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Jaki$ czas temu nasza Naczelna, Kasia tukasiewicz, poprosita Was, abysScie przestali do niej
swoje ?sposoby na przetrwanie?. Informacje o tym, jak radzicie sobie na co dzien, co robicie i
co stosujecie, zeby nie zwariowaé. Przyszto kilka maili, z ktérych datoby sie utozy¢ liste. Nawet
nie dekalog, bo zalecen, porad, sposobdéw jest znacznie, znacznie wiecej. Praktycznie mozna
by powiedzieé, ze ile 0oséb, tyle réznorakich sposobdéw. Kazdy ma jakie$ witasne... A jednak,
zestawiajac je, dostrzezemy pewne cechy wspolne. Zacznijmy wiec prezentacije pierwszej listy.

1. Nie rozliczac¢ siebie ze wszystkich gorszych dni, zachowan nie takich, jak bysmy chcieli;
sytuacja jest ekstremalna, wiec nie zawsze reaguje sie tak, jakby sie chciato.

2. Pozwoli¢ sobie na chwile totalnej niemocy, bezsilnosci; to jest wojna, wiec sg ofiary.
Walczac o samego siebie i aby nie zwariowac, mozna czasem Dzieciecia nie pomasowac lub
nie zrobi¢ obiadu.

3. Miec¢ swdj $wiat, hobby (cho¢ to banat!), jakie$ miejsce, gdzie jest sie samemu, jakie$
zajecie, w ktérym przepada sie bez pamieci.

4. Szukaé czasu dla siebie; dla siebie i partnera, dla siebie i zdrowego dziecka; itd.

5. Stara¢ sie, dzieki dobrej organizacji czasu i zaje¢, ogarngc¢ totalny chaos rodzinny.

6. Nie obarczac sie wing za chorobe.

7. Rozdzielaé obowigzki miedzy ludzi, ktérzy chcg pomac, pozwoli¢ sobie pomaoc i nie
uwazac, ze wszystko sie zrobi najlepiej samemu.

8. Dbac o siebie, jes¢ warzywa, owoce i stodycze. Rozpieszczaé siebie na ile sie da, skoro
zycie nas nie rozpieszcza.

9. Trzymac sie razem, tak jak my w Damy-Rade.

10. Nie zaktada¢ nierealnych celéw, cieszy¢ sie z malutkich zmian.

Pierwszych dziesie¢ zasad za nami. A to dopiero poczatek. Przyjrzyjcie sie drugiemu
zestawieniu.

1. Dobrg decyzjg jest skorzystanie z pomocy psychologa i psychiatry. Jest ona nieoceniona.
| co najwazniejsze ? nie wstydzié sie tej pomocy, nie uwazaé sie za gorszego z tego wzgledu.
2. Zaakceptowac sytuacje, pogodzi¢ sie z nig, nikogo nie obwinia¢ za to, co sie stato, a
przede wszystkim nie szukaé winy w sobie. Samemu cigzko jest to zrobi¢ ? pomoc specjalisty

wysoce wskazana.

3. Szukaé kontaktu z osobami w podobnej sytuacji. Zrozumienie otrzymane od drugiej
osoby czyni wiele dobrego.

4. Nie wstydzi¢ sie chorego dziecka!

5. Pamietac o sobie! Pozwoli¢ sobie na przyjemnosci, wydatki na siebie, bez wyrzutéw
sumienia. Pozwoli¢ sobie poméc, prosi¢ o pomoc przy dziecku, méwic¢ wprost, ze jest ciezko.

6. Pomimo trudnej sytuacji ? czesto sie usmiechagé, zartowaé. To pomaga. Poczuje humoru
wielokrotnie ratuje sytuacje.
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7. Znalez¢ swojg odskocznig ? czytanie nocami, szydetkowanie itp. ? to wycisza, uspokaja
my$li. Daje odpoczgé¢ gtowie. Dobrym rozwigzaniem moze by¢ joga. Albo tazenie za ciuchami.
Lub do fryzjera. Cokolwiek, co wycisza, odpreza na chwile.

8. A najlepsze jest dobre piwo w doborowym towarzystwie lub kieliszek dobrej naleweczki.
Oczywiscie z umiarem!

Mamy wiec drugg liste i juz kilka elementow wspdlnych. Zaczyna wytaniac sie pewien schemat,
dajgcy do myslenia. Pojawia sie juz w zalgzkach ?ztota my$| przetrwania?, ktérej obraz z
pewnoscig utrwali sie przy nastepnym zestawieniu.

1. Ustali¢ strukture dnia i podziat pracy, obowigzkéw przy dziecku, w domu, zatatwianiu
?papierkowo-terminowych? spraw.

2. Oszacowacé swoje sity, zorganizowa¢ pomoc z zewnatrz. Przyzna¢ sie do tego, ze
potrzebujemy pomocy. Nikt z nas przeciez nie jest supermanem, choC czesto w spoteczenstwie
takie o nas wyobrazenie sie spotyka.

