Kto$ na pomoc tak bardzo czeka. ,,Kto$” moze jg dac...
Lub:

Dla rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia wytchnienie to luksus. Fundacja ,,Ktos”
przychodzi, by to zmienié

Elzbieta byta pewna, ze wizyta opiekuna bedzie wytchnieniem dla jej corki Agnieszki.
Dopiero gdy zostata sama, zrozumiata, jak bardzo brakowato jej chwili oddechu. Spacer
po parku, wizyta u lekarza - dla Eli, Marii i Reginy - matek dorostych dzieci z
niepetnosprawnoscia - to luksusy, na ktore, odkad na Swiecie pojawity sie ich dzieci, nie
mogty sobie pozwolié. Od szesciu lat tédzka Fundacja ,,Ktos” zmienia te codziennosé,
wchodzac do domdw, gdzie zmeczenie i samotnosc staty sie rutyna.

....-letnia Agnieszka nie zna innego zycia niz to na wdzku, gtdwnie w czterech $cianach
domu, z mama obok.

- Agnieszka urodzita sie z przepukling oponowo-mdzgowo-rdzeniowa, do tego doszty
jeszcze powiktania po swince, ktdra przechorowata jako nastolatka. Wymaga opieki 24
godziny na dobe - ttumaczy pani Elzbieta, mama Agnieszki.

Cate swe zycie kobieta podporzadkowata byciu obok cérki. Chociaz trwanie ,,na dyzurze”
24/7 przez 365 dni w roku jest meczace, dtugo nie dopuszczata do siebie mysli, ze moze
by¢ inaczej. ,Tak wyjs¢? Zostawi¢ swoje moze i doroste juz, ale przeciez niesamodzielne
dziecko pod opiekg kogos$ obcego. No jak?”

Pomoc, ktéra zmienia zycie

Magda Kijanska, prezes Fundacji ,,Ktos”, bardzo dobrze to rozumie. Sama byta w tym
miejscu. Opiekowata sie nieuleczalnie chorg corka.



- Przez caty czas choroby cérki nie wysztam z domu, obawiajgc sie zostawié¢ jg nawet z
najblizszymi. Bo moze sie zachtysngé, dostac¢ ataku epilepsiji. | to byt najtrudniejszy okres
W moim zyciu — przyznaje po latach.

Po odejsciu corki zaczeta w niej kietkowa¢ pewna myslL.

— Czutam, ze to, co zrobitam dla siebie, to, ze tak bardzo sie odcietam od sSwiata
zewnetrznego, nie byto dobre. Pomyslatam, ze takich mam jest o wiele wiecej. | ze ja
wiem, jak moge im pomadc — wspomina.

W 2018 roku Magda zatozyta w todzi Fundacje ,,Ktos”.

- Swiadczymy bezptatng opieke wytchnieniowa, czyli odwiedzamy domy, w ktérych jest
ktos z niepetnosprawnoscia, tak, by opiekun maégt chociaz na chwile ,,zej$¢” z dyzuru i
zajgc sie sobg. Spedzamy czas z podopiecznymi w domu, zabieramy ich na spacery, na
basen czy do kawiarni. Opiekujemy sie dorostymi z niepetnosprawnoscia - nasze dzieci
majg okoto 45 lat — ttumaczy Magda Kijarska.

Pierwszymi podopiecznymi Magda zajmowata sie sama. Dzi$ Fundacja ma pod swa
opieka ....rodzin z dwdch wojewddztw i zatrudnia .... opiekunow.

Odwaga, by zaufaé¢ obcym
Co byto najtrudniejsze?

- Przekonaé mamy, ze one naprawde moga zostawié swoje dzieci i zajaé sie soba. Ze maja
prawo, a moze nawet obowigzek, zrobienia czegos dla siebie: iS¢ do lekarza - nie z
dzieckiem, ale ze sobg, wypi¢ w spokoju kawe. Teraz wydaje mi sig, ze z dnia na dzien to
sie nam udaje coraz bardziej — opowiada Magda Kijanska.

Bo mimo pierwszych obaw, rodzice przekonali sie jak wazna jest chwila wytchnienia.

- Kiedy pierwszy raz Sebastian wyszedt z Bogdanem, bardzo sie denerwowatam -
przyznaje pani Maria, mama niepetnosprawnego Sebastiana. — Drzwi sie za nimi
zamknety, a ja nie wiedziatam co mam ze sobg zrobié. Usiadtam na kanapie i...
przysnetam. Obudzit mnie dzwonek do drzwi. Po dwdch godzinach, kiedy panowie wrécili.
| chyba wtedy zrozumiatam, jak bardzo bytam po prostu zmeczona.

