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Jesli to czytasz, to prawdopodobnie, Twoja sytuacja zyciowa zmusita Ci¢ do tego, by
poszuka¢ takich informacji. Celowo nie pisze ,,problem”, poniewaz przez ostatnie 7 lat,
wspoélnie z zona, staramy si¢ unikaé tego typu sformutowan, wolimy je zastapi¢ stowem:
wyzwanie. W kazdym razie skoro trafite$ na ten poradnik, to chcialbym, zeby$ troche nas
poznal.

Mam na imi¢ Damian, ten poradnik pisz¢ na podstawie doswiadczen moich, mojej Zony
Karoliny oraz syna Bartka. Nasz syn urodzit si¢ 09.07.2011r. Przez cala cigz¢ bylismy
zapewniani przez lekarza prowadzacego, ze wszystko jest wrecz wzorowo - idealna cigza, a
nasze dziecko $wietnie si¢ rozwija. W takim przekonaniu zyliSmy az do porodu. To wtedy
okazato si¢, ze Bartek nie ma lewej stopy. Szok, niedowierzanie i strach jaki nam wtedy
towarzyszyl jest nie do opisania. To, z czym musieliSmy zmierzy¢, co przezywali$my i jak w
jednej chwili zmienito si¢ nasze zycie, zostanie w nas do konca naszych dni. Jednak
wiedzieliSmy, ze zrobimy wszystko, Zeby zapewni¢ Bartkowi szczesliwe dziecinstwo.
Pierwsze dwa miesigce po urodzeniu, prawie w calosci spedziliSmy w szpitalach. Dzigki
doskonatej opiece w Centrum Zdrowia Dziecka, dowiedzieliSmy si¢, ze poza brakiem stopy,
naszemu synkowi nic nie jest. Kazde kolejne badanie napawalo nas optymizmem.
Wykluczono chorobg genetyczng, zaburzenia rozwojowe. Bartek miat po prostu pecha. Z
jakiego$ powodu, pasma owodniowe w pierwszym trymestrze cigzy amputowaly mu stope.
Dzi§ juz wiemy, ze nasz syn rozwija si¢ prawidlowo. Jest bardzo bystrym i madrym
dzieckiem. Dla nas Bartek nie jest niepelnosprawny, a brak stopy nie jest problemem.
Wyzwaniem natomiast jest potrzeba gromadzenia $rodkéw na protezowanie, tak aby nigdy

nam ich nie zabraklo gdy potrzebna bgdzie zmiana protezy.

I o tym wlasnie jest ten poradnik By¢ moze, jesli go przeczytasz, bedzie Ci cho¢ troche
fatwiej odnalez¢ si¢ w tej nowej sytuacji. Pisz¢ go z mysla o ludziach, ktérzy tak jak my,
mierzg si¢ nie tylko z niepetnosprawnoscia dziecka, ale z rzeczywisto$cia, ktora ich otacza. A
bywa ona rézna — u nas na szczgscie przewazaja te dobre momenty, ale bywa tez tak po
ludzku, cigzko. Jest jeszcze co$, o czym warto wspomnie¢ na samym poczatku i o czym warto
pami¢tac. Roznimy si¢. Kazdy z nas jest inny i1 tak samo jest z niepelnosprawnos$cig. Kazda
jest inna, kazda jest wyjatkowa. Nie ma sensu porownywac, warto§ciowac czy ocenia¢. To

r6zne, bardzo osobiste historie ludzi niepelnosprawnych i ich bliskich.
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Gdzie szuka¢ pomocy?

Jezeli szukasz pomocy dla siebie | Twojego dziecka, pierwszym zrodtem informacji bedzie na
pewno Internet. Ale pamigtaj, zeby szuka¢ madrze i czerpa¢ wiedzg z rzetelnych zrodet.
Kiedy urodzit si¢ Bartek, jedna z pierwszych rzeczy jaka zrobiliSmy byto szukanie informacji
o podobnych dzieciach i podobnych ,,przypadkach.” Chcielismy wiedzie¢ jak najwiecej,
brakowato nam wiedzy, do§wiadczenia, informacji, a przede wszystkim wsparcia. Niestety,
wtedy nie znalezliSmy wielu warto$ciowych stron i informacji, a te ktore nam si¢ przewijaty,
bardziej nas straszyly niz pomagaty. Dzi$ jest chyba troch¢ tatwiej. W sieci jest duzo stron
po$wieconych osobom niepelnosprawnym, rodzice piszg blogi, zaktadaja strony i grupy na
portalach spotecznosciowych. Coraz wigcej osob przestaje si¢ ,,chowac” w czterech $cianach.
Jestesmy tego najlepszym przyktadem. Wymiana do§wiadczen i informacji jest bardzo wazna.
My, szukali$my troche po omacku i nie zawsze dobrze trafialiSmy, a to niepotrzebna strata

czasu i przede wszystkim nerwow.