3. Przynajmniej raz dziennie znalez¢ czas na to, by usig$c¢ z partnerem przy stole i omowic
sytuacje, wyzali¢ sie. Z bolgcych plecéw, z bezsilnosci, smutkéw, strachdw, tak na spokojnie, a
nie w nerwach, pomiedzy jedng krytyczng sytuacja, a druga.

4. Jesli tylko to mozliwe, zorganizowac opieke nad dzieckiem przynajmniej raz na jaki$ czas.
Niekoniecznie na dtugo, ale po to, by chocby péj$¢ do wanny, samemu na spacer, nabrac
dystansu i wréci¢ przynajmniej z namiastkg nowych sit.

Na koniec naszych za$ zestawien ? nie lista punktowa, lecz swobodna wypowiedz kolejnej z
naszych uzytkowniczek:

?Jak wiec sobie radze z tym wszystkim? Gdy pojawia si€ jaki$ problem, reaguje instynktownie,
wpadam w panike, ale im dtuzej on jest, tym bardziej zaczynam szuka¢ w nim tych dobrych
stron. | tak np. kiedy lekarze zaczeli nas oswaja¢ z mozliwoscig wstawienia kiedys u Oliwki rurki
tracheostomijnej, na poczatku przerazato mnie to, bo przeciez Oli straci gtos, ale znalaztam w
tym wszystkim dobrg strone: nie dosc, ze tatwiej i wiecej uda mi sie odessaé wydzieliny z
oskrzeli, bo bede bezposrednio w nich, to Oliwce bedzie tatwiej oddychaé. Ponadto pomaga mi
czesto przespanie sie z problemem. Kiedy zasypiam, mysle o tym i nie moge znalez¢
pozytywnych stron, ale kiedy sie budze, zawsze jest mi tatwiej i te strony pozytywne sie
znajdujg. W moim przypadku bardzo duzo daje mi modlitwa, mam dwdch $wietych, do ktérych
sie modle, tak po prostu, swoimi stowami i odczuwam ich pomoc. Bardzo czesto wspominam
rowniez w myslach dziecigtka, ktére byly tak ciezko chore jak Oli i ktére znaliSmy, a ktore sg juz
w niebie. Prosze je o opieke nad swojg corka.

A co jeszcze mi pomaga? Odpowiedz jest prosta: rozmowa z mamami z tego portalu i obecno$¢
tutaj. Jak odreagowuje? Uwielbiam je$¢, kocham przygotowywac jakies szalone potrawy, czesto
witadnie tak z mezem po trudnym tygodniu odpoczywamy. Szykujemy jakie$ smaczne jedzenie i
cieszymy sie z tego, ze Oliwka jest zdrowa, ze Julek rozwija sie dobrze. Cieszymy sie z takich
zwyktych prostych spraw. Czesto tez pomaga mi zwykte wyjécie z domu - wyjezdzam do
miasta, ide na jakie$ zakupy, wychodze po prostu z domu po to, aby znéw moc za nim
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zatesknic.?

| juz chyba mamy jasnos$¢ sytuacji. Elementy wspdlne, przewijajace sie przez te wypowiedzi sg
zdecydowanie wyraziste. Cho¢ ludzie sg r6zni, choC sytuacje zyciowe inne, to jednak widoczny
jest pierwiastek staty, ktory taczy wszystkie te wypowiedzi. Najlepiej jednak niech podsumuje to
sama pomystodawczyni tego mini-poradnika, Kasia tukasiewicz:

Patrzgc z perspektywy czasu wydaje mi sie, ze bardzo istotna jest pomoc z zewnatrz. Jesli
decydujemy sie na pomoc rodziny, to miejmy pewnos$¢, ze jest ona niewymuszona i naturalna.
W przeciwnym wypadku moze tylko doda¢ nam zmartwien i spowodowac frustracje. Warto
porozmawia¢ o tym na samym poczatku i szczerze ustali¢ reguty. Czasem, z r6znych powodow,
lepiej jest skorzysta¢ z pomocy wolontariuszy lub innego wykwalifikowanego personelu. Pobyt
dziecka w dziennym o$rodku lub przedszkolu jest nie do przecenienia. Rzeczywistos¢ jest
jednak taka, ze mozliwe jest to dopiero od 3-go roku zycia. A trzy lata to kawat czasu
wystarczajgcy w zupetnosci na postradanie zmystoéw. Wiec tak czy owak, pomoc w opiece nad
dzieckiem jest konieczna dla zdrowia psychicznego opiekunow.

Tak samo wazny jest czas tylko dla siebie. Wygospodarowanie godziny-dwéch, na pasje,
zakupy czy po prostu ?nicnierobienie?. W moim przypadku pomyst na portal i fundacje staty sie
Zzrodtem dobrej energii i satysfakcji. Jesli moge tak powiedzied, to tragedia Hani przetozyta sie w
pewnym sensie na co$ dobrego. Ta mys$l zdecydowanie dodaje skrzydet. Oderwanie sie od
wtasnych probleméw i che¢ pomocy innym moze pozytywnie natadowac i pozwoli¢ na nabranie
dystansu.

