réwnam puls”, bo
wiem, jak bardzo nie jestem w tym sama. I Ona tez nie jest. Takich ro-
dzicow jak my sg w Polsce setki tysiecy.

Mysle tez, ze ten artykut nie dotyka tematu roszczen dotyczacych
zwiekszenia kwoty $wiadczenia, bo nie jest pisany z pozycji osoby,
ktdra czuje sie ofiarg losu czy sytuacji. Aga po prostu daje sobie glos,
aby przypomnie¢ — tak, w do$¢ impulsywny sposob — jakie wartosci
powinny by¢ dla nas wazne, jesli mamy budowa¢ Swiadome spote-
czenstwo, jesli tylko umiemy widzie¢ siebie jako cze$¢ wiekszej wioski.

Spetnienia! Sprawczosci! Wolnosci! f.aczenia opieki nad bliskg oso-
ba z niepetnosprawnoscig z mozliwoscig podjecia pracy zawodowej
daj nam Panie! Amen.” — Bogumita Bibel.

Fot. Anna Gnatkowska
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5. SMIERC I CO DALEJ?

,Czym w ogole jest Smierc? Z perspektywy osoby w mojej sytuacji,
wiem, ze jest nieodwotalna i naturalna. Kto sie urodzit, musi umrzec.
Natomiast w stosunku do moich wtasnych chorob jestem peten buntu.
Nie mam zgody na to co mnie spotkato i staram sie opdznia¢ efekty
choroby. Niejednokrotnie statem na krawedzi zycia i Smierci, niekt6-
rzy nazwg to $miercig klinicznga. Po tym wszystkim wiem jedno. Chce
zy¢, bo tu, na Swiecie, jest zdecydowanie ciekawiej. Bedgc sam cho-
ry, jednoczesnie wspieram mojg Mame, ktora tez jest w bardzo po-
waznym stanie. Jestem i opiekunem i osobg, ktéra wymaga wsparcia.
W zasadzie z mamag opiekujemy sie sobg nawzajem. Mégtbym powie-
dzie¢, ze obawiam sig, co bedzie, kiedy odejdzie, co bede czut, kie-
dy zmieni sie bardzo wiele rzeczy, ale inna mysl jest silniejsza. Jako
réwnoczesny opiekun i podopieczny sgdze, ze rownie prawdopodobne
jest, ze ja odejde pierwszy. Wszystkie moje refleksje na temat Smier-
ci cechuje olbrzymia ambiwalencja, ktorej towarzyszy coraz czesciej
akceptacja, jako, ze rozumiem siebie i mojg sytuacje coraz lepiej.” -
Andrzej Lukasz Maranda

KONIEC POMOCY WRAZ Z DNIEM ODEJSCIA

Smier¢ dziecka z niepelnosprawno$cia natychmiast pozbawia rodzica
pobierajgcego Swiadczenie pielegnacyjne prawa do niego. Nieludzkie
jest natychmiastowe wzywanie osoby w zatobie do urzedu i koniecz-
nos¢ zwrotu pieniedzy za liczbe dni, ktére nie bedg przeznaczone na
opieke nad dzieckiem. Konieczne sg zmiany w prawie, chronigce opie-
kunow przed utratg sSrodkéw do zycia w wyniku $mierci podopiecz-
nego.

Jesli chodzi o te rozwigzania, nalezy iS¢ dalej. W odczuciu naszym
i 0sob, ktdre na co dzien wspieramy, Swiadczenie nie powinno by¢ za-
bierane z dniem odejscia najblizszej, chorej osoby. Nalezy poszukaé
rozwigzania, ktére w godny sposéb zabezpiecza utrzymanie osoby
zyjacej, przezywajacej odejscie dziecka, matzonka czy rodzica. Da¢
czas na domkniecie spraw i reorganizacje zycia. Nie méwimy tu tylko
o kwestiach materialnych, ale tez o prawie do bezptatnego wsparcia
psychologicznego, doradcy zawodowego i asystenta rodziny.




CO DALEJ PO MOJEJ SMIERCI?

Te praktyczne aspekty, to wierzchotek gory lodowej. Tak samo wazne,
jesli nie wazniejsze, to sama $wiadomos¢ problemu. Wielu opiekunéw
osOb wymagajacych statej opieki ucieka od tematu Smierci. Szczegol-
nie samodzielni rodzice (najczes$ciej mamy) wypierajg sytuacje Smier-
ci swojej i tego, co stanie sie z ich dzieckiem. Analogicznie nie umie-
ja wyobrazic sobie siebie w roli innej, niz dotychczasowa. Potrzeba tu
rozmow, wsparcia i wypracowanych indywidualnie rozwigzan.
Jednym z nich jest przekazanie opieki prawnej za zycia starsze-
go wiekiem opiekuna. Chodzi wprost o unikniecie sytuacji, kiedy po
Smierci statego opiekuna, podopieczny z dnia na dzien trafia do domu
opieki. Warto zaznaczy¢, ze bez wsparcia z zewnatrz, statych opieku-
now przewaznie psychicznie, nie sta¢ na zmierzenie sie z tym tema-
tem. Znane nam przypadki, kiedy rodzic za zycia przedsiewzigt kro-
ki w postaci przekazania opieki prawnej, spotkania z notariuszem,
czy sporzadzenia testamentu odpowiednio zabezpieczajgcego pod-
opiecznego, to rzadko$¢. I to najczesciej spowodowana np. skorzy-
staniem z pomocy organizacji pozarzagdowej, ktéra w ramach swo-
jej dziatalnosSci zajmuje sie takze psychoedukacja i edukacjg prawna.

Fot. Arek Dziki
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6. WARTOSC JAKOSCIOWE] POMOCY KOMPLEKSOWE]

PRAWDZIWY ASYSTENT

Wiemy, ze z r6znych powoddow, niestety nie kazda rodzina moze liczy¢
na profesjonalne wsparcie w ramach systemowej opieki wytchnienio-
wej czy asystencji osobistej. Inng sprawa jest tez jakos¢ wspomnia-
nego wsparcia. Osoby, z ktdrymi na co dzien wspotpracujemy, czesto
mowig nam, ze jesli miatyby otrzymac wsparcie od kogos, komu trud-
no zaufac lub zwyczajnie brakuje mu kompetencji, to wola juz z zad-
nej pomocy nie korzystac.

,,Pani w podesztym wieku, ktorg przydzielono mnie i cérce do po-
mocy, juz na pierwszym spotkaniu z usmiechem oswiadczyla, ze sama
miata problemy zdrowotne i zebySmy nie przejmowaty sie, bo moze jej
sie zdarzy¢ utrata przytomnosci. To byt szok. Moja corka ma poraze-
nie czterokonczynowe. Nie wyobrazam sobie zostawic jej pod opieka
kogos, kto za chwile sam moze potrzebowa¢ opieki.”

,,To byl raz, ale powiem wprost, ze osoba, ktora do nas przyszta zwy-
czajnie byta na rauszu. Pozostawie to bez komentarza”.

,Mam chory kregostup, absolutnie nie moge dzwiga¢ — powiedzia-
ta mi opiekunka. Rzecz w tym, Ze ja tez. I w tym wtasnie potrzebowa-
tam pomocy — w kagpaniu i przewijaniu dorostego syna”.

Autorki tych wypowiedzi chciaty pozosta¢ anonimowe. Poza skraj-
nymi przypadkami, s tez bardzo proste kwestie jak systematycznos¢
i regularnos¢, co podkresla Anita Ludwiczak, mama dorostej Agaty,
ktorej zycie zmienito sie po wypadku:

,,Jesli chodzi o Agate, to mamy codzienng rutyne, ktérej z wielu po-
wodow trzeba przestrzegac. Nie z racji widzimisie, tylko z konkret-
nych powodéw medycznych i zyciowych. Nasza asystentka nie tyl-
ko byta niestowna, ale potrafita SMS-em, tego samego dnia odwota¢
wizyte, nie podajac nawet uzasadnienia.”

Oczywiscie s3 tez historie pozytywne:

,,Dzieki pani Uli udato sie¢ uzupetnié luki w catym tygodniu po-
mocy mnie i corce, gdyz po powaznej operacji nie mogtam dzwigac,
a corka porusza sie na wozku. Wspoélnie z dwiema fundacjami uda-
to sie tak utozy¢ nasz grafik, by kazdy dzien byt kryty. Bez tzw. ,,wy-
tchnieniéwki” nie bytoby to mozliwe. Do tego mogtam liczy¢ na panig
Ule nie tylko w kwestii bezposrednich czynnosci przy Ani, ale takze




w pomocy w domu i codziennych sprawach” — Alicja Banka, mama
46-letniej Ani z MPD.

Jesli chodzi o kwestie dostepu do bezptatnej ustugi opieki wytchnie-
niowej nie jest czarna lub biata. Jest bardzo skomplikowana. Zale-
zy nam jednak na zaznaczeniu tego, jak szalenie istotna jest jako$¢
Swiadczonych ustug.

CO MA DO TEGO TZW. ,,POKOLENIE KANAPKOWE"?

Opieka nad osobg z niepelnosprawnoscia najczesciej kojarzona jest
z rodzicem, ktéry opiekuje sie swoim dzieckiem, albo dorostym dziec-
kiem, ktdre opiekuje sie rodzicem. Zycie pisze inne scenariusze, bo
bywa, ze opiekun robi i jedno i drugie. Mamy tu na mysli pojecie so-
cjologiczne stworzone juz w 1981 roku przez Dorothy Miller i Elaine
Brody. Autorki okreslity w ten sposob grupe dorostych cztonkéw ro-
dzin, ktorzy z r6znych wzgledéw muszg obejmowac opieka zar6wno
starzejacych sie rodzicow, jak i wiasne dzieci a czasem nawet wnuki.

,,Mieszkatam w domu razem z dorostg corka, ktéra samodzielnie
wychowuje syna, jednoczes$nie opiekowatam sie mamg meza. Tak na-
prawde czutam, jakbym dzielita sie na milion czes$ci i caty czas mnie
nie starczato. Cze$¢ dla meza, czes¢ dla teSciowej, czesc¢ dla corki, czes¢
dla wnuka. Oczywiscie w mojej ocenie dla nikogo nie bytam wystar-
czajgca. Sama wymagam od siebie duzo. Zalezy mi, by by¢ dobra mat-
k3, zong czy babcig. W tym wszystkim na myslenie o sobie nie ma juz
miejsca.” — Matgorzata Janowska

,,Razem z mojg mamag opiekuje sie ojcem. Ma on ponad 90 lat i r6z-
norodne schorzenia. Tak naprawde réwniez moja mama jest w bardzo
ciezkim stanie zdrowia, a ja w niewiele lepszym. Moge powiedzie¢, ze
na gtowie mam tréjke podopiecznych. Mame, tate i siebie. Jest bardzo
ciezko. Gdybym miata jeszcze dzieci, to sama nie wiem, co bym zro-
bita.” — Matgorzata Popczyk

W zwigzku ze wspomnianym zjawiskiem, ,,idealny asystent” po-
winien charakteryzowac sie jeszcze jedng cecha. By¢é przygotowanym
na kompleksowa pomoc catej rodzinie.

MIESZKANIA WSPOMAGANE

Czesto jedyng szansg na niezalezne zycie dla opiekunai osoby z nie-
pelnosprawnoscig s tzw. mieszkania wspomagane. Ich cienie i blaski
przybliza historia Sebastiana Galeckiego, jednego z naszych KTOSIOW




opowiedziana przez jego fundacyjnego opiekuna Bogdana, z udzia-
tem mamy Marii.

JA ZA NIEGO ZYCIA NIE PRZEZYJE

To stowa Pani Marii, mamy 46-letniego Sebastiana z porazeniem mo-
Zgowym.

Jesienig 2021 roku, przeprowadzit sie na krotko do mieszkania wspo-
maganego. Obecnie znéw mieszka z mama.

Pani Maria napisata do naszej fundacji w listopadzie 2020. Jako sa-
modzielna mama opiekujgca sie dorostym synem szukata wspar-
cia. Zalezalo jej, zeby Sebastian wyszedt czasem z domu, a ona mia-
ta chwile dla siebie.

I tak sie stato. Od pierwszego spotkania, zazwyczaj dwa razy w ty-
godniu, zabieratem Sebe do naszej fundacji na kilka godzin. Jesli byta
tadna pogoda, jechaliSmy do parku, czasem na kawe na Piotrkowska.
ZaprzyjazniliSmy sie. Tradycja stato sie, ze chodzimy razem do zna-
jomej fryzjerki. A w poniedziatki organizujemy fundacyjne spotka-
nie dla naszej meskiej ,,watahy”.

