Wszystkie matki Swiata
powinno sie zabrac¢ do Spa

1 lutego 2021

Po wyroku Trybunatu Konstytucyjnego zakazujgcego przerywania
cigzy ze wzgledu na ciezkie wady ptodu, matki dzieci z
niepetnosprawnosciami postanowity zabra¢ gtos. To kobiety
zwigzane z inicjatywa 0lgi SlepowroAskiej — Wspieramy Mamy.
Kto jak kto, ale one wiedzg czym jest codzienny heroizm, do
ktorego panstwo chce zmusi¢ dzis wszystkie kobiety. Sa
zbulwersowane.

— Kiedy dostajesz diagnoze, ze Twoje dziecko jest sSmiertelnie
chore 1 niewiele mu zostanie, w zasadzie to umrze cierpiac,
pozostawiajgc Cie w nieutulonym zalu, z czasem wszystko
przestanie dziatac¢ jak u starego cztowieka, czujesz jakby Cie
ktos w realu walngt w teb, dostownie, tego sie nie da
odzapomnieé¢, ale w kraju takim jak Polska nie masz szansy
zobaczy¢ psychologa nawet przez sekunde, nikt Ci nie sugeruje,
moze warto sie o niego postarac¢, oczywis$cie na wtasny koszt,
bo jakzeby inaczej, nie myslisz o tym, bo myslisz tylko o tym
jak pomoc dziecku. O chorobie Ani dowiedzielis$my sie kilka lat
po jej przyjsciu na Swiat. Nie wiem, jaka decyzje bym podjeta,
gdybym wiedziata, ale nie chciatabym, zeby ktos te decyzje za
mnie podjat, za to chciatabym realnej opieki psychologicznej,
szeroko rozumianego wsparcia, takze ekonomicznego, nie
skazywania na $mier¢ zawodowg (rodzice pobierajacy Swiadczenie
pielegnacyjne z racji rezygnacji z pracy z powodu choroby
dziecka nig majg prawa pracowa¢, a koszty rehabilitacji, lekéw
i sprzetéw sg ogromne, pomoc pafistwa mizerna), traktowania jak
cztowieka (a bardzo czesto towarzyszgc Ani w szpitalach
czutam, ze trace poczucie podmiotowosSci, ze wraz z urodzeniem
chorego dziecka statam sie przezroczysta, to bardzo dojmujace
uczucie i wierzcie mi, staje sie udziatem wielu rodzicéw w tym
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kraju). Kiedy czujesz, ze nie jeste$ z choroba dziecka sama,
ze czujesz wsparcie, czujesz sie komfortowo, mozesz wtedy
podjg¢ te trudng decyzje, w Polsce kobiety nie miaty na to
szans, teraz to wszystko zostato ,zalegalizowane. Do nas
rowniez nie zagladnat® zaden pracownik Mopsu, zeby sprawdzidc
czy dajemy sobie rade. A wiecie jak wyglada siynna opieka
wytchnieniowa, ktdorg sie chwali panstwo? Ruszyt*a i w tym roku,
0 przepraszam, jeszcze nie ruszyta edycja 2020, sg szanse, ze
ruszy w potowie listopada jak w tamtym roku. W marcu
Marszatkowie przyznawali Srodki gminom, tyle ze formalnosci,
zawitos$ci, niejasne przepisy, wszystko to sprawito, Zze nowej
edycjl jeszcze nie ma, za oplieke ptacimy my rodzice, a wiecie
jak wazna jest zwtaszcza teraz, kiedy Ania nie chodzi do
szkoty, a poniewaz nie chodzi do szkoty pozbawiona jest takze
rehabilitacji. To kolejny temat rzeka, ktdrym sie nie martwiag
panowie politycy. Nie martwig sie takze tematem adopcji, cho¢
0 niej krzyczg co nie miara, zakazujgc in vitro — pisze mama
Ani, chorujgcej na Zesp6t Cockney’'a. Ania ma swoja strone
gdzie mozna o niej wiecej przeczyta¢, i finansowo wesprzed
zbidrke na podstawowe potrzeby, ktdére nie maja konca.

To jedna z opowie$ci z cyklu #historiemam, zebranych przez
Wspieramy Mamy.