Skupianie sie na pozytywnych stronach wychowywania chorego i niepetnosprawnego dziecka z
pewnoscig pomaga jasniej spojrze¢ na zycie, a nawet uémiechna¢ sie do niego. Czy sg tego
pozytywne strony? Zdecydowanie tak! Chocéby fakt, ze nasze dziecko nie bedzie miato ktopotdéw
z prawem, alkoholem czy narkotykami. Oraz, ze zawsze bedzie z nami - nie ?wyfrunie? z domu.
Moze to zabrzmi dziwnie, ale taka Swiadomos$c¢ czesto pomaga. ? Wracajgc jednak do tamtej
rozmowy: w pewnym momencie ze strony lekarza padty stowa, ktore wtedy nie zapadty az tak w
pamiec. A jesli juz, to raczej negatywnie. Wydaty sie niedorzeczne i nie na miejscu. Niewarte
uwagi. Trudno ich jednak nie pamietac. Brzmiaty: ?Mozecie mie¢ pewnosc¢ co do jednego:
Hania nigdy nikogo nie skrzywdzi. Nigdy nie bedziecie mie¢ problemow takich, ktore miewajg
przewaznie rodzice zdrowych dzieci - z alkoholem, z narkotykami. Hania nigdy nie pdjdzie do
wiezienia. Tego moZecie byc¢ pewni!?. Dodat jeszcze, Ze Hania jest jak ptotno, a my malowac je
bedziemy.

Jakie to proste i tak naprawde uczciwe przestanie. Bardzo prawdziwe rowniez. Wszystko sie
bowiem zgadza. Hania z pewnoscig nie przysporzy nam ktopotow klasycznych dla wieku
dorastania i buntu. Z pewnoscig nie przyprowadzi do domu meskich adoratorow (cho¢ gdyby
byta w petni sprawna, kolejka nie bytaby krotka, a tatus miatby co robic przy weryfikacji). Nie
bedzie przezywata ktotni z przyjaciotkami. Nie nakryjemy jej na pierwszej fajce, palonej w
ukryciu. Na piwie w parku tez nie. Nie dostanie opieprzu za zte zachowanie oraz za dwojki i
jedynki. Nie ustyszymy trzaskajgcych drzwi w obrazie majestatu. Nie bedziemy wydawac
fortuny na ciuchy ani styszec, Ze inne kolezanki majg i ona tez chce. Nie wroci tez pijana nad
ranem do domu, a my nie bedziemy umierac ze strachu.?
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Otaczajacy nas Swiat (sgsiedzi, znajomi, nieznajomi, rodzina) czesto nie pomaga niestety w
akceptacji sytuacji. Nie warto wchodzi¢ w dyskusje z ludzmi, ktérzy nie majg pojecia przez co
przechodzimy i mie¢ go nie chca. U mnie bardzo dobrze zadziatata rada mojej starsze;j
kolezanki, mamy niepetnosprawnej corki. Na pytanie ?Co stychaé, jak Hania?? i podobne,
odpowiadaj ?Wszystko ok, a Hania swoim tempem?. Zasada otaczania sie dobrymi i
przyjaznymi ludzmi, weryfikacja starych przyjazni moga przynie$¢ duzo dobrego. Jednak nie
unikniemy denerwujgcych nas zachowan i warto umiec je neutralizowac. Mnie osobiscie
najbardziej dotyka ignorowanie mojej niepetnosprawnej corki. Tak jakby nie istniata. ?Jak
bowiem mozna podejs¢ do rodzicow, idgcych z niepetnosprawnym dzieckiem, jakkolwiek ono
by nie wygladafto, i nie przywitac sie z nim? Nie powiedzie¢ ?czesc?, ?hej?, ?witaj?, nie
wymienic imienia, a przy tym jeszcze witajgc sie ostentacyjnie ze zdrowym rodzeristwem???
Kim trzeba byc? No, kim???

Ale to nie tylko ludzie, ktorzy zdrowe, ?normalne? dzieci ? na swoje szczescie w ich mniemaniu
? posiadajg. Podobne zachowania zauwazycie takze obserwujgc rodzicow dzieci
niepetnosprawnych, chocby w przedszkolu Hanki. Przychodzg, witajg sie... ale miedzy sobg!
Patrzgc gazies ponad gtowami tych dzieci, jakby ich nie byto, jakby rozptywaty sie w powietrzu
w momencie napotykania innych osob. A zdawatoby sie, Ze kto jak kto, ale wtasnie oni powinni
to rozumie¢. Majgc na co dzien do czynienia z dzieckiem niepetnosprawnym ? wiasnym
azieckiem przeciez! ? powinni rozumiec, jak boli takie ignorowanie. Lecz nie! Oni doktadnie tak
samo sie zachowujg.? W takich sytuacjach staram sie sama inicjowac przywitanie
oszczedzajagc tym samym moje dobre samopoczucie. By¢é moze innych wprowadzajgc w lekkie
zaktopotanie.

Gtupie zarty i czarny humor to kolejne dopalaczo-oczyszczacze. Podobnie jak gtosny Smiech i
ptacz niekontrolowany. | przyjazn dobrych ludzi ? bezcenna. Dzieki temu wszystkiemu... dzieki
tym prostym zasadom... jesli tylko bedziemy o nich pamieta¢ ? DAMY RADE!!!
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