Sebastian oprocz porazenia mézgowego ma wodogtowie, problemy
z samodzielnym poruszaniem sie¢. Korzysta z chodzika, ale z pomo-
cq drugiej osoby potrafi sie bez niego oby¢.

— Jak byl mtodszy radzit sobie duzo lepiej. Potrafit sam zej$¢ z czwar-
tego pietra, chodzit do sklepu. Specjalnie go wysytalam samego, taki
trening — wspomina Pani Maria.

W wieku kilkunastu lat Sebastian zamieszkat w osrodku dla oséb
z niepelnosprawnos$ciag w Borowej Wsi, uczyt sie samodzielnosci oraz
umiejetnosci introligatora. Po 7 latach wrécit do mamy. Potem kil-
kakrotnie probowat podejmowac prace. Nawet jesli ja zaczynat, nie
trwata ona dtugo.

— Nie wszystko mu wychodzito, zniechecat sie — méwi mama Se-
bastiana.

Do tego zdarzato sig, ze ze strony innych pracownikéw spotykato
sie to z niezrozumieniem.

— ,,Powinien by¢ w domu, a ja go wysytam do pracy” — cytuje Pani
Maria.

I tak czas ptynat, Sebastian spedzat duzo czasu z mama, marzyt
o samodzielnosSci, wtasnym mieszkaniu. Wtedy wtasnie poznalisSmy
sie w naszej fundacji.

Pani Maria caty czas starata sie znalez¢ bardziej kompleksowe roz-
wigzanie, ktdre pomoze usamodzielnic sie synowi, a jednoczesnie po-
zwoli jej ztapac oddech, zadba¢ o wlasne zdrowie. Sit z wiekiem ubywa.




Upragniona szansa

Sebastian zakwalifikowat sie do jednego z mieszkan wspiera-
nych w t.odzi. Nie bez obaw, ale z wiarg w konieczno$¢ zmiany, Se-
bastian odbyl rozmowy kwalifikacyjne i ruszyt w nowg rzeczy-
wistos¢. Poczatki nie byty tatwe, ale z czasem wida¢ byto postep.
W mieszkaniu wspomaganym mieszkato w sumie 5 osob. Opiekuno-
wie byli od popotudnia do rana. W ciggu dnia, kiedy wiekszo$¢ miesz-
kancow szta do pracy albo na warsztaty, Sebastian zostawat sam.

— To byto dla niego duze wyzwanie. Na poczatku spedzatam tam
cate dnie. To byt ogrom probleméw, bytam bardzo umeczona — opo-
wiadata Pani Maria. — Sebastian byt zestresowany, §lizgat si¢, miat
problemy ze wstaniem z fotela, nie mdgt ustaé. Ten stres go zjadat.
W domu umiat sie juz porusza¢ — a to segment, a to tawa. A tu zupet-
nie nowe miejsce. Byt zrezygnowany.

Jednak po kilku tygodniach mieszkania, wida¢ byto wyrazne po-
stepy Sebastiana. Nowe miejsce zostato oswojone, a poruszanie si¢
po kuchni, pokoju, korytarzach — nie takie trudne jak w pierwszych
dniach. Sebastian samodzielnie szykowat nam herbate, podgrzewat
sobie obiad. Zdarzaty sie jednak sporadycznie upadki, na szczeScie
bez konsekwencji.

— Podoba mu sie. Jest zadowolony, cieszy sig, ze jest fajnie, ze ma
swoj kat. Wie, ze to jest jego — mowita mama Sebastiana.

Jednak dodawata tez, ze caty czas musiata go wspierac, czesto jez-
dzi¢, zatatwiaé jego sprawy. Do hurraoptymizmu byto daleko. Sama
czuta nadal zmeczenie i nattok obowigzkow.

Zamiast happy endu

Kolejna zmiana nastgpita na przetomie roku. Pani Marii udato sie
znalez¢ prace dla Sebastiana. Najpierw na poczatku stycznia pomagat
w restauracji, potem w kuchni w osrodku dla oséb z niepetnospraw-
nosciami.

To byto z jednej strony kolejne wyzwanie dla Sebastiana, nauka
funkcjonowania w innym Srodowisku, nowe obowigzki, ale z drugiej
strony — wypelniony czas. Jak on sam oceniat te nowa sytuacje?

— Dzien do nocy. Jestem potrzebny. Jest OK. Byle tak dalej — mowit
wtedy zadowolony z siebie Sebastian.

Tesknit za mamg, czasem czut sie samotny, wtedy dzwonit.

Jego samopoczucie bywato tez rézne — jednego dnia miat w sobie
wiecej zycia i humoru, innego mniej, zdarzaty sie problemy ze spa-
niem, wiec potem tym bardziej trudno sie w ciggu dnia byto ogarna¢
i normalnie funkcjonowac.




I tak — raz lepiej, raz gorzej, mijaty tygodnie w nowym mieszka-
niu, w nowej pracy.

Wydawato nam sig, ze Sebastian naprawde zaczat nowy etap w zy-
ciu, ze bedzie to trwato dtuzej, pomoze mu si¢ usamodzielnic, a jego
mamie - odpocza¢. Jednak po zaledwie kilkunastu tygodniach Seba-
stian musita opusci¢ mieszkanie wspomagane.

Jakis czas pdzniej stracil, straci tez prace.

Okazato sig, ze pomimo pozytywnej kwalifikacji do mieszkania,
mozliwosci i potrzeby Sebastiana zaskoczyty organizatoréw. Moze ich
oczekiwania byty zbyt wygorowane? Moze profil mieszkanca niepre-
cyzyjnie okreSlony na starcie? Trudno to oceni¢. Faktem jest, ze Se-
bastian i Pani Maria wrécili do punktu wyjscia. Zmeczeni i rozczaro-
wani. Zyciowa zmiana, na ktdrg oboje tak liczyli nie nastgpita. Wrocit
niepokdj o przysziosc.

,Mam 70 lat. To miat by¢ ten moment, kiedy wreszcie odetchne
z ulga, ze moje dziecko zyje samodzielnie, ze spetnitam swoje zada-
nie. Tak sie nie stato. Kosztowato mnie to tyle emocji, ze na razie po
prostu nie mam sity mysle¢, co dalej”.

Fot. Anna Gnatkowska




7. ROWNI I ROWNIEJSI — PRAWA DO SWIADCZEN
I DROGA DO ICH UZYSKIWANIA

WIEK I STOPIEN NIEPEENOSPRAWNOSCI MAJA ZNACZENIE

To szokujace dla opiekunéw, kiedy dowiaduja sie, ze wysoko$¢ wspar-
cia finansowego, ktéra im systemowo przystuguje r6zni sie w zalez-
nosci od momentu powstania u podopiecznego niepetnosprawnosci.
To najczeSciej dramat rodzicow dorostych dzieci. To wszystko dzieje
sie pomimo wyroku Trybunatu Konstytucyjnego z 2014 roku, ktory
orzekl, ze takie dziatania sg niekonstytucyjne. Czym ma sie roznic ca-
todobowa opieka nad dzieckiem, ktére urodzito sie z niepelnospraw-
noscig, od opieki nad starzejgcym sie rodzicem czy dzieckiem, ktore
po ukonczeniu 18 lat miato tragiczny wypadek?

Dodatkowo, systemowa pomoc warunkuje takze posiadane orze-
czenie o niepetnosprawnosci i jej stopien. To zrozumiate, jako ze in-
stytucje muszg mie¢ tu jakis punkt odniesienia. Natomiast system
orzeczniczy wcigz wymaga udoskonalen i przystosowania do zycio-
wych realiéw. Chcemy zwrdci¢ uwage na sytuacje, gdzie podopieczny
z réznych powodow nie spelnia warunkéw do uzyskania odpowiednie-
go stopnia niepelnosprawnosci, natomiast nie jest to rownoznaczne
z tym, Ze jego opiekun nagle bedzie musiat si¢ nim zajmowac¢ mniej.
Znamy takie historie.

Wreszcie, brakuje racjonalnych rozwigzan dla pracujacych opieku-
néw. Obecne prawo w ogdle jakby nie uznaje, ze mozna pracowac i pré-
bowac pelni¢ obowiagzki statego opiekuna. Przynajmniej brak jest ,,na
miare skrojonego” wsparcia dla 0osob, ktore podejmuja takie wyzwanie.

W ponizszym rozdziale nie chcemy jednak zaglebiac sie w kwestie
formalne. Wazniejsze jest dla nas przyblizenie poruszanych proble-
mow poprzez doswiadczenia naszych fundacyjnych rodzin:

,,Pawetl wymagat opieki 24 h — nie bylo mowy o pomocy, bo oboje
pracowali$my, wiec zadne $wiadczenie nam nie przystugiwato. Wy-
korzystywaliSmy urlopy, wspieraliSmy sie zwolnieniami lekarski-
mi, duzo pomogta nam przychylno$¢ firmy. Kiedy trzeba byto pra-
cowac stawaliSmy na glowie, zeby jakos to wszystko zorganizowac.
Kluczowa tez byta pomoc rodzinna. Brat Pawtla przejmowat czescio-
wo opieke, kiedy byliSmy w pracy — potem wymienialiSmy sie opie-
ka i drugi syn szedt na studia. Nie chce juz wspomina¢, Zze na samym
poczatku przez 3 miesigce praktycznie mieszkaliSmy na ,,0I0M-ie”.




Chce sie ptaka¢, jak cztowiek to sobie przypomina. W pewnym mo-
mencie musialem zrezygnowac z pracy, zeby zapewni¢ Pawtowi od-
powiednig opieke. W wyniku tego wszystkiego bytem hospitalizowa-
ny na Aleksandrowskiej z powodu depresji. Pamietam jak na komisji
w mojej sprawie ustyszatem, ze to juz wszystko tyle lat trwa, ze trze-
ba sie byto przyzwyczai¢. Odwotywatem sie do sadu, natomiast biegty
stwierdzit, ze z racji na nawrotowy charakter choroby, moge sie le-
czy¢ ambulatoryjnie. Nie wzigl natomiast pod uwage sytuacji w domu
i koniecznosci ciggtej opieki nad synem. Czutem sig, jakbym dostat
w twarz. Zostatem tylko na utrzymaniu zony, nie mogac przej$¢ na
wczesniejszg emeryture, bo nie speiniatem warunkéw. Dodatko-
wo niepetnosprawnos¢ syna powstata po 18 roku zycia, co dodatko-
wo komplikowato sprawy. Obecnie dotrwatem do wieku emerytalne-
go i po 17 latach opieki nad naszym synem, dalej jedyne co mamyj, to
emerytury i renta socjalna. To wszystko nie miesci sie w gtowie.” —
Krzysztof Witkowski.

EMERYTURA VS. SWIADCZENIE PIELEGNACYJNE

Praca opiekuncza jest praca. Trudng, odpowiedzialng, chwilami wy-
czerpujacy pracg, ktéra powinna uprawnia¢ do godziwej emerytury.

Dzi$ osoby na Swiadczeniu pielegnacyjnym majg odprowadzane
sktadki tylko do momentu uzyskania minimalnego okresu sktadko-
wego — 20 lat dla kobiet, 25 lat dla mezczyzn. A przeciez dzieci czesto
wymagajg opieki przez cate zycie. W tej sytuacji sg wszyscy opiekuno-
wie dzieci i dorostych z niepelnosprawnoscig, ktérzy wykonuja prace
w domu, nierzadko catodobowo. Przy minimalnym okresie sktadko-
wym groza im gltodowe emerytury. Sg karani za to, ze zdrowie bli-
skich wymagato rezygnacji z zatrudnienia.

,,Co bedzie na stare lata? Nie wiem. Staram sie nad tym nie zasta-
nawia¢. W mojej sytuacji myslenie o mojej emeryturze, czy wysoko-
Sci sktadek to jakas abstrakcja. Zresztg obecnie mam poczucie, ze i tak
niewiele mi sie nalezy, a zycie od jednego miesigca do drugiego gtow-
nie rozbija sie o $wiadczenie pielegnacyjne. Im bardziej sie nad tym
zastanawiam, tym wieksza obawa o przysztos¢ sie pojawia. W zwigz-
ku z tym, staram sie o tym nie mysle¢. Jakby troche to wypieram.” —
mowi jedna z naszych fundacyjnych mam

To nie wszystko. Obecnie opiekunowie na emeryturach lub rentach
nie otrzymuja jakiegokolwiek wynagrodzenia za dtugotrwatlg opie-
ke jaka $wiadczg wobec swoich bliskich z niepelnosprawnoscia. Co
wiecej, zdarza sie, ze ich emerytura jest nizsza niz samo Swiadcze-




nie. Niestety nie maja mozliwosci wyréwnania emerytury do $wiad-
czenia lub zwyczajnego przejscia na nie. To prowadzi do kuriozalnej
sytuacji, w ktorej osoba, ktora przepracowata ponad 30 lat, jednocze-
Snie zajmujac sie chorym, jest traktowana ,,gorzej” niz osoba, ktéra
nigdy nie pracowata z powodu sprawowania takiej samej opieki.