— Na razie zyjemy tylko rehabilitacjami, czekam az otworzg
przedszkole. Studia skonczytam, ale prawdopodobnie do
,normalnej” pracy nigdy nie péjde, a przynajmniej dopdki on
nie osiggnie wzglednej samodzielnosci. Ale raczej sie na to
nie nastawiam. Mimo wszystko nadal zalecam wszystkim optymizm.
Nawet jak jest Zle, to nie mozna sie tym przesadnie
przejmowa¢, bo w zyciu bywa rdéznie, nie zawsze tylko Zle.
Przesztam przez depresje, wiec dobrze sobie zdaje sprawe z
tego, ze nie wystarczy sie ,wzig¢ w gars$c¢”, ale chwilowo
wracam do optymizmu, bo nic wiecej na razie zrobi¢ nie moge —
pisze kolejna matka.

Kobiety wychowujgce ciezko chore dzieci, posSwiecajgce im 24
godziny przez 365 dni w roku, sg oburzone decyzja Trybunatu



Konstytucyjnego. Bo dla panstwa chore dziecko jest wazne do
momentu porodu. Potem juz rodziny niech radzg sobie same.

Ale jest Swiatetko w tunelu. Jest taka inicjatywa, ktéra jest
za zyciem. Za catym zyciem dla matek i opiekundéw o0soOb z
niepeinosprawnosciami. Nie teoretycznie, deklaratywnie, a
priori, do momentu porodu sitami natury. Jest za zyciem
praktycznie, codziennie, przez lata. Po rzeczywistosci pomocy
wytchnieniowej oprowadza mnie Olga Slepowroriska, inicjatorka
projektu Spa dla Mam- Wspieramy Mamy.

Zanim psycholozka Olga Slepowroriska zatozyta Wspieramy Mamy,
sama byta juz samodzielng matka dwéjki zdrowych, wesotych
dzieci. Po roku spedzonym w goérach, gdzie wyjechata prowadzi¢
zajecia z edukacji domowej, do Warszawy wrécita w ciezkim
stanie. Samodzielne wychowywanie mat*ych dzieci, praca,
odciecie od rodziny, przyjaciét i sieci wsparcia, to byto za
duzo. Zmeczenie fizyczne i psychiczne dato o sobie znad¢. Z
pomocg przyszta mama, réwniez psycholozka. Nie kazata wzig¢
sie w gars$¢, ogarnag¢ zycie, zacisng¢ zeby. Zamiast zktotych
rad, zabrata Olge do SPA.

Niby nic — kilka godzin bez dzieci, dla siebie, na masaz, mate
przyjemnosci. To prozaiczne doswiadczenie, chwila relaksu w
trudach macierzynstwa okazato sie przetomowe i dato poczatek
inicjatywie ,Wspieramy Mamy”, pomocy wytchnieniowej dla rodzin
oséb z niepetnosprawno$ciami. Bo kazda matka na sSwiecie
zastuguje na SPA — méwi Olga.

— Macierzynstwo jest trudnym wyzwaniem, szczeg6lnie na
pierwszym etapie. Nieprzespane noce, ptacz dziecka, kiedy nie
masz pojecia o co mu chodzi, czy nic go nie boli. Rodzice
matych dzieci chodzg jak zombie, majg ograniczony kontakt z
rzeczywistoscig. Ale to mija. Dzieci rosng, sg coraz bardziej
samodzielne i komunikatywne. Zaczynaja chodzi¢, moéwic,
przesypiacC noce. Jest wiec sie czego ztapac, widad¢ Swiatetko w
tunelu — ttumaczy Olga.



W przypadku rodzin dzieci z powaznymi niepetnosprawnos$ciami
ten okres nie mija. Trwa latami. W momencie urodzenia ciezko
chorego dziecka trafiasz na inng planete. Wszystko jest
trudne, nowe, informacji brak. Nikt nie dat instrukcji obstugi
do dziecka, a tym bardziej do dziecka z niepetnosprawnos$cig
lub przewlekle chorego.