Dzis$ juz nie czuje stresu kiedy opiekun zabiera Sebastiana na spacer. — Syn ma swietnag
relacje z Bogdanem. Sebastian uwielbia motoryzacje, no a z mama o tuningowanych
maluchach nie pogada — Smieje sie pani Ela.

Czy Sebastian lubi spotkania z opiekunem z Fundac;ji ,,Ktos”?
—Tak, bo to mdj kolega, z ktérym moge sobie pogadac o zyciu — ttumaczy mezczyzna.

Na kazde spotkanie z niecierpliwoscig czeka tez Agnieszka.



- Kiedy cérka ma zty moment, a ja jej méwie, ze jutro przychodzi Bogdan czy Arek to widze
jak pogodnieje. Jest w tych ludziach cos takiego, co trudno opisaé... Jakie$ dobro, ktére
potrafi wyciszy¢ i Agnieszke, i mnie — opowiada pani Elzbieta.

Kobieta przyznaje, ze nie od poczatku miata Swiadomosé, jak bardzo potrzebuje wsparcia.
- Bytam pewna, ze taka wizyta bedzie wytchnieniem dla Agnieszki, odskocznig od
codziennosci ze mna. Ale jak zaczat przychodzi¢ do nas opiekun, miatam mozliwosc¢
poby¢ troche sama, dopiero wéwczas bytam w stanie doceni¢ jakie to jest wazne takze i
dla mnie - przyznaje pani Elzbieta.

Wizyty opiekunéw wytchnieniowy to nie tylko chwila oddechu dla rodzicow, ale przede
wszystkim szansa na zwyczajne zycie, o ktérym tak wielu z nich zdazyto juz zapomnieé.

- Mamy taka mame, ktéra chociaz mieszka w todzi, nigdy nie widziata Piotrkowskiej
wieczorem, bo nie byto mozliwosciwyj$cia bez syna, a zeby go znie$é na wdzku z drugiego
pietra, potrzeba pomocy dwdéch mezczyzn. Wiec nigdy wieczorem z domu nie wychodzita
- opowiada Magda Kijanska.

Praca z serca

Magda Kijariska przyznaje, ze zadnej z osob, ktdre pracuja w Fundacji nie szukata. - To
osoby, ktore zgtosity sie same. Z potrzeby serca. | z tego, ze cos im sie w zyciu przydarzyto.
Widzag sens w tym, zeby zmienia¢ swiat innych na taki, jakiego sami nie mieli —wyjasnia.

A empatia i zrozumienie bywajg w kontaktach z podopiecznymi niezmiernie wazne.

Julek zmaga sie z Zespotem Angelmana - chorobg o podtozu genetycznym, ktorej istotg
sg zaburzenia w funkcjonowaniu uktadu nerwowego. Czestotliwos$é wystepowania
choroby to 1 na 20 tys. urodzonych dzieci.

- Czesc dzieci z Angelmanem nie chodzi. My mamy to szczescie, ze Julek - moze kiepsko
- ale sam sie porusza - opowiada pani Magdalena, mama Julka.

Z powodu choroby Julek czasami nie umie kontrolowac¢ swych emocji. — Cieszy sie tak
bardzo, ze potrafi ugryzé, uszczypnagé. Nie dlatego, ze jest zle wychowany. On po prostu
inaczej nie umie —ttumaczy pani Magdalena.

Przerazajgce? Nie dla Arka, ktéry regularnie odwiedza chtopca. - Ludzie pytajg mnie, gdzie
pracuje, co robie. Kiedy odpowiadam, spotykam sie z pozytywnymi reakcjami, ale czesto
jest to bardzo powierzchowne, bo tak do korica nie majg pojecia na czym to polega. Nie
wiedzg tez tego, ze tylko w todzi jest 25 tys. oséb potrzebujgcych takiej pomocy -
podkresla Arek, opiekun wytchnieniowy z Fundacji ,,Ktos”.

| dodaje: - Fajnie, ze powoli zaczyna sie o tym moéwic i cos z tym robié.

Opiekun... opiekuna



Czasem okazuje sie, ze wytchnienia potrzebuje nie tylko opiekun, ale takze...
podopieczny.

Ewa cierpi na mdzgowe porazenie dzieciece, spastyczne, czterokonczynowe, zmaga sie
takze z problemami neurologicznymi, okulistycznymi i urologicznymi. Kazdego dnia byta
przy niej mama. Byta. Dopdki sama nie zachorowata.

- Mama ma stwierdzong padaczke, do tego udar niedokrwienny moézgu. Mamy wiec w
domu dwie osoby z niepetnosprawnoscia. Tyle, ze w obecnej sytuacji to ja jestem bardziej
sprawna niz mama - wyjasnia Ewa.