O tej sprawie rozmawiamy w wywiadzie z Alicjg Banikg, mama Ani,
ktory mozna w catosci przeczytaé w dalszej czesSci naszej publikacji.
Tutaj przytaczamy tylko fragment:

,, — Mato kto wie, Ze czesto mamy, ktore pracowaty tyle co pani, nie
mogq liczy¢ na zamiane nizszej emerytury na $wiadczenie pielegna-
cyjne, ktore przystuguje osobom, ktdre nie pracowaty. Czy ta sytuacja
dotyczy takze pani?

— Niestety tak. Uwazam, ze to zwykte Swinstwo i nieuczciwo$¢
w sytuacji opieki nad chorym dzieckiem. Nie mam nic do oséb, kto-
re nie pracowaty. To po prostu gorsze traktowanie ludzi takich jak ja.
Nie wiem, czemu tak jest. Z perspektywy czasu widze, Ze to nic nie
poszto do przodu.”

JEDNO OKIENKO I SPECJALISCI OD JEDNEGO PRZYPADKU

,Czasem Smieje sig, ze po tych wszystkich wizytach w réznych urze-
dach i instytucjach mogtabym by¢ ekspertem od sktadania wnio-
skow i r6znorodnych pism o uzyskanie pomocy dla dziecka z niepet-
nosprawnoscia. Specjalistg od jednego przypadku. Tak naprawde to
z potowe normalnego etatu poSwiecam na wypelnianie tych wszyst-
kich papieréw, wizyt w urzedach i zatatwianie spraw. Jest taka aneg-
dota o ludziach, ktérzy stojg w kolejce 4 h po darmowa kawe. Pyta-
nie, ile kaw mogliby mie¢, gdyby wykorzystali te 4 h efektywnie? Ja
nie mam systemowego pozwolenia na efektywne wykorzystywanie
mojego czasu.” — Bogumita Bibel.

Potrzeba ,,jednego okienka”, to jeden z najwazniejszych postulatow
na liScie oséb walczacych o lepsze jutro dla opiekunéw osob z niepet-
nosprawnos$ciami. Mnozenie bytow ponad miare, dublowanie niekt-
rych zabiegéw formalnych, brak komunikacji wewnetrznej miedzy
instytucjami i wiele innych aspektéw to powody, ktore gotujg opie-
kunom ,,biurokratyczne piekto”.

W CHOROBIE NAJWAZNIEJSZY JEST STEMPEL — Ewelina Gajewska

Jestem Ewelina. Jestem opiekunka — na co dzien wspieram mojego
meza Ariela w walce z choroba. Diagnoza ,,glejak wielopostaciowy”




wbita nas w ziemie. Nie jestem nawet w stanie wyobrazic sobie, co czut
Ariel, tata wowczas 10-miesiecznej coreczki, aktywny, wysportowany
czltowiek, ktoremu kto§ méwi, ze ma najbardziej ztosliwy nowotwor
mozgu i niewiele czasu, aby nacieszy¢ sie swoja rodzina.

Cate szczes$cie trafiliSmy na bardzo dobrego, empatycznego neuro-
chirurga, ktéry wyjasnit nam zawitosSci choroby. Przez pierwsze 2,5
roku maz radzit sobie bardzo dobrze, przeszedt dwie operacje neuro-
chirurgiczne, leczenie skojarzone, radioterapie. Bardzo duzo znaczyt
dla niego powr6t do pracy. Wida¢ po nim byto, ze CHCE — Ze jest go-
téw na dalsze leczenie, wyjazdy, konsultacje i rehabilitacje. Niestety
po poprawie nastgpito pogorszenie — niedowtad lewostronny coraz
bardziej dawat o sobie znaé. Guz byt wedtug wielu neurochirurgéw
nieoperacyjny, dalsze leczenie zostato zablokowane. Prawie skakali-
Smy z radosci, kiedy lekarz z Warszawy podjat sie operacji. Udata sie!

OPIEKUNKA NA CALY ETAT

Po operacji Ariel przeszedt kolejng radioterapie. Byt to ten moment,
kiedy méj maz przestal moc funkcjonowac samodzielnie. Zaczat wy-
magac mojego statego wsparcia. Dzieki wyrozumiatos$ci mojego sze-
fa i kolegéw przesztam na prace zdalna.

Z powodu choroby Ariel zakonczyt swojg prace. Od samego poczat-
ku jestem zaangazowana w leczenie meza. Towarzysze mu na kaz-
dym etapie choroby. Teraz to ja jestem jedynym opiekunem w domu
— planuje kazdy dzien od rana do wieczora, zatatwiam wizyty u leka-
rzy, organizuje rehabilitacje, wspolne wyjscia, zakupy. Ariel ma bardzo
duze problemy z pamiecig, nie jest w stanie nawet kontrolowac bra-
nia lekdw. Oprdcz tego jestern mama. Catej sytuacji bacznie przyglg-
da sie nasza corka w wieku przedszkolnym. Ona tez potrzebuje mo-
jej uwagi. W tym wszystkim od jakiego$ czasu pomaga mi Fundacja
KTOS. Raz lub dwa razy w tygodniu przychodzi do nas Bogdan — opie-
kun medyczny. Pomaga mi zabraé¢ Ariela np. na badania. Czasem maz
jedzie do fundacji, gdzie spedza mito czas, jest wsrdd ludzi. Ja moge
wtedy pojechac do pracy wiedzac, ze ma wsparcie i jest w bezpiecz-
nym miejscu.

SYSTEM?

Na poczatku roku wystgpiliSmy o orzeczenie o niepelnosprawnosci.
Nie sgdzitam, ze w chorobie najwazniejszy jest stempel. Przez blisko
dwa miesigce uzupetiatam dokumenty. Wiadomo — terminy sg wsze-
dzie. Mgz otrzymat ,,stopien znaczny”. Wyrobili$my karte parkingo-
wa. Warto wspomnie¢, ze wniosek sktada osoba z niepetnosprawno-
$cig OSOBISCIE. Dali$my rade. Dopiero jako opiekunka zobaczytam,




jak dziurawy jest system wsparcia 0séb z niepelnosprawnoscig i ich
rodzin. Czasem marm wrecz wrazenie, ze nie istnieje.

KTO PYTA, I TAK BLADZI

Mam poczucie, ze leczenie i opieka nad osoba chorg zostaje pozo-
stawiona jedynie jej samej i jej najblizszym. Jestem na kilku grupach
internetowych, ktére dotyczg guzéw mébzgu i to wtasnie z nich czer-
pie informacje na temat leczenia meza. Szczerze méwigc, ja nawet
jeszcze nie do konca wiem, z czego Ariel moze skorzystac jako oso-
ba z niepelnosprawnos$cia. Mam niewiele czasu, a wiem, Ze aby o co$
zapytaé, najpierw i tak sama musze przedrzec sie przez gaszcz prze-
pisow, bo gotowej recepty w zadnym z odwiedzanych ,,okienek” nie
otrzymam.

PROSZE SOBIE POSZUKAC

Kazdy chory powinien mie¢ dostep do cato$ciowej informacji o moz-
liwosciach leczenia — aby samodzielnie, Swiadomie mégt podjac de-
cyzje co do dalszego dziatania. Ja aby dowiedzie¢ sie o: nanotherm,
czepku optune, chemii doguzowej, gamma knife czy immunoterapii,
sama dzwonitam, jezdzitam z mezem do Warszawy, Lublina, Wieru-
szowa, Bydgoszczy, Polanicy i Gliwic. Czy naprawde nie da sie tego od
razu przedstawic pacjentowi na poczatku leczenia, ze jednak sg spo-
soby, mozliwosci i da¢ nam — rodzinom i pacjentom, czas na bycie ra-
zem, a nie poszukiwania tego wszystkiego na wtasna reke?

——

Fot. Anna Gnatkowska
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8. DLACZEGO POMOC PSYCHOLOGICZNA JEST TAK
WAZNA?

JAK CZUJE SIE OPIEKUN? — Pawel Majak, fundacyjny psycholog

Moja podstawowa refleksja wynikajaca ze spotkan z rodzinami jest
taka, ze z trudem przyjmujg fakt, ze pomoc jest im potrzebna. Tak
jakby przyzwyczaili sie traktowac zycie opiekuna jako oczywistosc.
Nie mowie o wszystkich, ale o zdecydowanej czeSci. Przyjmuja, ze tak
po prostu ma byé, a psycholog nie jest do korica potrzebny. Przeciez
trzeba sie trzymac. Sporo czasu zajmuje dojScie do takiego poziomu,
ze stali opiekunowie decyduja sie pogadac¢ na nieco gtebszym pozio-
mie. Przekonanie o tym, ze nie potrzebujg pomocy jest tu niejako me-
chanizmem obronnym.

Kiedy juz zdecydujq sie na krok w strone powazniejszej rozmowy,
czesto wypelniajg jg stowa wyrazajace poczucie krzywdy zwigzane
z uwagami do systemu opieki, ktory nie jest wystarczajaco efektyw-
ny. Rzadko kiedy udaje sie wyjs$¢ poza ten poziom relacji i wej$¢ w co$
takiego, co jest prawdziwym wsparciem. OczywiScie wsparciem jest
tez poSwiecana uwaga i przestrzen do ponarzekania i rozmowy, ale
to jest dopiero poczatek catego procesu wspierania. To co jest istotne
i efektywne, dzieje sie troche pdzniej, kiedy stali opiekunowie zaczy-
najq odreagowywac rézne swoje emocje, a przy okazji zaczynajg re-
alnie widzie¢ swojq rzeczywistosc¢ i przygladac sie jej nieco bardziej
konstruktywnie. To proces, ktory trwa zwykle dos$é dtugo.

Problemem jest rowniez to, ze system opieki rzadko kiedy insty-
tucjonalnie obejmuje wsparcie psychologiczne. To oznacza, ze jesli
podopieczni sami w sobie nie majg naturalnej potrzeby skorzystania
z pomocy psychologicznej, czy tez nie poszukiwali jej na wlasna reke,
to jawi im sie ona jako co$ dziwnego, nienaturalnego i w zasadzie nie
wiadomo skad. Niby nie jest to jaki$ wielki problem, bo nieduzo cza-
su zajmuje, zeby im pokaza¢, ze to moze by¢ dla nich cos$ dobrego, na-
tomiast wiekszo$¢ rodzin, z jakimi miatem kontakt nie doswiadczyta
wczesSniej tego, ze wsparcie psychologiczne moze by¢ dla nich war-
toscia.

Mysle sobie tez, z perspektywy dziatan fundacji, ze wsparcie psy-
chologiczne jest traktowane jako co$ odrebnego od wsparcia otrzy-
mywanego w ogole (np. wizyty opiekuna). Pojawienie si¢ opiekuna
wytchnieniowego jako takiego, ktdry ich zastepuje, by mogli sobie od-




poczaé juz jest tak istotnym, nieoczekiwanym wydarzeniem, ze wielu
rodzinom trudno przyjac cos jeszcze. Wydaje sie to nadmiarem, zbyt
duzym zobowigzaniem.

To oczywiscie przypuszczenie, ale czesto watek ,,niezastugiwania”
na pomoc z réznych powodéw emocjonalnych sie pojawia i jest tema-
tem do pracy samym w sobie. To co dostajg to juz jest tak duzo w ich
mniemaniu, ze obawiaja sie, ze nie beda w stanie tego zréwnowazyc.
Chodzi tu o pewng réwnowage z perspektywy opiekuna pomiedzy
tym, co sie dostaje i daje z powrotem. Nie mam tu na mysli material-
nych zobowigzan, tylko samo mentalne poczucie sptaty zaciggniete-
go dtugu przez cztowieka. Jedna z istotnych zasad opisujacych ludzkie
zachowanie jest zasada wzajemnosci i jej zastosowanie jest tutaj bar-
dzo istotne. Ta kwestia, cho¢ z pozoru niektérym moze wydawac sie
niuansem, ma niebagatelne znaczenie przy projektowaniu skutecz-
nego tancucha pomocy dla rodzin z ktérymi wspétpracujemy.

