Wyrzuceni poza system

Dodany przez Edyta
wtorek, 26 czerwca 2012 21:26 -

Przyczynkiem do napisania ponizszego tekstu stat sie artykut ? Walka moja codzienna ?
opublikowany na portalu Damy Rade.

Tytutowa walka jest takze mojg walka, bo tez jestem mama niepetnosprawnego dziecka, ktore
potrzebuje dwudziestoczterogodzinnej opieki. | tak samo jak autorka, niejeden raz
dodwiadczatam bezradno$ci, strachu, a przede wszystkim permanentnego nieludzkiego
zmeczenia. Jedynym wsparciem dla mnie byta i nadal jest moja najblizsza rodzina.

Od poczatku tej walki zastanawia mnie tez, jak to sie dzieje, ze nikt, zadna instytucja
panstwowa, samorzgdowa czy inna, nie poczuwa sie do obowigzku, by objgé mnie wraz z
rodzing opieka. Przeciez zwyczajnie mogtam sobie nie poradzi¢, powiem wigcej: miatam prawo
sobie nie poradzi¢!

Przekonanie, ze takich sytuacji jak nasza polski prawodawca nie wzigt pod uwage, towarzyszy
nam, tzn. mi i mezowi od dnia, kiedy nasza céreczka pojawita sie na swiecie. Na witasnej skérze
odczulismy i nadal odczuwamy brak rozwigzan systemowych. Mamy dziwne wrazenie, ze
obowigzujacy system nas ?nie widzi?. Nigdzie nie pasujemy. W jednym miejscu jesteSmy za
chorzy, w innym za zdrowi, tu za biedni, gdzie indziej za bogaci.

Z brakiem elementarnych rozwigzan, ale takze troski o proste ludzkie potrzeby, zderzyli§my sie
juz na oddziale potozniczym, gdzie nie przewidziano oddzielnego miejsca dla tych mam, ktére z
uwagi na trudng sytuacje zwigzang ze stanem zdrowia dziecka, potrzebowaty wiecej
prywatnosci. Swojg tragedie musiatam przezywac w towarzystwie matek, ktére rado$nie tulity
swoje nowo narodzone dzieci i znosi¢ pytania o moje dziecko. Odpowiedz, ze moja coreczka
walczy o zycie i nie wiadomo jak bedzie, wprowadzata dziwng niezreczno$¢ zaréwno dla
pytajacej jak i odpowiadajgcej. W przezywaniu tych trudnych chwil réwniez nie mogt
towarzyszy¢ mi maz. Jedyny cztowiek, ktdéry na rowni ze mng maogt dzieli¢ niepokoje, leki i
nadzieje dotyczgce dziecka, nie mogt wejs¢ do mojej sali. Widywalidmy sie w tzw. pokoju
odwiedzin, posréd tatusiow i mam ogladajacych swoje potomstwo, pozbawieni prawa do
przezywania swojego nieszczescia. Moje najbardziej podstawowe potrzeby zostaty podeptane,
tak jakby nie istniaty, w zamian dostatam panig psycholog, ktéra miata zatroszczy¢ sie o stan
mojej psychiki.

Potem wpadlismy w czarng dziure deficytu informaciji. Nikt nie poczuwat sie do obowigzku, by
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wyttumaczyé nam, o co w tym wszystkim chodzi. Przy wypisie dziecka ze szpitala lekarz ogélnie
poinformowat nas o stanie zdrowia dziecka, sugerowanych wizytach u okreslonych specjalistéw
i na tym koniec. A przeciez juz wtedy byto dla wszystkich jasne, nawet dla nas rodzicow, ze
okotoporodowe uszkodzenie CUN dziecka jest na tyle duze, Zze dziecko w przysztosci bedzie
zmagac sie z niepetnosprawno$cia. Deficyt informacyjny musieliSmy zapetnia¢ sami, czerpigc z
roznych zrodet, ktére nie zawsze okazywaty sie wiarygodne. | tak odkryliSmy wczesng
interwencje, dowiedzieliSmy sie o prawie do okreslonych swiadczen, czy koniecznosci
poszukania wsparcia w fundacji. Jedynym uczuciem, ktére w tamtym czasie nam towarzyszyto
byto zagubienie.