Dostep do informacji jest zaden. Lekarze nie wiedzg jak
leczyé, nie istnieje zadna baza porad, sklepéw, ustug. Rodzice
szukajg wiedzy po omacku, na wtasng reke. Nagle okazuje sie,
ze wybér ubran, krzesetka, t6zeczka, wdézka, staje sie
wyzwaniem. Bo potrzeba specjalnego krzesetka, specjalnych
ubranek (bo dziecko np. potrzebuje zywienia pozajelitowego),
specjalnego wézka i wielu innych specjalnych akcesoriéw, o
ktéorych nie majg pojecia. Do tego dochodzi ciggta niepewnos$¢ o
zdrowie 1 samopoczucie dziecka, walka z lekarzami o leczenie 1
dostep do informacji, chroniczne niewyspanie. Dlatego czesto
rodzice dzieci z niepetnosprawnosciami cierpig na PTSD (post-
traumatic stress disorder), stres pourazowy, jak zoinierze na
wojnie- opowiada Olga.

Samotnos¢ i brak sieci wsparcia to zmora oséb, ktdére opiekuja
sie kim$ bliskim non stop. ,Wspieramy Mamy” ma za zadanie
stworzy¢ te sie¢ ztozong z wolontariuszy, psychologéw,
prawnikéw, ale tez fryzjerek, masazystek i kosmetyczek. Moéwi
sie, ze do wychowania jednego dziecka, potrzebna jest cata
wioska.

MARZENIA A RZECZYWISTOSC

Na Zachodzie, w Anglii, Irlandii i USA istniejag komuny, w
ktorych cata spotecznos¢ opiekuje sie osobami
niepeitnoprawnymi. Camphill Communities to takie DPSy (Dom
Pomocy Spotecznej) marzen. Wolontariusze mieszkajg razem z
osobami niepetnosprawnymi 1 pomagajg im w codziennym
funkcjonowaniu. Wioski majg swoje zwierzeta, ekologiczne
uprawy, stolarnie, basen, Kkino. Komuny utrzymujg sie z



foundraisingu i dotacji od panstwa. Wolontariusze nie
zarabiajg pieniedzy, ale majg dostep do wspdlnej kasy i
korzystajg z niej na zasadach wzajemnego zaufania. Wszyscy
cztonkowie spotecznosci pracujg, zaleznie od swoich mozliwoS$ci
psychofizycznych. Jest to forma terapii i zaangazowania
podopiecznych we wspdélnote. Kto$s pomaga w sprzgtaniu domdw,
ktos gotuje, ktos pracuje w ogrédku warzywnym. Utopia?
Camphill Community istnieje od 60 lat.

W Polsce jest jeden tego typu osrodek. Jeden. Pozostate opcje
opieki dla oséb z niepetnosprawnosciami, ktdérymi nie moze sie
zajmowa¢ rodzina to klasyczne DPSy, gdzie warunki, mimo staran
personelu, panujg zgota inne. DPSy borykajg sie z chronicznym
niedofinansowaniem, co przektada sie na jakos$¢ opieki. Zresztg
w polskim spoteczeAstwie pietnuje sie ,oddawanie” dzieci pod
opieke osrodkdéw. Spoteczenstwo potrafi jeszcze zaakceptowad
fakt, ze do osrodka trafi osoba starsza. Dziecko — nigdy,
nawet jesli jest juz doroste i opieka nad nim przerasta
rodzine. W Polsce trzeba nies$¢ ten krzyz, najlepiej samemu.
Jest on wyjatkowo ciezki, bo panstwo nie zapewnia ani Srodkoéw
finansowych na dtugoletnie terapie, nie zapewnia pomocy
wytchnieniowej, czesto nawet nie zapewnia leczenia, na ktére
rodzice musza robi¢ zbidérki. Zebrzg w Internecie, zeby ich
dziecko mogto zy¢.

W konsekwencji mamy setki tysiecy potrzebujgcych pomocy matek,
przykutych na state do swoich ciezko chorych dzieci. Matek, bo
kiedy rodzi sie niepet*nosprawne dziecko, ponad potowa ojcéw
znika. Znika i nigdy wiecej sie nie pojawia. Olga podaje jeden
przyktad, kiedy to ojciec zostat sam w opiece nad dzieckiem, a
matka odeszta. Wiecej takich historii przez 15 lat pracy nie
spotkata.

Polskie prawo rowniez uniemozliwia matkom samotnie opiekujgcym
sie dzieé¢mi zarabianie. S3 skazane na zasitek, bo jesli tylko
podejmg probe legalnej pracy, stracg prawo do tego minimalnego
wsparcia od panstwa. Zostaje dorabianie na czarno.