Z LOTU PTAKA - PODSUMOWANIE

Na poczatku wspominaliSmy o szeregu zagrozen, na jakie narazone
sg osoby, ktore na state zajmujg sie kims, kto nie jest w stanie funk-
cjonowac samodzielnie. Z perspektywy psychologicznej zesp6t stre-
su opiekuna czy wypalenie zawodowe to tylko wierzchotek gory lodo-
wej. Mozna dalej wymienia¢ bardzo wiele r6znych zaburzen, na ktore
bedg narazeni opiekunowie, w zaleznosci od predyspozycji osobo-
wosciowo-temperamentalnych i wczesniejszych doswiadczen. M.in.:

- Zaburzenia lekowe

- Zaburzenia depresyjne

- Zaburzenia mieszane

- PTSD

- OCD

- Zaburzenia osobowosci

- Uzaleznienia

Opieka nad osobg wymagajqcg statego intensywnego wsparcia w co-
dziennym funkcjonowaniu to ekstremalny czynnik chorobotworczy.
Dlatego systemowa pomoc psychologa, psychoterpaeuty, psychiatry
nie jest luksusem w przypadku opiekunéw OzN, a czyms$ co powin-
no by¢ standardem.

,, Kiedy cztowiek pierwszy raz znajduje sie w sytuacji opieki nad oso-
ba wymagajacej calodobowego wsparcia, to nie wie praktycznie nic.
Szybko ustaliliSmy, ze asystent nam nie przystugiwat, bo nie byliSmy
z Lodzi, tylko z okolic poza granicami administracyjnymi miasta.




Skierowano nas do Powiatowego Centrum Pomocy Rodzinie. Nigdy
nie zapomne jak pani psycholog przyszta nas poznac i zrobi¢ wywiad.
UstyszeliSmy: ,,Pani do pracy, Pan do pracy, a Pawet do domu opieki”.
Dopiero moj psycholog pomdgt mi i dat namiary na fundacje, ktéra
pomaga ludziom w sytuacji takiej jak nasza.” — Krzysztof Witkowski

W dalszej rozmowie Pan Krzysztof podkreslit, ze najgorsze byto to,
jak go potraktowano i jak sie¢ do niego odezwano, kiedy juz zdobyt sie
na konkretne dziatanie.

Warto jeszcze wspomniec o bardzo waznym kapitale, jaki majq opie-
kunowie. To oni sami. Cho¢ to trudne, to podejmowanie dodatkowych
dziatan, niezwigzanych z opieka nad bliskg osobg, cho¢by w minimal-
nym zakresie jest kluczowe. Jesli tylko pojawia sie taka mozliwos¢,
warto z niej skorzystac.

,,Jako osoba z tak ciezkimi schorzeniami nie ukrywam, ze wiele ak-
tywnosci nie jest dla mnie dostepnych lub wymaga asysty. W zwigzku
z tym, szczegdlnie w czasie pandemii, pojawito sie u mnie wiele trud-
nych emocji. Pojawita sie frustracja, osamotnienie, smutek, inercja.
Troche tak, jakby cztowiek zapadat sie w sobie. Po tych doswiadcze-
niach, tym mocniej poczulem i wiem jak wazne jest organizowanie
sobie czasu. Co moge poleci¢ osobom w podobnej do mojej sytuacji?
Jak najwiecej sie socjalizowaé, wychodzi¢, doswiadczac¢. Nie uciekac
od ludzi. Kocham sie wyraza¢ artystycznie — uwazam, ze bez wzgledu
na umiejetnosci i pomimo fizycznych ograniczen, warto uzewnetrz-
niac siebie. Ja sam spokdj i réwnowage odnajduje w muzyce, probach
komponowania i malarstwie. Od lat z moimi asystentami odwiedzam
ptywalnie i z dumg moge powiedzie¢, ze samodzielnie przeptywam
basen olimpijski (50 m) niejeden raz.” — Andrzej L.ukasz Maranda.

Fot. Anna Gnatkowska




9. JAK DZIALAC SAMODZIELNIE?

Zdajac sobie sprawe, ze system wsparcia w Polsce nie jest doskonaty,
a prace nad nim zapewne potrwaja jeszcze wiele lat, warto wiedzie¢, ze
wlasna inicjatywa niejednokrotnie przynosi bardzo konkretne efekty.
Ponizej dwie perspektywy mam dzieci z niepetnosprawnoscia, kt6-
re od lat samodzielnie staraja sie o pozyskanie funduszy na leczenie
i rehabilitacje swoich dzieci.

POMOC DLA WERY

,Weronika od 3 roku zycia ma zatozone subkonto w fundacji, na ktore
staramy sie pozyskiwac Srodki z 1% (obecnie 1,5%) oraz darowizny .
W pierwszych latach polegato to gtéwnie na roznoszeniu ulotek. Trze-
ba bylto dotrzeé¢ do jak najwiekszej liczby osob. Od paru lat ulotki pa-
pierowe przestaty juz by¢ popularne i rozpowszechnianie ich odbywa
sie gtbwnie poprzez media spotecznosciowe. Wedtug mojej obserwacji,
kiedy Wera byta mtodsza, gromadziliSmy zdecydowanie wiecej Srod-
koéw na subkoncie, teraz sa to Srodki, ktore zabezpieczajqg tylko czes¢
potrzeb. Przyczyng moze by¢ wiek Weroniki, ale tez zwiekszajaca sie
z kazdym rokiem liczba oséb potrzebujacych. W zwigzku z tym, za-
czeliSmy poszukiwac innych mozliwosci pozyskiwania funduszy.

Co roku pisze prosby do réznych fundacji. Niestety tutaj rowniez
z roku na rok jest coraz wiecej odpowiedzi odmownych lub prosby
pozostajag w ogodle bez odpowiedzi. W 2019 roku po raz pierwszy zde-
cydowali$my sie zatozy¢ zbiorke na portalu Siepomaga. Zbidrka byta
z przeznaczeniem na przeszczep komorek macierzystych. Kwota byta
ogromna (ponad 150 tys. zt). Udato nam sie jg zebra¢ w ciggu 3 mie-
siecy, ale to tylko dzieki pomocy 0so6b, ktore posiadajg swoje fanpage
z duzg liczbg obserwujacych. My pomimo tego, iz posiadamy strone
opowiadajgca historie Weroniki na Facebooku, nie zdotalibySmy ze-
brac takiej kwoty sami.

Kiedy podejmuje sie decyzje o takiej formie proszenia o pomoc, trze-
ba sie liczy¢ z tym, ze sprzedajemy ludziom jakas czes¢ siebie i pozwa-
lamy im wej$¢ do naszego zycia. Najgorsze sg przykre komentarze,
z ktorymi trzeba sig liczy¢. Oprocz ludzi, ktérzy pomagaja, sg rowniez
tacy, ktorzy wykorzystajq takg okazje, zeby komus dokuczy¢. Dla mnie
osobiscie jest to rowniez trudne, poniewaz trzeba pokazac nasze zy-
cie, takie jakim jest, czyli przede wszystkim te zte i trudne momenty.
Ja, z natury optymistka i osoba, ktora zawsze stara sie znalez¢ pozy-




tywy, ciezko odnajduje sie w takiej sytuacji. W chwilach kryzysu za-
wsze mysle o celu, czyli o zapewnieniu odpowiedniej terapii i zaspo-
kojeniu potrzeb Weroniki.

Podsumowujgc: warto na pewno przetamac sie i sprébowac pozy-
skiwac Srodki wtasnie w ten sposob. Jesli chodzi o reportaze, uczest-
niczyliSmy w nagraniu kilku. Szczegdlnie, kiedy dzieci byly mniejsze
i trojaczki byty ciekawym tematem. Teraz udziat w programach lub
wywiadach polega raczej na przedstawieniu trudow opieki nad oso-
ba z niepelnosprawnoscia. Uwazam, ze warto bra¢ w nich udziat, zeby
ludzie dostrzegli, ze w spoteczenstwie istniejg tez osoby chore i z nie-
pelnosprawnos$ciami, ktére chcg korzystac z zycia, tak jak wszyscy
inni.” — Katarzyna Jaskowiak, mama Weroniki.

KREATYWNOSC I DETERMINACJA

,Bardzo waznym elementem zycia osoby z niepelnosprawnoscig jest
rehabilitacja. Niestety czesto trzeba za nig ptacié. I tu pojawia sie pyta-
nie: jak pozyskac fundusze na rehabilitacje czy sprzet, leczenie i leki?

Pierwszy podstawowy krok to wybér odpowiedniej fundacji, w kto-
rej zalozymy subkonto. W takiej fundacji mozemy zbierac 1,5% podat-
ku. Ta forma jest chyba najbardziej znana i podstawowa, aby pozyskac
te Srodki. Tu musimy si¢ mocno zaangazowadé: ulotki, kalendarzyki,
filmiki i posty w mediach spoteczno$ciowych. Te pierwsze wymagajq
niestety poniesienia kosztow, chociazby z wydrukiem. Ale tu, dzieki
zaangazowaniu, znajomosciom mozemy pozyskac¢ sponsoréw, kté-
rzy sfinansujg ten druk. W dzisiejszych czasach Internetu, najwiek-
sze jednak zasiegi w promocji 1,5% podatku maja media spoteczno-
Sciowe (Facebook, Instagram, TikTok).

Kolejny punkt to PFRON i NFZ. Tu jednak musimy spetni¢ odpo-
wiednie kryteria dochodowe i nie tylko. Warto wybrac¢ sie i skorzystac
z rozmowy z pracownikiem takiej instytucji, ktéry doradzi i podpo-
wie. Z NFZ mozemy sfinansowac np. zaopatrzenie ortopedyczne, czy
sprzet rehabilitacyjny. W PFRON wachlarz pomocowy jest do$¢ duzy
(dofinansowanie mozliwe jest raz na rok, lub raz na kilka lat, w za-
leznosci od potrzeby dofinansowania). Mozna ubiegac sie o dofinan-
sowanie turnuséw rehabilitacyjnych, zaopatrzenia w Srodki ortope-
dyczne, sprzet rehabilitacyjny, likwidacje barier architektonicznych,
sprzet komputerowy wraz z oprogramowaniem specjalistycznym.

Bardzo czestg formga pozyskiwania funduszy jest rowniez zwra-
canie sie o wsparcie do wiekszych fundacji takich jak np. TVN, Radio
Zet, Polsat, Atlas itp. Te fundacje dofinansowuja rehabilitacje, sprzet,




leki. Tu mozemy spodziewa¢ sie dofinansowania raz w roku. Ta for-
ma jest bardzo czasochtonna z uwagi na ilos¢ dokumentow potrzeb-
nych do ztozenia wniosku. Tu czesto trzeba w sobie przetamac wstyd
i mysli o tym, jak ciezko nam prosic¢ o pomoc.

Bardzo czesto spotykang forma pozyskiwania funduszy jest np.
zbidrka nakretek plastikowych. Tu musimy przede wszystkim znalez¢
firme, ktora w naszej okolicy skupuje nakretki. Warto tez pomysle¢,
czy mamy miejsce, aby je sktadowad, a jesli nie dysponujemy takim
miejscem, dopyta¢ w skupie, czy mozemy przywozi¢ mniejsze ilosci.
Tu tez musimy wiedzie¢, ze ta forma zajmie nam duzo czasu, aby te
nakretki odbierac z réznych miejsc.

Czesto do pozyskania funduszy moze postuzy¢ nam nasza, badz
bliskich nam 0sdb pasja. Warto usigs¢ i pomysleé, co mozemy dzieki
niej zyskac i jak jg wykorzystac. Przyktadem sg np.: maratony fitness
i taneczne, koncerty, mecze, biegi, aukcje rekodzieta, aukcje réznych
innych przedmiotéw, ustug czy réznego rodzaju challenge. Tu bardzo
przydaje sie nasza kreatywnos$c¢, a wtedy nie ma rzeczy niemozliwych.

Istniejg rowniez przerdzne portale zbiérkowe. Najbardziej popu-
larnym i najlepiej ocenianym przez darczyncéw jest portal siepoma-
ga.pl. Tu jestesSmy weryfikowani i sprawdzani pod wzgledem doku-
mentacji medyczne;j.

Bardzo wazne jest to, aby nie siedzie¢ i nie czeka¢ az samo przyj-
dzie. Tu musimy wzig¢ wszystko w nasze rece. To od nas, opiekunéw
zalezy przede wszystkim, jak pomozemy naszym podopiecznym. Nikt
sam nas nie znajdzie. Musimy sie pokaza¢. Nie jest lekko sie przeta-
mac. Ja miatam z tym duzy problem i nie ukrywam tego. Mysle, ze
jednak zycie i zdrowie naszych dzieci i podopiecznych jest NAJWAZ-
NIEJSZE i czesto naszg dume warto schowaé¢ w kieszen.