To co czeka wigkszo$¢ rodzicow, to znalezienie odpowiedniej fundacji, po to by zatozy¢
dziecku subkonto i na nim gromadzi¢ $rodki finansowe. Wazne jest, aby fundacja byla
sprawdzona i pewna. W Polsce jest sporo duzych fundacji, ktore dziataja na rzecz osob
niepelnosprawnych, jednak trzeba pamigtaé, ze czesto maja one pod swoimi skrzydtami
tysigce podopiecznych i ich obstuga troche trwa. Dobrze jest znalez¢ lokalng fundacje, ktora
jest wiarygodna i pewna. Wtedy latwiej jest zalatwia¢ rozne kwestie zwigzane chociazby z
refundacjg faktur. Wazne, aby fundacja byta Organizacja Pozytku Publicznego, wtedy
bedziecie mogli zbiera¢ 1%, ale istotny jest tez profil fundacji. Czesto fundacje maja
okreslony profil, specjalizujg si¢c w danej dziedzinie, np. w pomocy osobom z Zespotem

Downa.

W ostatnich latach bardzo popularnym sposobem na zbieranie $rodkoéw finansowych sa
zbiorki crowdfunding’owe, czyli forma finansowania réznego rodzaju projektow przez
zorganizowang spoteczno$¢. To naprawde fajny sposdb na w miar¢ szybkie zebranie

pieniedzy.

Oczywiscie jest jeszcze nasze panstwo, jednak celowo umieszczam je na koncu, gdyz w
wiekszosci wypadkow, zbieranie srodkéw finansowych w naszym kraju scedowane jest na
rodzicow 1 bliskich 0sob niepetnosprawnych. Niby co$ si¢ zmienia, jest trochg lepiej, ale to

wcigz zbyt mato.
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Niemniej jednak, jesli szukasz pomocy w organach panstwowych, na pewno warto udac si¢

do:

1. Powiatowego Centrum Pomocy Rodzinie, w ktérym:

Uzyskasz informacje o dostepnych osrodkach rehabilitacyjnych, w ktorych mogtyby sie
odbywac turnusy rehabilitacyjne;

Znajdziesz adresy placowek opiekunczo-wychowawczych, informacje o lokalnie dziatajacych
organizacjach pozarzadowych;

Uzyskasz informacje o dofinansowaniach ze srodkéw PFRON (np. na sprzet rehabilitacyjny,
przedmioty ortopedyczne, $rodki pomocnicze, turnusy rehabilitacyjne, warsztaty terapii

zajeciowej, sport, kulture, rekreacje, likwidacje barier architektonicznych

2. Osrodka Pomocy Spolecznej - tam uzyskasz informacje jakie przystuguja Ci

Swiadczenia, jesli znajdujesz si¢ w trudnej sytuacji materialne;j.

Acha, czeka Was jeszcze orzekanie o niepelmosprawnosci, a o tym co si¢ dzieje na
zespotach do spraw orzekania kraza juz prawdziwe legendy. Sami tez doswiadczyliSmy pytan
np. o autyzm, lub stwierdzenie, ze dziecko jest wlasciwie samodzielne. Co wazne, pamig¢taj,
ze masz prawo walczy¢ o swoje i jesli co$ jest wedlug ciebie nie w porzadku, zawsze mozesz
si¢ odwotac! A tu wiecej informacji 0 orzekaniu:

http://www.niepelnosprawni.gov.pl/art,13,instytucje-orzekajace-procedury-orzekania-tryb-i-

zasady

Ciekawe strony:

http://www.niepelnosprawni.pl

http://idn.org.pl/sonnszz/PORADNIK NIEPELNOSPRAWNYCH.htm

https://obywatel.gov.pl

www.siepomaga.pl

www.zrzutka.pl
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Co warto zapamigtac?

e Szukaj informacji w sprawdzonych zrodlach.
e Nie boj sie, nie ukrywaj tego, ze potrzebujesz pomocy i wsparcia.
e Poszukaj odpowiedniej i sprawdzonej fundacji.

e Poznaj strukture pomocy organizowanej przez panstwo.

Pieniadze.