,Potrzeb i probleméw jest duzo. Jednym z wazniejszych
zagadnien jest brak mozliwo$ci dorobienia do swiadczenia
pielegnacyjnego. Mama, ktdéra decyduje sie, lub jest zmuszona
przez sytuacje zrezygnowal z pracy na rzecz opieki nad
dzieckiem z niepetnosprawnos$cig dostaje Swiadczenie wynoszgce
1830 z*. Nie moze legalnie niczego do tego dorobi¢, nawet
jesli ma na to przestrzen np. przez kilka czy kilkanascie
godzin w tygodniu, bo straci prawo do zasitku. Jest to problem
nie tylko finansowy, ale tez przyczynia sie do wykluczenia
spotecznego i zawodowego kobiet.” — czytamy na stronie
Wspieramy Mamy.

Do jakich absurdéw to prowadzi, pokazuje niedawna sprawa
pisarza Igora Jarka, autora ksigzki ,Halny” nominowanej do
Paszportu Polityki, za ktérg otrzymat réwniez nagrode
pieniezng. Okazato sie, ze nie moze jej odebral, poniewaz
opiekuje sie swojg cérka z niepetnosprawnos$cig i z tego tytutu
pobiera zasitek, ktéry wyklucza jakiekolwiek =zarabianie
pieniedzy czy nawet wygrywanie ich w nagrodach. Ostatecznie w
wyniku rozmaitych machinacji uda*o sie znaleZ¢ rozwigzanie,
ale nie by*o to ani oczywiste, ani proste do zrobienia.

Igor Jarek opisat swojg sytuacje na Facebooku: ,Iga ma cztery
lata, nie méwi, nie korzysta z ubikacji, jej ograniczona
wyobraznia sprawia, ze nie zwraca uwagi na otwarte okna czy
pedzgce samochody, zresztg w tym wypadku tyczy sie to chyba
catej reszty czterolatkéw. Jednak im to najprawdopodobniej
przejdzie, a Idze by¢ moze nie. Poza tym dzieki napadowym
zmianom w mézgu Iga budzi sie po kilka razy w tygodniu w nocy
gotowa do zabawy. Najpewniej te napady wzmozonej aktywnos$ci
zmienig sie wkrétce w epilepsje (to wynik ostatniego rezonansu
mézgu).. Tak czy siak gtebokos¢ spektrum autyzmu, w ktédrym tkwi
Iga, pogrywa se lepiej z naszym zyciem niz Maradona z
defensywa wrazych zespotdéw. Czy musze dodawal, ze hajs, ktdéry
dostaje od panstwa raczej nie starcza na rehabilitacje? (..)
Pewny jestem, ze moja nominacja nic nie zmieni, skoro tego
stanu rzeczy nie zmienity nawet tabuny rodzicéw (najczesciej



matek) niepetnosprawnych dzieci walczgce nie tak dawno temu o
swoje prawa w sejmie. Jednak powiem wam, ze nic tak nie pomaga
w zyciu z niepeinosprawng osobg jak zajecie sie od czasu do
czasu czym$ tak przyziemnym jak praca. Normalna dajaca
spetnienie 1 kase robota, niekoniecznie zwigzana z
rehabilitacjg, czyszczeniem nocnikéw, czy spacerami o trzeciej
w nocy. Ja mam to szczescie, ze moim wypadku jest to pisanie,
ktére juz samo w sobie przynosi czasami co$ na ksztatt
spetnienia ale co z cata resztg?”

MAMA ANARCHIA

— Bardzo chce zy¢ w spoteczenstwie, w ktorym, jesli bede miata
trudniej, to sagsiad czy kto$S z mojego otoczenia mi pomoze.
Dlatego sama staram sie takie spoteczenstwo tworzy¢ — méwi
Olga.

2Wspieramy Mamy” dziata w kilku obszarach, udzielajgc pomocy
wytchnieniowej dla rodzin oséb z niepetnoprawnosciami.
Latajgce SPA przychodzi do domu pod postacig fryzjera,
kosmetyczki, masazystki, obiadu, wolontariusza, Kktéry
zaopiekuje sie chorym dzieckiem a matka bedzie mogta w tym
czasie wyjs¢ na kilka godzin sama z domu. To bardzo niewiele i
bardzo wiele réwnoczesnie. Kobiety latami opiekujace sie
swoimi dzieémi, zmagajgce sie z ich problemami i chorobami 24
godziny na dobe bardzo potrzebujg chwili tylko dla siebie,
resetu, relaksu, ciszy.