Zycze Wam wszystkim owocnego pozyskiwania Srodkéw oraz zdro-
wego i szczesliwego zycia Waszych podopiecznych.” — Matgorzata Ba-
jur, Mama 14-letniego Oliwiera z rzadka choroba genetyczna




10. KOLEKTYWNA ZMIANA - DLACZEGO WARTO SIE
ANGAZOWAC W SAMORZECZNICTWO?

Kto$ mogtby $miato zapytaé, po co to wszystko, skoro zmiany czesto
sg powolne, niewystarczajace, a czasem ich brak? Jak stali opiekuno-
wie majq jeszcze znalez¢ czas na dziatalnos$¢ samorzeczniczg? Odpo-
wiedz nie jest tatwa.

Niemniej, wydaje si¢ jasna. Osoby decydujgce o ksztalcie wsparcia
systemowego nie ustysza jednego gtosu, natomiast mogg juz usty-
sze¢ glos szerszej grupy. Wszelkie zmiany na lepsze, to zastuga oséb,
ktoérych problem dotyczy, a odwazyty sie o nim gtosno méwic. To one
przecieraja szlak innym, to one wydeptuja Sciezki.

Wielu opiekunéw w swoich tekstach podkresla, ze nie chcg by¢ sa-
motni. Chcg by¢ czescig wiekszej catosci. Wioski. Stada. Wspoélnoty. To
wlasnie praca na jej rzecz daje nam poczucie sensu i spelnienia w ca-
tym tym szalenstwie. Zdajemy sobie sprawe, ze ta batalia jest bardzo
trudna, ale konieczna.

,Czego potrzebuje? Przestrzeni tylko dla siebie. Takiej przestrzeni
w gltowie, ktorg sobie sama musze stworzy¢, zeby odpoczaé. Dac so-
bie taka zgode na to, zeby nie by¢ przy dziecku 24h.”

yucze sie tego, ze to, ze moje potrzeby stawialam zawsze na ostat-
nim miejscu, to nie byto dla nikogo dobre — ani dla mnie, ani w dtuz-
szej perspektywie dla mojej rodziny. Chciatabym, zebySmy zaczety
o tym moéwié, przestaly by¢ matkami-sitaczkami.”

,Publiczne méwienie o sytuacji opiekunow to stres, ale niemowienie
o tym, zamkniecie si¢ w domu i brak nadziei na zmiang to tez stres.
Nawet jeszcze wigkszy.”

Dlatego warto angazowac¢ sie¢ w samorzecznictwo. Bo zmiany s3
mozliwe i zalezg w czeSci od naszych decyzji i dziatan. Jesli nie zawal-
czymy o takg zmiang, niestety nikt inny moze za nas tego nie zrobic.

,Samorzecznictwo to wymiana doswiadczen, sytuacji. Kto$ cos wie,
czego nie wiem ja. Z drugiej strony, ja moge komu$ pomac ze swojej
perspektywy. To tez szansa na wspolne wyjazdy, turnusy rehabilita-
cyjne, bo poprzez takie dziatania mozna sie poznac¢ i tatwiej dowie-
dzie¢ sie o jakiejs inicjatywie.” — Regina Witkowska.




11. REFLEKSJE

Temat niepetnosprawnosci jest dla wielu 0s6b czyms abstrakcyj-
nym. Angazowanie sie w samorzecznictwo pozwala odczarowywac
te sytuacje. Ponizej, jako refleksje, teksty dwdch z naszych opieku-
néw wytchnieniowych.

TYLKO TYLE - Bogdan Bukowiecki

W dobie Facebooka, Internetu teoretycznie tatwiej nam dostrzec in-
nych ludzi i ich problemy. Czy przez to stajemy sie bardziej wrazliwi
i otwarci — rowniez wzgledem oséb z niepetnosprawnoscig? Jak nie
pomyli¢ empatii z litoscig? Jak wspierac?

Prébuje sobie przypomnieé, kiedy pierwszy raz zobaczytem, czy
chociazby ustyszatem o kims z niepetnosprawnos$cia. Moje dziecin-
stwo przypadato na lata 80-te i poczatek 90-tych, mieszkatem wte-
dy w niewielkiej wsi pod t.odzig. Mama byta lekarzem, wiec prawdo-
podobnie moja perspektywa byta nieco inna niz moich réwiesnikow
— ale pomimo tego, trudno mi sobie przypomnie¢ domowe rozmowy
na ten temat. Nie pamietam tez widoku kogo$ np. na wézku czy z inng
niepelnosprawnoscia. Ze styszenia znatem pobieznie chyba dwie lub
trzy takie historie.

Na poczatku lat 90-tych popularnosé¢ zdobyt serial ,,Dzien za
dniem”, ktérego bohaterem byt pogodny nastolatek z zespotem
Downa — Corky Tchacher. Wszyscy go ogladali$my. Pamietam tez,
ze pozniej wiele razy styszatem, jak dzieci w szkole nazywaty ko-
go$ ,,Corkym” — miato to by¢ obrazliwe, kpigce okreslenie. W na-
szej szkole tez nie méwito sie o niepetnosprawnosci. Nieco pézniej
przeczytatem ,,Myszy i ludzie” Johna Steinbecka — gdzie historia
Lenniego, sezonowego robotnika z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng (Swietna rola Johna Malkovicha w ekranizacji tej ksigzki),
rozrywata serce. W liceum oczywiscie doszedt ,,Lot nad kukutczym
gniazdem” Kena Kesseya.

Nie potrafie wymieni¢ z tamtych lat wiecej os6b z niepetnospraw-
noscig (0zN), ktore bym widzial, czy to na ulicy, czy nawet w te-
lewizji (o Internecie nikt wtedy nawet nie styszat). Wozek kojarzyt
mi sie raczej z osobg starszg, lub z kims, kto ulegt wypadkowi. By¢
moze to dziurawa pamie¢, a by¢ moze ten temat wtedy nie istniat
w naszej (mojej) Swiadomosci. Infrastruktura dostosowana do po-
trzeb osob na wozkach? Nie przypominam sobie.




Anno domini 2023

Dzi$, 30 lat pdZniej, sytuacja jest zupetnie inna. Z jednej strony poja-
wiaja sie jaskotki zmian w postaci chociazby takich kampanii spotecz-
nych jak ostatnio: ,,Pelnosprawni w mitosci” i ,,Przewijamy Polske”
(pytanie, czy osoby nie zainteresowane tematem niepetnosprawno-
Sci, zauwazyly je, czy to tylko temat z naszej banki? ). By¢ moze wiecej
0sob ustyszato o artykule, a szczegdlnie o sesji zdjeciowej dla ,,Tygo-
dnika Powszechnego” — na temat mito$ci Wojtka Sawickiego — influ-
encera z niepelnosprawnosciq i jego narzeczonej Agaty (zdjecie wzo-
rowane na stynnej fotografii Johna Lennona i Yoko Ono). Dzigki social
mediom mogga dzi§ powstawac i funkcjonowac Swietne inicjatywy,
jak np. ,,Chcemy catego zycia”. Dzigki nim na pewno tatwiej nagto-
$ni¢ wazne sprawy zwigzane z tematem niepetnosprawnosci. Sa tez
platformg do wymiany pogladéw OzN, ich bliskich.

Z drugiej jednak strony, i to niestety przy¢miewa wiele pozytyw-
nych zmian — wcigz w Polsce osoby z niepetnosprawnoscia i ich ro-
dziny traktowane sg przez rzgdzacych jak ludzie drugiej kategorii.
A w najlepszym wypadku niepowaznie. Bo jak inaczej interpretowac
rozne absurdalne rozwigzania prawne (lub ich brak), ktore utrudnia-
ja normalne funkcjonowanie OzN i ich rodzinom ? Co mysle¢ o pro-
gramach pomocy wytchnieniowej realizowanych przez MOPS, gdzie
na dziesiatki tysiecy potrzebujacych, jest 20-30 miejsc — np. £.6dz? Do
tego zdarza sie, ze do pracy angazuje sie opiekunki w wieku emerytal-
nym, ktore nie sg w stanie sprosta¢ temu zadaniu od strony fizycznej.

Mozna dtugo wymienia¢ aktualne problemy, jak tez i pozytywne
zmiany w stosunku do poprzednich dekad. Ale nie zmieni to faktu —
i to wydaje mi si¢ najbardziej miarodajng oceng stanu rzeczy — ze sami
zainteresowani na jednym wydechu sg w stanie wymieni¢ dziesigtki
spraw, ktére wymagajg systemowej zmiany.

Mnie przychodzi do glowy kilka, ale pewnie jest ich znacznie wiecej
i sg bardziej zlozone: niedofinansowanie OzN i ich opiekunéw, pro-
blem z dostepem do Swiadczen medycznych, rehabilitacji, wsparcia
psychologicznego, pomocy wytchnieniowej, bardziej przyjazne praw-
ne rozwigzania, walka z wykluczeniem spotecznym.

Zmiana perspektywy

Chociaz od kilku lat pracuje jako opiekun — najpierw z nieuleczal-
nie chorymi dzie¢mi, teraz gtéwnie z dorostymi osobami z MPD i ich
rodzicami — to pytan, jakie sobie zadaje jest wcigz wiecej niz jasnych
odpowiedzi.




Poczawszy od jezyka, jakim mowie i mysle o niepelnosprawnosci,
jak rowniez to, jak postrzegam siebie w tym kontekscie. Czy sam po-
dziat na ,,ja/my” (petnosprawni) i ,wy/oni” (OzN) nie jest dyskrymi-
nujgcy? Staram sie go unikac, ale z r6znym skutkiem. Przy okazji tego
podziaty, czesto mysle o tym, jak ptynne sg nasze role i statusy w zy-
ciu. Dzi$ to ja wspieram, jutro to ja moge potrzebowac opieki. Chociaz
zazwyczaj zmiana rol w druga strone jest raczej niemozliwa, to jed-
nak ten podziat ja-petnosprawny — wy/oni-0zN — méwi tylko o sy-
tuacji obecne;j.

Inna wazna dla mnie rzecz — jak czasem trudno, pomimo szczerych
intencji, dobrych checi, wiedzy i zyczliwosci, zrozumie¢ emocje, leki,
decyzje i zachowania opiekunéw/rodzicow OzN? Czesto zadaje sobie
pytanie, jak ja bym sie zachowal, czul w ich sytuacji? Czasem nie je-
stem w stanie sobie uczciwie na to pytanie odpowiedzie¢ — po pro-
stu nie wiem.

Dlatego tak wazny jest gtos opiekunéw oraz, w miare mozliwosci,
glos osdb, ktére doswiadczajg niepetnosprawnosci. Bez tego gtosu
moze okazac sie, ze pomoc takich fundacji jak nasza bedzie powierz-
chowna. Do tego dodam kilka waznych dla mnie pytan, jakie zada-
je sobie w pracy: Jaka role mam petni¢? Co jest moim podstawowym
zadaniem w fundacji, ktora zajmuje sie pomoca wytchnieniowa? Co
moge, a czego nie moge zmienic? Czy to, co wedtug mnie jest najlep-
sz formga pomocy, jest nig rowniez w oczach rodzin, ktére wspieram?
Jak nie pomyli¢ w sobie samym empatii i gleboko ludzkiego zrozu-
mienie drugiego cztowieka, ze wspotczuciem czy litoscig? To pierwsze
moze by¢ cenne, konstruktywne, to drugie — ranigce, nieskuteczne.
Czy wreszcie wspomniany wczesniej jezyk, sposob myslenia o niepel-
nosprawnosci, jakim sie postuguje — czy jest adekwatny i nie krzyw-
dzi, nie uprzedmiotawia osdb, ktdore chce wspierac¢? Nawet piszac ten
tekst, nie mam w sobie 100% pewnosci, czy czytajacy to samorzecz-
nik, rodzic, czy osoba z niepelnosprawnoscig nie wytknie mi igno-
rancji i niezrozumienia tematu. Dlatego tak wazne jest, zeby rozma-
wiaé, stucha¢ siebie nawzajem.

Czesto myslgc o swojej pracy, uzywam metafory ptaka, ktory nio-
sgc w dziobie krople wody, stara sie ugasic¢ pozar lasu. To zadanie nie-
wykonalne. Nikogo cudownie nie ulecze. Nie odegnam na dtuzej leku,
frustracji, zmeczenia opiekunéw, rodzicow oséb z niepelnospraw-
noscig. Tym starszym nie przywroce zdrowia i nie cofne czasu, zeby
znow byli miodzi i mieli tyle sity co 20-30 lat temu. Nie zmienie sys-
temu prawnego.