Jak juz wspominatem, w wiekszosci przypadkow zbieranie srodkow finansowych na leczenie,
rehabilitacj¢ czy tak jak w naszym przypadku, na protezy, scedowana jest na rodzicow
dziecka niepelnosprawnego. Oczywiscie istnieje wsparcie ze strony panstwa, jednak jest ono

zbyt mate i ograniczone.

Co mozesz zrobi¢? Przede wszystkim - nie bdj si¢ prosi¢ o pomoc! Jesli znajdziesz juz
odpowiednig fundacje, informuj ludzi o tym, ze zamierzasz zbiera¢ pienigdze i jasno okresl
potrzeby i cel. Duzg role odgrywa obecnie internet i portale spotecznosciowe, sprobuj zebrac
wokot siebie 1 twojego dziecka swoista grupe wsparcia, osoby, ktére chetnie pomoga ci
chociazby w promowaniu zbidrki. Istnieje naprawde sporo mozliwosci — zbiorki publiczne,
licytacje, licytacje przez Internet np. w zatozonej grupie na Facebook’u, crowdfunding, akcje
charytatywne, organizowanie festynow, biegdw lub innych wydarzen tego typu. Pamigtaj
jednak, zeby przy kazdej organizowanej akcji by¢ transparentnym, a organizowane zbiorki
byty legalne. Duzg pomoca finansowg 1% podatku, a przy okazji jest ona dos¢ prosta i nic nie

kosztuje darczyncy.

Przy organizowaniu zbiorek i akcji badz aktywny ale nie badz nachalny. Informuj innych, ale
nie narzucaj si¢. Z wlasnego do§wiadczenia wiemy, ze jesli czegos jest za duzo, to efekt jest
zupehie odwrotny i pomoc mniejsza. Swego czasu znalazto si¢ wokot nas bardzo duzo osob
chetnych do pomocy w zbieraniu pieniedzy na rzecz Bartka. Pomystow na akcje bylo tak
duzo, ze musieliSmy nieco hamowac niektore z nich, bo niewiele brakowato aby Bartek
,wyskakiwat ludziom z lodéwek.” Pomaganie innym i ciggte informacje o pomocy dla jedne;j
osoby, moze ludzi po prostu mgczy¢ i nie ma w tym nic dziwnego. Dobrze jest tez znalez¢

sw0j wlasny pomyst na akcje, ktory przyciagnie ludzi i zacheci do pomocy 1 zaangazowania.

str. 4



Co warto zapamigtac?

e Pieniadze beda ci potrzebne i dobrze bedzie jesli nauczysz si¢ ich szukac.

e Ludzie che¢tnie pomagaja innym, ale nie wykorzystuj tego, nie narzucaj sie.

e Szukaj pomocy i informacji, pomyslow na dzialania charytatywne jest naprawde
duzo.

e Badz uczciwy! Informuj innych na co pieniadze sa wydawane.

Jak mowi¢ o niepelnosprawnosci?

Znasz to uczucie, gdy musisz si¢ do czego$ przyznaé, ale troch¢ si¢ boisz, moze nawet
wstydzisz? Moze jest co$, co ukrywasz gdzie§ glgboko w sobie, chociaz wiesz, ze lepiej
bytoby wykrzycze¢ wszytko co w sobie dusisz? Albo zwyczajnie masz juz do$¢ kreowania
czegos$ co nie istnieje i chcesz stangé twarzg w twarz z rzeczywistoscig?

My znamy to bardzo dobrze. Dostaliémy najlepsza szkote zycia od naszego dziecka, malego
chlopca, ktory jeszcze nie wie, ile dla nas zrobit.

Dzieci niepelnosprawne uczg nas bardzo wielu rzeczy, a jedng z nich, bez watpienia, jest
sztuka rozmowy o niepelnosprawnos$ci. Kazdy z nas radzi sobie z tym na swdj sposob, lepiej
lub gorzej, ale jedno jest pewne — méwienie o niepetnosprawnosci pomaga wszystkim. Gdy
Bartek przyszedt na Swiat bylismy przerazeni. Bali$my si¢ o niego, o siebie, ale balismy sie
tez reakcji ludzi. Tak, na poczatku chcieliSmy ukry¢ przed innymi co si¢ stalo, a krag
,wtajemniczonych” byt do§¢ waski. To byta nasza reakcja obronna. Na szczescie, strach nie
trwal zbyt dtugo. To Bartek nauczyl nas jak radzi¢ sobie ze strachem 1 z tym wstrgtnym

poczuciem wstydu.

Rozmawia¢ o niepelnosprawnos$ci mozesz na trzech poziomach — ze swoimi bliskimi, z

szerszym otoczeniem i ze swoim dzieckiem.