W kryzysowych sytuacjach tez w zasadzie musieliSmy liczy¢ tylko na siebie. Nikt nie przewidziat
numeru 112 dla opiekundw dzieci z chorobg przewlekta, pod ktéry mozna by zadzwonic i
zapytaé co zrobié, jak dziecko zaczyna sie krztusié, jak zatozy¢ sonde, czy jak bezpiecznie
odessac wydzieling. Proby skorzystania z pomocy hospicjum konczyty sie niczym. Argumentem
byto stwierdzenie, ze dziecko nie potrzebuje specjalistycznej aparatury i jest, jak to sie méwi, za
zdrowe na stanie sie podopiecznym hospicjum. Tak wiec czesto infekcja w postaci kataru
konczyta sie dwutygodniowym pobytem w szpitalu i paralizem catej rodziny, bo nie byto nikogo,
kto mégtby odpowiednio wczesnie przyjs¢ z pomoca.

Teraz jesteSmy na etapie, kiedy nasza coreczka funkcjonuje fizjologicznie w miare poprawnie,
tzn. tadnie je, $pi i mozna odczytaé, kiedy dzieje sie co$ nie tak. Doszli§my wiec do takiego
momentu, gdy mozna zaczg¢ prébowac przywrdci¢ w naszej rodzinie normalnosc, a raczej jej
namiastke. Takim minimum, ktére pozwolitoby ?przewietrzy¢? gtowe i oderwac sie od
powtarzanego kazdego dnia schematu, jest, podobnie jak dla rodzica zdrowego dziecka, powrot
do pracy. Dzieki dobrej woli wielu ludzi i szczesciu udato sie tak dopasowaé puzzle dnia
codziennego, ze wiele nam sie udato. Nie jest to jeszcze stan idealny i pewnie nigdy nie bedzie,
czasami bywa naprawde ciezko, ale to, co osiggneliSmy, jest dla nas bardzo wazne.

Napisatam to wszystko nie po to, by demonstrowac swojg roszczeniowg postawe, czy
przerzucac na innych (panstwo) obowigzek opiekowania sie moim niepetnosprawnym
dzieckiem, ale by swoim przyktadem zaswiadczy¢, ze rodziny, ktérych spotyka nieszczescie
zwigzane z urodzeniem sie chorego dziecka sg zostawione same sobie. Nie ma
zorganizowanej pomocy, z wyjatkiem opieki hospicyjnej, pod ktérg - jak wiemy - nie wszyscy sie
?tapig?, ktérg stuzby panstwowe mogtyby takiej rodzinie zaproponowad. | nie mysle tu o
wielkich rzeczach. Duzym utatwieniem bytaby chocby mozliwos¢ zasiegniecia réznych
informacji, poczawszy od swiadczen, jakie nam przystuguja, przez sprawy rehabilitacji, po
system nauczania takiego dziecka w jednym miejscu. Moze na poczatek wystarczytoby
stworzenie punktéw informacyjnych, do ktérych mogliby by¢ odsytani rodzice. Czas, ktory
tracimy na wertowanie Internetu w poszukiwaniu informaciji, ktére zwyczajnie nam sig naleza,
moglibySmy przeznaczy¢ na rehabilitacje dziecka albo odpoczynek. Niezbedne wydaje sie tez
stworzenie dyzurdw telefonicznych specjalistow pielegniarki badz lekarza, do ktérych mozna by
w nagtych sprawach zadzwonic¢ i poprosi¢ o pomoc. Nie wspomne juz o wtagczeniu
wolontariuszy czy innych oséb, ktére mogtyby odcigzy¢ w sprawowaniu opieki nad dzieckiem
czy wykonywaniu innych obowigzkéw. Doskwiera takze brak opieki psychologa, ktéra wydaje
sie niezbedna w takich przypadkach. Inng sprawg jest stworzenie rozwigzan, ktére
umozliwiatyby rodzicom pozostanie aktywnymi zawodowo. Istniejg co prawda w naszym
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systemie rozwigzania, ktére dajg pewne mozliwoéci, ale nie rodzg obowigzkdw. Istnieje
mozliwos¢ wykonywania pracy w formie telepracy, ale nikt nie moze zmusi¢ pracodawcy, by w
takiej formie pozwolit pracownikowi wykonywaé swoje obowigzki. Podobnie jest z elastycznym
czasem pracy. Wprowadzone zostaty regulacje odcigzajgce rodzicéw w zatrudnieniu niani, ale
nie pomys$lano, ze moze takg nianie chciatby zatrudni¢ takze rodzic dziecka
niepetnosprawnego, tyle, ze potrzebowatby dodatkowego wsparcia. Wybdér migedzy oddaniem
dziecka do osrodka, a zrezygnowaniem z pracy i pozostaniem jednego z rodzicow w domu to
stanowczo za mato, powinnismy domagac sie wiecej, powinniémy sprawic, by system w koncu
nas ?zobaczyt?.

Z pozdrowieniami dla wszystkich rodzicéw odwiedzajacych portal Damy Rade!
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