Pozostaje jednak wiara w site drobnych gestow, chociaz chwilowej
pomocy, wsparcia, wytchnienia — tylko tyle mam w zanadrzu. I my-
Sle w zwigzku z tym, ze warto zmieni¢ perspektywe pomagania —
z tej dtugoterminowej, tej ,,do konca zycia” — na te jednodniowg czy
tygodniowa. Przyjmujgc taka optyke — sytuacja wyglada lepiej: uda-
ny, lepiej zorganizowany dzien, to moze by¢ nasz maty sukces. Moze
to ,,tylko tyle” jest jedynym co moge zrobié. Jedynym, a jednoczesnie
czyms$ waznym, sensownym i wartym wysitku. Tego sie trzymajmy.

SZUFLADA Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA - Arkadiusz Starzykowski

Czy tego chcemy, czy nie nasz mézg, wraz z nabywanym doswiad-
czeniem, wiedza, poznaniem tworzy schematy i heurystyki. Mozna
powiedzie¢, ze s3 to ,,umystowe gotowce”, ktore maja nam za za-
danie powiedzie¢, z czym mamy do czynienia, zanim sie nad tym
szczegdtowo zastanowimy. To bardzo pozyteczny mechanizm —
gdybysmy mieli analizowaé kazdg napotkang rzecz i zjawisko od
podstaw, nie starczytoby nam zycia. Jednak czy zawsze szuflady
tworzone przez mézg sg adekwatne do rzeczywistosci? Wiekszos¢
psychologéw odpowie — to zalezy. Jak w zwigzku z tym wyglada
nasza ,,szuflada” z hastem ,,niepetnosprawnos¢”? Jest tam ewi-
dentnie spory batagan.

Wtasne doswiadczenie

Wiasciwie dopiero zostanie opiekunem wytchnieniowym i asysten-
tem 0s6b z niepetnosprawnos$cig uzmystowito mi, jak bardzo odre-
alnione byty moje przekonania na temat 0os6b wymagajgcych wspar-
ciaw codziennym funkcjonowaniu. Bardzo szybko sami podopieczni
pokazali mi, ze zaden schemat nie ma tu racji bytu. Ztapatem sie na
tym, ze mdj mozg probowat przypisaé konkretne wyjasnienia i spo-
soby postepowania do poszczegdlnych schorzen. Wyjasnienia, kto-
re bratem z praktyczno-zyciowego sufitu.

Przyktadowo, miatem wyobrazenie o tym, co moga, a czego nie
mogg robi¢ osoby z mézgowym porazeniem dzieciecym. Okazato sig,
ze chyba nie ma nikogo, kto pracujac z pacjentami z MPD, umiataby
wskazac dwie osoby o tym samym stopniu sprawnosci. Zwyczajnie,
kazdy podopieczny okazat sie inny i zupetnie nieprzystajacy do de-
finicji choroby. Bo zycie to nie ICD-10.

Przyktady moge mnozy¢ i wymienia¢ dalej: autyzm, niepetno-
sprawnos$¢ ruchowa po wypadku, depresja... Pytanie, gdzie w tym
wszystkim miejsce na r6znorodno$¢ tkwigca w samym cztowieku?




Szuflandia i rak

Czy sie do tego przyznajemy, czy nie, wrzucamy osoby z niepeino-
sprawno$cia do jednego worka. Szufladkujemy. Nie twierdze, Ze robi-
my to w petni §wiadomie, z intencjg mowiaca o checi dyskryminacji.
Daleko mi do tego. Mam nawet wrazenie, ze czesto nasze pobudki s3
jak najlepsze. Nie zmienia to faktu, ze przestajemy tu widzie¢ cztowie-
ka, a zaczynamy widzie¢ chorobe. Co gorsza, to wiasciwie nasze ,wy-
obrazenie o chorobie”, bardzo czesto poparte niklg wiedzg i zerowym
do$wiadczeniem. Swietnym przyktadem takiej sytuacji jest nowotwor.
Pacjenci onkologiczni niejednokrotnie méwig psychologom, ze z cza-
sem potrafig sobie poradzi¢ z réznymi trudno$ciami w funkcjonowa-
niu, z otwartg dyskryminacja w réznych sytuacjach spotecznych, ale
wcigz nie wiedzg, jak poradzi¢ sobie wtedy, gdy ich najblizsi przestaja
ich widzie¢ jako zwyktych ludzi. Kiedy widzg tylko cztowieka chorego
na nowotwor. Nie myslg o Janie, jak o Janie-kiedys, tylko jak o chorym
Janie. Z niepelnosprawnosciami jest identycznie. Co najczesciej robi-
my, kiedy tapiemy sie na takim mysleniu? Z zyciowego do$wiadczenia
mozna Smiato rzec, ze wycofujemy sie...rakiem.

Gdzie jest cztowiek?

Moze wydawac sie, ze to wszystko niuans i proba dzielenia wlosa na
czworo, ale ja nie zgodze sie z tym w zadnym razie. Dlaczego? Bo prze-
prowadzitem jako opiekun i asystent wiele rozmoéw, gdzie ich wydzwiek
prawie zawsze byt podobny. Osoby wymagajace wsparcia w codziennym
funkcjonowaniu potrafig sobie Swietnie radzi¢ z otwartym ableizmem —
majg w tym niestety lata dosSwiadczenia. Pomimo tego, dalej czestokro¢
nie umiejg sobie poradzi¢ z ludZzmi, ktérzy sa dla nich dobrzy, otwarci,
ale ostatecznie tylko dlatego, ze widza w nich osobe z niepetnospraw-
noscig, a nie zwyklego cztowieka. To podwdjnie trudne, bo troche gtupio
gani¢ kogo$ za zyczliwo$¢ i cheé¢ pomocy. Z drugiej strony, jak przetknaé
fakt, ze z pelnoprawnej osoby staliSmy sie etykietg z napisem ,,niepetno-
sprawny” ? Jak przetkna¢, ze kto$ ,,z klucza” przypisuje nam konkretne
potrzeby i leki? Odgoérnie wypowiada sie o tym, co jest dla nas lepsze, co
gorsze, O mozemy, a czego nie, tylko dlatego, Ze jego mdzg, w nie w pet-
ni uSwiadomiony sposéb, zakwalifikowat nas do grupy ,,0s6b z niepet-
nosprawnoscia’”?

Wiem, ze nic nie wiem

Mysle, ze odpowiedz na wyzej postawione pytanie nalezy pozostawic
otwarte. Wierzcie mi, ze najzwyklejsza ludzka rozmowa, moze przy-
nie$¢ odpowiedz. Gorgco do niej zachecam. Nie oceniajmy i nie dziataj-




my ,,z klucza”, tylko pomyslmy o kazdej osobie w wyjatkowy sposab.
Wtedy ryzyko krzywdzacej pomytki drastycznie spada. Jak jest napraw-
de? Jako osoba sprawna moge tylko powiedzie¢, Ze nie wiem. Natomiast
che¢ dowiedzenia sie jest w przypadku kontaktu z osobami z niepel-
nosprawnoscig bezcenna. Oni sami najlepiej opowiedza, jak jest.

£ W

Fot.'A‘nna Gr;atkowska




12. ROZMOWY

Nie sposob w jednej publikacji odda¢ wszystkich waznych i warto-
Sciowych rozméw, ktore udato nam sie odby¢ w trakcie ponad roku
trwania projektu. Ponizej dwie z nich.

CO TY ZROBISZ Z TAKIM DZIECKIEM?

— WYWIAD Z ALICJA BANKA

Czy majac dziecko ze sprzezong niepelnosprawnoscia, jest sie z cze-
go cieszy(? Jakich pytan nie zadawac? Jak wygladata rehabilitacja 40
lat temu? Co z emeryturg dla opiekunéw/opiekunek? O tym i wielu
innych sprawach moéwi Alicja Banka (711.) — mamag 46-letniej Ani
z mbézgowym porazeniem dzieciecym. Rozmawia Arkadiusz Sta-
rzykowski.

Jaka Pani jest?

Jestem utozonym cztowiekiem. Anka podpowiada, ze troche wybu-
chowym (Smiech). Staram sie by¢ perfekcyjna w tym, co robie, zawsze
skonczy¢ rzecz w okreslonym czasie. To mnie czasem meczy, bo oko-
licznosci nie zawsze pozwalajg. Ciggle mam duzo obowigzkow, a sg
tez inne poza Anig. Wazna jest dla mnie stabilno$¢ w uczuciach i zy-
ciu. To mi daje pewnos¢ siebie. No i dzieci. To jest gtdwny cel. Rodzice
w moich czasach traktowali dzieci jak obowigzek, a rodziny na wsi,
troche jak lokate na przysztosé. A ja po prostu chce, zeby moje dzie-
ci miaty swoje zycie. Na przyktad w stosunku do Magdy (przyp. aut.
mtodsza, zdrowa siostra Ani) czuje, ze jej nie pomagam wystarczaja-
co. Caty czas robie za mato.

Za mato? Z tego co wiem, robi Pani wiecej niz czlowiek jest w stanie
udzwigngc?

Ajamam odwrotnie. W kazdym razie, dzialam i to mnie cieszy. Moge
pomagaé. Moge zy¢.

To jak Pani zyta, sprawilo, Ze inaczej patrzy Pani na swiat?

Tak, ze jest lepszy. Teraz mam tak, ze chce mi sie zy¢, robi¢ coraz wie-
cej rzeczy. Tylko niestety sit i zdrowia brakuje. Taka ironia losu.




Na poczqtek zapytam troche prowokacyjnie. Co Paniq najbardziej iry-
tuje w kontakcie z osobami, ktore nigdy nie musiaty na state opiekowac
sie bliskq osobgq z niepetnosprawnosciq?

Wiesz co, uwazam, ze wiele 0s6b mysli, ze to ich nie dotyczy, nie doty-
czyto i nigdy dotyczyé nie bedzie. Gdyby chociaz przez moment pomy-
Sleli inaczej, to by byli bardziej subtelni w tym, co méwig. Wiele oséb
nie patrzy na to, ze sprawia mi bol, pytajgc ostentacyjnie: ,,I co ty te-
raz zrobisz?”. Czekaja na jakas sensacyjng odpowiedz. Pytaja tak, jak
ja bym byta jakim$ dziwolggiem zyciowym, nie biorgc pod uwage, ze
kazdy moze znalez¢ sie w takiej sytuacji. To mnie wkurza, najbardziej.

Trudno strescic zycie w kilku zdaniach, ale gdyby miata Pani sprobowac,
to na co zwrdcitaby pani uwage?

Kiedy tu teraz jestem na wsi, a nie w domu w t.odzi, to zwrécitabym
uwage na dziecinstwo, o ktéorym ostatnio zapomniatam. Bylo bez-
troskie. Chodzitam kilometr sama w filcowych butach ojca. Mimo,
ze naprawde rodzice bardzo dbali o mnie. Sielskie zycie. Caty czas to
bedzie mi si¢ kojarzy¢ ze Spiewami majowymi wokot krzyza i gania-
niem krow boso (Smiech).

Faktycznie, sielski obrazek. Co jeszcze byto wazne?

Ja zawsze musiatam gdzie$§ zdqzy¢. Najwazniejszym przetomem (moé-
wie o szczesliwych przypadkach) byto to, jak dowiedziatam sie, ze
Magda jest zdrowym dzieckiem. Taka byta prawda. A to cate zycie to
byt dalej bieg, zeby dzieci sie rozwijaty i uczyty.

Magda urodzita sie jako mtodsza siostra Ani, o ktdrej od poczqtku byto
wiadomo, Ze bedzie sig inaczej rozwijac. Jak Pani zapamietata obie dziew-
czynki?

Magda tak robita, ze juz w wieku 3 lat, zabierata swoje zabawki, je-
Sli kto$ nie chciat sie bawi¢ z Ania. (Ania wtraca o podrywaniu chlo-
pakow, Smiech) Nie, Aniu, o tym nie bedziemy méwié¢ (znow Smiech).
Pamietam tez, jak mata Madzia podnosita do gory raczki i prosita o to,
zeby jej siostra byta zdrowa (ptacz).

To wszystko stodko-gorzkie.

Tak. Takie na zmiane byto troche to nasze zycie. Te wieczne pyta-
nia... Co ty zrobisz z tymi dzie¢mi? Juz mi sie nie chciato tym gtupim
babom odpowiada¢. To byto wtedy, jak jeszcze nie byto wiadomo, czy
Madzia bedzie w petni zdrowa.