SPA w Ogrodzie odby*o sie pierwszy raz w maju tego roku w
kliku miastach Polski. Na sSwiezym powietrzu matki zazywaty
relaksu: masazy, jogi, warsztatéw artystycznych i innych
przyjemnos$ci, 1ich dzieci w tym czasie pod opieka
wykwalifikowanych opiekundéw bawity sie doskonale. Spa w
Ogrodzie jest przeznaczone dla tych rodzin, ktdrych dzieci nie
sg przykute do *ézek. Do tych rodzin, ktdre nie moga przyjs¢
do Spa, Spa przychodzi samo.

Niestety epidemia koronawirusa spowodowata, ze wiele dzia%an



musiato zostad zawieszonych. Nie ma mozliwo$ci odwiedzania w
domach czy organizowania wytchnieniowych piknikéw. Jednak
zatoga SPA nie rozktada ragk. Dziatajg dalej tam, gdzie moga.
Powstat projekt ,Wsparcie za Wsparcie”, ktdéry polega na
dostarczaniu obiadéw, tym samym wspierajac lokale
gastronomiczne, ktére tez znalazity sie w trudnej sytuacji z
powodu pandemii. Srodki na to przedsiewzieci sg zbierane przez
patronite.pl.

— Oprocz telefonicznych konsultacji z psychologiem, pomocy w
kwestiach prawnych czy w zrobieniu zakupdéw osobom, ktére nie
mogg wyjs$¢ z domu, chcielibysmy chociaz troche odcigzyc
rodziny os6b z niepetnosprawno$ciami z domowych obowigzkow.
Dla wielu rodzicéw to wybor: gotowaé, czy zrobi¢ z dzieckiem
rehabilitacje. Jedno popotudnie bez koniecznosci gotowania i
zmywania, to odrobina wytchnienia. Z tej potrzeby urodzit sie
projekt ,Wspieramy nie marnujemy”, w ktérym wolontariusze
odbierajg od producentdw i sprzedawcOw jedzenie, ktdérego nie
zdazyli sprzeda¢, i codziennie rozwozg je do potrzebujacych —
opowiada Olga. Do tej pory ponad 1000 rodzin skorzystato z
pomocy Wsparcie za Wsparcie i Wspieramy Nie Marnujemy.

— Obecnie skupiam sie rozbudowaniu sieci wolontariuszy, bo
chcemy budowad¢ co$ statego, stabilnego, co bedzie dziatato
przez lata. Tez telefon zaufania jest jednym z naszych
priorytetow. Kobiety dzwonig i pytajg dostownie o wszystko: o
wsparcie psychologiczne, porady prawne, kwestie szkolne,
medyczne. Do zespotu potrzebujemy prawnika, seksuologa 1
psychologéw. Dzisiaj pracuje z nami juz kilkadziesiat osob,
gtéwnie wolontariuszy i ciggle szukamy nowych oso6b, bo projekt
sie rozrasta, a list potrzeb jest dtuga — méwi Olga.

Czytajac 1 rozmawiajac o projekcie Wspieramy Mamy mam
mieszanie uczucia. Z jednej strony inicjatywa jest wspaniata,
niezbedna i zapewnia realne wsparcie, niesie realng pomoc
osobom, ktdére jej potrzebujg. Wolontariusze i pracownicy dwoja
sie i troja, zeby podarowac¢ komus$ kawatek zycia. Kawatek
zycia, ktdéry i tak im sie nalezy, ale dzis muszg go wyszarpac,



albo liczy¢ na pomoc organizacji i ludzi dobrej woli. Tacy sie
czasem znajdg, a czasem nie. Wszystko czym dzis zajmuje sie
Wspieramy Mamy, powinno zapewnia¢ panstwo. Bo po to jest ten
twor, zeby zadba¢ o wszystkich obywateli bez wyjgtkdéw, a o
tych wymagajgcych szczegélnej opieki powinno sie zadbac w
pierwszej kolejnosci. Gdy politycy wycierajg sobie geby
frazesami o ochronie zycia, wolontariusze 1 anarchistki
wykonuja za nich robote.

Dziewczyny pracujace przy projekcie nie wierzg w panstwo. Ono
juz zawiodto nas na wszystkich mozliwych ptaszczyznach.
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