Kobieta jest opiekunem prawnym swojej mamy. — Jezdze i zatatwiam jej sprawy, a wtedy
ona nie moze zosta¢ samaw domu — opowiada kobieta.

Problem starzejgcych sie opiekundéw osdéb z niepetnosprawnoscig widzg takze asystenci.

- To nie jest tatwe, kiedy przez cate zycie opiekowates sie dzieckiem. Przez 40 lat dawates
rade, ale nagle pojawia sie moment, ze staje sie to trudne. Bez pomocy bliskich, albo
fundacji takich jak nasza, jest to wrecz niemozliwe - mowi Bogdan, opiekun
wytchnieniowy z Fundac;ji ,,Ktos”.

Lek na samotnos¢

Ewa zgtosita sie do Fundacji ,Ktos”, bo czuta, ze sama nie da rady zaja¢ sie mama i
wszystkimi formalnosciami. Wizyty opiekunéw daja jej jednak cos wiece;.

- Obecnos¢ opiekuna wytchnieniowego daje mi poczucie bezpieczenstwa. Ale przede
wszystkim mam kontakt z drugg osobg. Nawet nie musimy rozmawiaé, sama
swiadomosg, ze jest w mieszkaniu, wystarczy — przyznaje Ewa.

Wizyta opiekuna wytchnieniowego bywa bowiem takze doskonatym lekiem na
samotnos¢. Tak jak w przypadku Pawta.

- Syn zachorowat w wieku 20 lat. Dostat sie na studia, ale choroba przekreslita wszystko —
opowiada pani Regina, mama Pawta.

Mezczyzna nie ma pamieci krétkotrwatej, nie wie, co dzieje sie na Swiecie, zapomina, co
robit chwile wczes$niej. - Zyje tylko wspomnieniami, a najlepsze jego wspomnienia to lata
licealne — dodaje kobieta.

Jak podkresla 37-letni dzi§ mezczyzna zawsze lubit by¢ wsréd ludzi. — Tyle, ze odkad
zachorowat, jego zycie towarzyskie zamarto, a on tego tak bardzo potrzebuje — zaznacza
pani Regina.

Z opiekunka, panig Beatg, Pawet spotyka sie, by ¢wiczy¢ pamiec¢. Czesto opowiada
kobiecie o tym, jak wygladato jego zycie. Tamto, ktére pamieta.

Kropla w morzu potrzeb



Czy dla opiekunéw z Fundac;ji ,,Ktos” wizyty u podopiecznych to tylko praca? — Nie da sie
ukry¢, ze bardzo sie zzywamy. Ja w niektérych domach mam nawet swoje kapcie - zartuje
Bogdan.

Jak podkresla, jego zdaniem to praca, ktdra duzo daje. | podopiecznym, i opiekunom.
Tyle, ze opiekun wytchnieniowy to w Polsce wciaz rzadkosc¢.

Ilu ich jest? Doktadnych danych brak. Wiadomo, ze wedtug raportu Najwyzszej lzby
Kontroli, w latach 2019-2021 z réznych form opieki wytchnieniowej organizowanej przez
jednostki samorzgdowe skorzystato ponad 16,5 tysigca oséb.

Wedtug danych z  Elektronicznego Systemu  Monitoringu  Orzekania o
Niepetnosprawnosci, w 2019 roku w Polsce byto ponad 766 tysiecy osdb powyzej 18. roku
Zycia z orzeczeniem o znacznym stopniu niepetnosprawnosci oraz blisko 219,5 tysigca
niepetnosprawnych dzieci do 16. roku zycia.

Prawie milion rodzin borykajacych sie z brakiem wytchnienia i 16,5 tys. tych, ktorzy
systemowo mogli ztapaé chwile oddechu od nietatwej codziennosci.

*kk

W siedzibie fundacji — nieduzym, ale bajkowym budynku z namalowanymi niebieskimi
okiennicami i rudym kotem, wisi obraz, a na nim hasto: ,,Kazdy kto$ ma swoje miejsce na
Swiecie, lecz czasem nie moze go znalez¢, dopdki inny ktos go nie wskaze”.

Setki tysiecy rodzin z dorostymi dzieémi z niepetnosprawnoscig wcigz czekajg na to, by do
ich drzwi zapukat ,Ktos$”, kto odczaruje ich codziennosc¢ i wskaze droge do wytchnienia.

Dziatania Fundaciji Kto$ sa finansowane ze srodkéw Unii Europejskiej, MRPiPS, WUP w
todzi, MOPS w todzi, PEFRON oraz z darowizn od firm, fundacji i darczyncow
indywidualnych.

Wiecej informacji nt. Fundacji Ktos na stronie; www.fundacjaktos.pl

Aktualnie prowadzimy kampanie 1,5% dla Fundacji Ktos KRS 0000746864
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