Domyslam sie, Ze lata roznych placowek i rehabilitacji byty petne wzlo-
tow i upadkow.

Tak. S3 miejsca, ktérych wolimy nie wspominac i nie nazywac. Z dru-
giej strony spotkaliSmy wiele wspaniatych oséb. Nic w tych kwestiach
nie jest czarno-biate. Tak bylo. Cwiczenia przez cate zycie. Mielno,
Ztotowo, specjalne, indywidualne plany rehabilitacji, Warszawa, Kon-
stancin. Zaczeto sie od Konstancina, jak Ania miata 5 lat. Pamietam
jak dzi$, Ania miata narty przywigzane do nég i sie miata przesuwac.
To wszystko byto bardzo niedopracowane.

Przecieratyscie szlaki rehabilitacji?

Tak, mozna tak powiedzieé. Zycie pisato najr6zniejsze scenariusze.
U jednej pani poznatam dziecko, ktére bardzo sprawnie poruszato
sie na czterech konczynach. Bytam przekonana, ze ono bedzie kiedy$
chodzié. Nic z tego nie wyszlto. Cate zycie z tq rehabilitacja jest tak, ze
moze jakbym poszta w jedng stroneg, to bym nie poszta w druga. Ni-
gdy nie wie sig, jaka decyzja bytaby najlepsza.

Jaka Pani wtedy byta?

Tamta ja to zupetnie inne cele, inny cztowiek. Robitam wszystko, zeby
nauczy¢ Anie chodzenia na czworakach. Ja musiatam to osiggna¢. Te
wszystkie etapy trzeba przej$¢. Najpierw lezysz na brzuchu, potem sie
podnosisz, potem idziesz, konczyna za koniczyng. To byt wielki suk-
ces, kiedy sie udato. Jedng z zabaw-c¢wiczen byta zabawa w sklep. Ja
juz bytam tyle razy sklepowg, ze mi do konca zycia wystarczy. Potem
przyszedt kryzys.

Co sie stato?

Padaczka. Jak sie zaczeta, kazdy wiekszy wysitek konczyt sie atakiem.
Wtedy odpuscitam. Bo po kazdym takim ataku dochodzi do uszko-
dzenia mézgu. Pamietam, jak Ania szta na czworakach i upadta, a ni-
gdy nie upadata. Pomyslatam: po co ja to robie? Krok do przodu, atak
i dwa kroki do tytu.

To musiato by¢ dla Pani bardzo trudne. Jak godzita pani opieke nad Anig
z innymi obowigzkami?

Anie urodzitam podczas moich studiow, ale juz wtedy pracowatam
w Instytucie Widkiennictwa jako inzynier. To nie byta satysfakcjonu-
jaca praca. Nudzitam sie tam. Po narodzinach zaczeta sie walka o zy-
cie Ani. Bytam na urlopie do jej dziesigtych urodzin. Nie pracowatam
wtedy, tylko ¢wiczytam Anke. Natomiast po powrocie z urlopu zatrud-
nitam sie jako salowa w przedszkolu dla dzieci z niepetnosprawno-




Scig. Nie bylo etatu pedagoga, mogtaby nim by¢, bo na studiach mia-
tam takie przygotowanie. Chodzito o to, ze ja tam ¢wiczytam te dzieci,
pomagatam im. Bo bytam najbardziej zorientowana w temacie reha-
bilitacji na tamten czas i miejsce. Mnie to cieszyto, ze mogtam wyko-
rzystac to, czego sie dowiedziatam i mogtam Anie zabierac ze soba.

A dalej?

Potem po okoto 3 latach byt handel. Handel nielegalny (Smiech). To
tez byta nowos$¢ i znow przecieranie szlakow. Handlowatam skora-
mi i kozuchami. Na poczatku to byta sprzedaz rynkowa. Bardzo faj-
na. To byly takie czasy, ze jak gdzie$ pojechatam z Anig, kupitam cos,
wrécitam i sprzedatam, to pozwalato nam to jako$ zy¢. Potem sie to
rozkrecito. Jednoczes$nie pracowatam i ¢wiczytam z Anig, jezdzac na
rozne rehabilitacje. Wszystko dzieki temu, ze to byto zajecie doryw-
cze. Zajmowatam sie tym przeszito 15 lat. A jak miatam 50 lat, to prze-
sztam na handel stacjonarny w boksie. To jeszcze kolejne 15 lat.

Czyli prawie cate zycie Pani pracowata.
Tak.

Mato kto wie, zZe czesto mamy, ktore pracowaty tyle co Pani, nie mogq li-
czy¢ na zamiane nizszej emerytury na Swiadczenie pielegnacyjne, kto-
re przystuguje osobom, ktore czasem nie pracowaty nigdy. Czy ta sytu-
acja dotyczy takze Pani?

Niestety tak. Uwazam, ze to zwykle Swinstwo i nieuczciwos¢ w sy-
tuacji opieki nad chorym dzieckiem. Nie mam nic do oséb, ktore nie
pracowaty. To po prostu gorsze traktowanie ludzi takich jak ja. Nie
wiem, czemu tak jest. Z perspektywy czasu widze, ze to nic nie po-
szto do przodu.

Wroémy jeszcze do Pani dzieci. Bardzo waznym wydarzeniem byto po-
jawienie sie drugiego dziecka, siostry Ani — Magdy. Bala sie Pani o jej
zdrowie?

Bardzo, bo byta wczesniakiem. Apgar dostata 1, a Ania miata 7. To co ja
mogtam mysle¢? Tylko styszatam caty czas w szpitalu ,,tlen dla cor-
ki”. Nie zapomne tego do korica zycia.

Co zawazyto o decyzji o drugim dziecku?

To znaczy, ja wiedziatam, ze ja bede miata drugie dziecko. Wiedzia-
tam, Ze Ania potrzebuje rodzenistwa. Tutaj widze swojg odwagg, ze
skoczytam na gleboka wode, mimo, ze wszyscy w Srodowisku bali sie,
ze drugie dziecko tez bedzie chore. Rodzice dzieci z niepetnospraw-




noscig rzadko decydowali sie na kolejne dziecko. I na poczatku wszy-
scy mowili: ,,A widzisz, a widzisz?”. Ja czutam swoje. Urodzitam jaw 6
miesigcu cigzy. Lekarka nie wierzyta, ptakata, bo tak byta wzruszo-
na i przerazona. A dalej regeneracja. Pan Bog dat mi takie szczescie,
ze Magda przegonita inne dzieci w rozwoju intelektualnym, w mowie.
Bardzo szybko sie rozwijata.

Taki cud troche.
Tak, Magda to jest cud.

To niesamowite, bo Ania opowiada czasem, jak opiekowata si¢ mtodszq
siostrqg. Pozniej role sie odwracity.

Tak, Ania uczyta Magde wierszy, piosenek. Natomiast jesli chodzi
o opieke fizyczng, to od samego poczatku Magda weszta w te role. Byto
wiele ciezkich sytuacji z réznych stron. Kochajg sie i sg po prostu ro-
dzing. Magda chodzita na randki, a Ania mowita, co ma zatozy¢. I to
byto bardzo trafione, bo Ania ma swietne poczucie gustu i faktycznie
Madzi byto lepiej w tym, co Ania wybrata.

Takie przypadki nie sq czeste w rodzenstwie. Od czego to zalezy?

Znam rozne historie. Smutne i wesote. To chyba zalezy od atmosfery,
uczu¢, gtéwnie wychowania. Tego, na co sie patrzy w domu. Dla nas to
byto normalne, naturalne. Nikt za to nie dziekuje, bo po prostu tak jest.

Wiem, Ze przez wiele lat stawala Pani na glowie, zeby da¢ Ani jak naj-
wiekszg sprawnos¢. Czy duzo to Paniq kosztowato?

Nie. To dla mnie tez jest normalne. Porownujac zycie innych ludzi, ta-
kie pouktadane, to im w ogdle nie zazdroszcze. Tego czesto pozornie
szczesliwego.

Woli Pani swoje?

Nie, po prostu jestem pogodzona z tym, co jest. Gdybym powiedzia-
la, ze wole, to by znaczylo, ze godze sie z tg choroba, a tak nie jest. Po
prostu wiem, co jest mozliwe i doceniam zycie i to ze jest piekne.

W zasadzie dalej robi Pani wszystko, co w Pani mocy dla swoich corek.
Sama przeszta Pani wiele, poczynajgc od rozstania z mezem, Smierci
mamy, ktorg rowniez sie Pani opiekowata, po wtasne powazne proble-
my zdrowotne. Jak to mozliwe, by jeden cztowiek byt w stanie tyle unies¢
i dalej potrdfit sie szczerze usmiechac?




Szczerze, naprawde sie Smieje do rozpuku czasem. Nie wiem. Moze to
ta pewnosc¢ siebie i wtaSciwe priorytety? To, ze cztowiek sig ich trzy-
ma. Ja pomimo wszystko jestem im wierna i to mi daje site.

Czy zmienitaby Pani cos w swoim Zyciu, gdyby miata Pani wehikut czasu?

Pewnie tego lekarza, ktéry odbierat Ani pordd. Najlepiej, zeby niko-
go nie leczyt. Powiedzial, ze po co on bedzie odbieratl 7-miesieczne-
go noworodka. ,,Co ja bede pani ratowac?” — tak powiedziatl. A teraz
Ania ma 46 lat.

Czy myslata Pani, co stanie si¢ z Anig, gdy Pani zabraknie?

Nie. Nie mySle o tym. Zyje tu i teraz. Szczerze méwigc, nie jestem w sta-
nie o tym mysle¢ i to odrzucam.

Ztota rada dla rodzica dziecka z nieuleczalng chorobq?

Normalnie zy¢ i wypelnia¢ wszystkie obowigzki, ktdére trzeba. Poja-
wia sie niepetnosprawnosc i trzeba zy¢ dalej.

Al
Wi
Fot. Anna Gnatkowska
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URODZENI SERCEM

— WYWIAD Z MALGORZATA BAJUR

Adopcja juz samaw sobie kojarzy sie z bardzo powazna decyzja. Spra-
wa wydaje sie jeszcze powazniejsza, kiedy mowimy o adopcji dziecka
z niepetnosprawnos$cia. Wielu rodzicow i opiekunéw oddatoby wszyst-
ko, by ich pociechy byty w petni zdrowe, szczegdlnie w sytuacjach,
kiedy mierzg sie z nieuleczalng chorobg i wiadomo, ze szans na petne
zdrowie brak. Jak to sie dzieje, ze cztowiek mimo tego potrafi podjaé¢
decyzje o zostaniu rodzicem? Czy jest to bohaterstwo, potrzeba ser-
ca, normalnos¢, a moze wszystko na raz?

Z Matgorzata Bajur — mama nastoletniego Oliwiera rozmawiat nasz
opiekun wytchnieniowy — Arkadiusz StarzykowskKi.

Jesli moge spytac, skad decyzja o adopcji czy — jak sama Pani mowi —
,harodzinach sercem’?

Jesli chodzi o adopcje, to jest tak, ze wspdlnie z moim bytym mezem
probowali$my mie¢ biologicznie dziecko, niestety sie nie udato. Po
kilku nieudanych prébach zdecydowalisSmy sie na adopcje. Oczywi-
Scie na poczatku to byta mysl o zdrowym dziecku. Natomiast Oliwier
jest dzieckiem z niepetnosprawnoscia. Urodzitam go sercem. Nasze
spotkanie byto niesamowite. Od pierwszej sekundy poczutam, ze to
jest moje dziecko.

Jaka jest historia Pani i Oliwiera? Co byto tq iskrg, ktora zdecydowata
o podjeciu decyzji o wejsciu w role rodzica?

Zawsze bardzo chciatam by¢ mama. Zawsze. Chciatam mie¢ dwdjke
dzieci. Niestety nie udato sig, ale jest Oliwier. MySle, Ze to jest cosS naj-
piekniejszego, co mnie spotkato w zyciu. Jesli chodzi o naszg historig,
to poznaliSmy sie w pogotowiu rodzinnym. PrzeszliSmy dtuga droge,
dtugie oczekiwanie. O Oliwierze dowiedziatam sie przez przypadek,
ze 350 km od t.odzi jest chtopiec z lekkg niepelnosprawnoscig. Potem
rozmawialiSmy z mezem — to nie bylo tak, ze podjeliSmy decyzje od
razu. Ja czekatam az bedziemy gotowi oboje. Natomiast przyszedt ten
moment, ze zdecydowali$my sie i pojechaliSmy. PoznaliSmy Oliwier-
ka. To byl najpiekniejszy dzien w moim zyciu, 7 listopada 2009 roku,
dzien przed moimi urodzinami, wiec to byt wspaniaty prezent uro-
dzinowy i nigdy w zyciu nie zmienitabym tej decyzji.




Czy niepetnosprawnos¢ Oliwiera miata tu istotne znaczenie? Jesli tak, to
jakie?

Na poczatku wiedzieliSmy, ze Oli ma niepetnosprawnos¢, deficyty inte-
lektualne oraz fizyczne. Natomiast dopiero w wieku 3 lat zostata zdia-
gnozowana choroba genetyczna, nieuleczalna — zesp6t Coffin-Lowry.
Jak zobaczytam Oliwiera, to znatam juz troche historie jego niepet-
nosprawnosci, ale w tym momencie to sie nie liczyto. Poczutam takie
wielkie gorgco w sercu i wiedziatam, Ze to jest moj syn. Po powrocie do
domu myslatam, jak to w ogodle bedzie? Czy my sobie damy rade? Ale
chyba mito$¢ po prostu przezwyciezyta wszystko.

Czym wobec tego jest dla Pani rodzicielstwo?

Przede wszystkim wsparciem, blisko$cig, rozwojem i pomocg w roz-
woju. Nauka zycia. Nauka tego, co jest dobre. Pokazywaniem, jak wy-
glada $wiat, uczeniem mitosci. Uczeniem kontaktu z ludZzmi, empatii.

Rozumiem. Porozmawiajmy bardziej o Pani. Wigkszos¢ osob zna Paniq
przede wszystkim jako mame Oliwiera — czesto sama sie¢ Pani przedsta-
wia przez pryzmat rodzicielstwa. Jednak jest tez Pani kobietq wielu pasji
— jakich?

Jezeli chodzi o to pytanie, to tak, ja faktycznie si¢ czesto przedstawiam
jako mama Oliwiera. To prawda... Kocham fotografowac ludzi. Bardzo
lubie gory, w zasadzie uwielbiam géry — chciatabym sie wybrac na ja-
ka$ wyprawe gorska.

Jak rozumie Pani niepetnosprawnos¢?

W dzisiejszych czasach niepetnosprawnos$¢ jest juz zupetnie inaczej
traktowana. Rodzice, opiekunowie dzieci z niepelnosprawnoscig co-
raz czesciej gdzies wychodza, coraz czesciej korzystaja z réznych do-
brodziejstw. Kiedy$ dzieci z Oliwiera chorobg miaty o wiele trudniej
— dostep do fachowej rehabilitacji byt utrudniony. Inny byt réwniez
odbidr spoteczny niepetnosprawnosci. Choé i dzis nie zawsze jest r6-
ZOWo, to widze zmiany na plus.

Jak wyglgdajq?

Wiele oséb na wlasnym przyktadzie pokazuje, ze z niepelnospraw-
noscig mozna cieszy¢ sie zyciem. Ja tez staram sie zrobi¢ wszystko,
zeby Oliwier miat Swiadomos¢ tego, ze codziennos¢ potrafi byé piek-
na. Dzi$ na przyktad jesteSmy na turnusie rehabilitacyjnym, aktyw-
nej terapii w terenie.

Co to za rehabilitacja?




To co$ niesamowitego. JesteSmy w gdorach. Tu osoby z niepetnospraw-
noscig mierzg sie z czyms, co wydaje sie dla nich niemozliwe. Wspinacz-
ka, nurkowanie ze sprzetem czy ptywanie kajakiem. Sg z nami specjalnie
przeszkoleni terapeuci, ktérzy pomagaja i instruuja, jak to robi¢. Obja-
S$niajg tez rodzicom, w jaki sposdb pokazac dzieciom ten z pozoru niedo-
stepny Swiat. Warto wspomnie¢, ze oferta ogdlnej rehabilitacji jest obec-
nie naprawde szeroka, choc¢ tego typu terapia (Active Therapy) jest chyba
jedyna tego rodzaju opcja. Oczywiscie pomimo pewnych réznic, wszyst-
kie sg w zasadzie bardzo drogie.

Co to znaczy ,,drogie”?

My na przyktad za ostatni turnus (dwutygodniowy) zaptaciliSmy dzie-
sie¢ tysiecy zlotych. To sg straszne pienigdze. Jezdzimy 5 razy w roku,
wiec rocznie jest potrzebne ponad 40 tysiecy ztotych. Mamy osoby, ktore
nas wspierajg i nam pomagajq — artysci, przyjaciele, znajomi, znajomi
znajomych... Dzieki temu mamy szanse sie rehabilitowa¢. Dziekujemy
Bogu za to, ze tak nas Kieruje, ze stawia na naszej drodze te wszystkie
osoby, ktore nas wspierajg — w przeciwnym razie Oliwier nie miatby
szansy na lepsze zycie.

W wyniku roznych kolei Zyciowych mieszka Pani z Oliwierem sama — czy
jest jakas recepta na poradzenie sobie w takiej sytuacji?

Recepta? Moja matczyna mito$¢ do Oliwierka, wiara, sita, determinacja,
usmiech, pozytywne nastawienie do zycia, wsparcie przyjaciot i rodziny.
Czy czegos Pani zatuje?

Wole méwic o tym co dobre. (uSmiech).

Jakie jest Pani najwieksze marzenie?

Przede wszystkim szczeSliwe i w miare samodzielne zycie Oliwierka,
kiedy mnie zabraknie.

Dobrze, a czy sq jeszcze inne marzenia?
Wycieczka do Hiszpanii i domek w gdrach.

Wiele osob wyobraZa sobie opiekunow osob z niepetnosprawnosciami jako
osoby zamkniete na swiat, mato zaradne, tkwigce w swoistym marazmie.
Ja ze swojej pracy wiem, ze to bzdura, niemniej: skqd wedtug Pani bierze
sie takie wyobrazenie? Czy jako osobe samodzielnie zaktadajgcq fundacje,
by koordynowac rehabilitacje i rozwaj Oliwiera, prowadzqcq szereg wyda-
rzen i zbiorek, w zasadzie pracujgcq na dwa etaty, do tego z wyjgtkowo
artystycznq duszqg nie wkurza Pani takie podejscie?




Mysle, ze cztowiek, ktory nie jest w takiej sytuacji, nigdy nie bedzie wie-
dziat, ile sity mozna wydoby¢ z siebie, kiedy nie ma innego wyjscia. To
tez nie jest tak, ze mnie to wkurza, bo nie wszystkie osoby, ktdore opie-
kuja sie osobami z niepelnosprawnoscig majg na to sity, czy potrafig
poradzi¢ sobie z pozyskaniem Srodkéw na rehabilitacje. By¢ moze wy-
nika to z tego, ze cze$¢ opiekundéw jest zaskoczonych tym, co dzieje sie
w ich zyciu. Nie wszyscy ludzie s3 na to przygotowani.

Mozna byc¢ przygotowanym?

Kazdy cztowiek jest inny, inaczej przezywa rézne sytuacje w swoim zy-
ciu. Ja mam o tyle inaczej, ze to byl mdj Swiadomy wyboér, ze adoptuje
dziecko z niepelnosprawnoscia. To nie byto dla mnie zaskoczeniem. Za-
skoczeniem bylo to, ze pojawita sie choroba genetyczna. Ona tez moze
nie do konca wiele zmienita. Raczej uswiadomita, w jakim kierunku is¢,
z czym nalezy sie zmierzy¢, co nalezy wypracowac, czego moze nie udac
sie osiggnaC.

Nie kazdy potrafi w takim stopniu oddac sie rodzicielstwu i to podwdjnie
trudnemu. Czuje sie Pani inspiracjq dla innych?

Korzystamy z réznych turnuséw, pokazujemy rézne formy rehabilita-
cji i méwimy, o tym jakie dajg one efekty. Przez mojg aktywnos¢ na Fa-
cebooku, odzywa sie do mnie wielu rodzicow dzieci z tg samg chorobg,
ktorg ma Oliwier. Szukajg rady. Pytajg, gdzie najlepiej pojechac na reha-
bilitacje? Jak starac sie o pozyskanie srodkéw? Prosza, by ich jako$ po-
kierowac.

Panigq ktos pokierowat?

Janie miatam niestety tego szcze$cia i do wszystkiego musiatam docho-
dzi¢ sama. Poczawszy od szukania specjalistow. Bardzo mato byto in-
formacji na ten temat. Ciesze sig, ze moge sie dzieli¢ tym, czego udato mi
sie dowiedzie¢. Uwazam, Ze to wazne, zeby pokazywacé, ze rehabilitacja
jest mozliwa, ze niepelnosprawnos$¢ nie jest czyms tak strasznym, zeby
usigs¢ w domu i ptakad, tylko trzeba wycisng¢ z tego zycia tyle, ile sie da.

Alile sie da?
Tyle, zeby nasze dzieci byly jak najbardziej szczesliwe.




Zakonczenie

SEOIK ZYCZEN

Czasem to czego nam najbardziej brakuje to dobra mysl i ciepte sto-
wo. Otucha i szczere zyczenie, by komus innemu byto lepiej. Na koniec
lektury zostawiamy zbidr zyczen i komentarzy naszych fundacyjnych
rodzin, ich bliskich, nas samych, ktdore padty w trakcie spotkan, wizyt
i warsztatow. Z ogromnym tadunkiem pozytywnej energii zyczymy
wszystkim czytajgcym nieustajgcej wiary, nadziei, spetnienia, ener-
gii, wymarzonych zmian i wytchnienia.

Zespot Fundacji KTOS

,,Sobie zycze mniej samotnosci. Wam zycze radosci z duzych i ma-
tych sukceséw naszych i naszych dzieci.”

,Zycze sobie duzo sity i spokoju. Zycze wszystkim nam duzo zdro-
wia, empatii od innych ludzi, aby nasze poswiecenie i bezwarunko-
wa mitos¢ budowaty w nas madrosé¢ i dawaty naszym dzieciom bez-
pieczenstwo i oaze dobra.”

,,Sobie samej zycze jeszcze apetytu na zycie, zdrowia, radosci i wia-
ry w lepsze jutro. Wszystkim zycze wytrwatosci i zeby kazdy dzien
przynosit przeSwiadczenie, ze pomoc, ktorg Swiadczycie jest nie do
wycenienia.”

»Zycze sobie radoSci z dnia codziennego. Wszystkim mamom zy-
cze znajdowania codziennie nowych powodoéw do bycia szczesliwg.”

,Wszystkim mamom, ktore opiekuja sie dzie¢mi z niepetnospraw-
noscia zycze wielkiej wytrwatosci, sity i spelnienia marzen. Sobie sa-
mej zycze tego samego i pragne, by mdj syn stat sie samodzielny. To
moje najwieksze marzenie.”

,,Jako opiekun chce zyczy¢ moim podopiecznym nieustajgcej inspi-
racjiidzieciecej radosci w cieszeniu sie $wiatem. Poprzez wizyty mam
okazje doswiadczy¢ fragmentu Waszego $wiata. Jednoczes$nie pragne




podkresli¢ jak wiele inspiracji, motywacji, nadziei i wiary dostatem
poprzez spotkania z Wami. Wiedzcie prosze, ze jestescie inspiracja dla
bardzo wielu ludzi takich jak ja.”

,,Spotykania na swojej drodze warto$ciowych oséb i otworzenia sie
na przyjmowanie pomocy. Zyczymy Wam, zeby kazdy miat obok sie-
bie kochajgcego czlowieka, na ktérego mozna liczy¢. Zyczymy zwy-
ciestwa w walce z samotnoscig, jesli tylko sie ona pojawi.”

,,Drodzy opiekunowie, zycze Wam, bys$cie spojrzeli na siebie w taki
sposob, jaki my patrzymy na Was. Przyjmujecie na siebie wiele zadan
i rél. Potraficie by¢ nauczycielkg/em, najblizszg rodzing, opiekunkg/
em, pielegniarka/rzem, rehabilitantkg/em, przyjaciétka i przyjacie-
lem... Zycze Wam, aby$cie juz nigdy nie zapomnieli by¢ przede wszyst-
kim sobg.”

, Przede wszystkim zycze Wam czasu dla siebie, a nie dla kogo$ in-
nego, bo wiem, ze stata opieka nad kims bliskim to ciggty deficyt cza-
su. Bo czas to co$, czego nikt nam nie odda i nie pozyczy.”

»Sobie i Wam zycze przede wszystkim by byto nas sta¢ na spokoj
i oddech w tym catym szalenstwie. Zycze Wam szczeScia, ile sie da
i mito$ci w broéd. Madrych i zyczliwych ludzi wokot.”