Jednak rozmowg o niepelnosprawnos$ci zacznij od... Siebie. To od Ciebie zalezy jak bedziesz
o tym mysle¢ i co bedziesz mowic. Jesli uda Ci si¢ pogodzi¢ z niepelnosprawnoscig dziecka,
zaakceptowac ja, bedzie Ci zdecydowanie tatwiej o niej rozmawia¢. Uwierz mi, doskonale
wiem, ze to nie jest latwe. Dokladnie pamigtam nieprzespane noce, ptacz i poczucie
bezradnosci, ale sprobuje da¢ Ci wskazéwke — mysl zadaniowo. Przed Tobg stoi bardzo
wazne 1 trudne zadanie — sprawi¢, by Twoje dziecko bylo szczesliwe, cokolwiek to dla Was

0znacza.
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Rozmowa z bliskimi (sam okresl, kto jest Twoim bliskim) powinna by¢ troche atwiejsza niz
z otoczeniem. Bliscy powinni by¢ dla Ciebie wsparciem i tak ich traktuj. Nie boj si¢ prosi¢ o

pomoc i méw o swoich emocjach. Potrzebujesz ludzi pewnych, na ktérych mozesz polegac.

Otocznie, lokalna spotecznos¢ czy ogoét spoteczenstwa - nie ukrywaj si¢ przed nimi, nie
chowaj tez dziecka. Ludzie sg ciekawscy i lubig wiedzie¢. I uwierz, lepiej jesli pytaja wprost
niz zerkaja ukradkiem i szepczg. Pamigtaj, nikomu nie musisz si¢ thumaczy¢ dlaczego Twoje
dziecko jest niepelnosprawne. Jesli nie jeste$ gotowy na rozmowe, powiedz o tym. Ludzie
czesto sami nie wiedza jak zareagowac na ,,inno$¢”, nie wiedza czy moga zapytac, podejsc,
spojrze¢. Sytuacje, w ktorych bedziesz czu¢ si¢ skrepowany beda si¢ zdarzaé, raczej ich nie
unikniesz. Z do$wiadczenia wiem, ze najtatwiej i najprosciej jest mowi¢ prawde, mowic jak
jest. Czgsto obce osoby pytaja nas czy Bartek ma stabilizator na nodze lub czy ja ztamatl.
Kiedy dowiaduja sig, ze to proteza, reakcje bywaja rézne: szok, zawstydzenie, ale tez czgsto

pada zdanie w rodzaju ,,$wietnie sobie radzi” i tyle, koniec rozmowy na ten temat.

Z doswiadczenia wiem, ze najtrudniej rozmawia si¢ z dzieckiem. To Jemu musisz
wytlumaczy¢, dlaczego jest niepelnosprawny, dlaczego jest inny. To sg rozmowy, w ktérych
glos si¢ tamie, a 1zy cisng do oczu. Tu nie ma mozliwosci odwrocenia wzroku. Jedyne co
moge Ci podpowiedzieé, to nie oklamuj dziecka. O niepelnosprawnosci najlepiej jest mowic
wprost, ale nie jest to tatwe. Na takg rozmowe nigdy nie ma dobrego momentu, a zazwyczaj
wychodza do$¢ spontanicznie. Pytanie zadane przed snem lub w trakcie obiadu, musisz by¢
na to gotowy, chociaz tak naprawde trudno jest si¢ do takiej rozmowy przygotowaé. W
naszym domu staramy si¢ mowi¢ o niepetnosprawnosci otwarcie, ale szczerze przyznam, ze
bywaja pytania, ktore nas zwalajg z n6g. Co wazne, dzigki turnusom rehabilitacyjnym oraz
dzigki ludziom, ktérych poznaliSmy juz po narodzinach dziecka, Bartek i my jesteSmy
oswojeni z niepetnosprawno$cig 1 jej réznorodnoscia. To pomaga, szczegdlnie dziecku,

zrozumie¢, ze nie jest sam, ze nie tylko on jest inny.

Na koniec napisz¢ tylko, ze nie ma si¢ czego wstydzi¢, wrecz przeciwnie, nalezy pokazywac
zycie takim jakie jest. Jesli jest cigzko, to o tym moéwimy, gdy wszystko jest ok, cieszymy sig,
usmiechamy szeroko i staramy si¢ czerpac co najlepsze z zycia. Mamy t¢ niesamowitg okazje
by pokaza¢ innym, ze mozna cieszy¢ si¢ zyciem mimo napotykanych trudnosci. Pomoc w
nabraniu dystansu do siebie i do sytuacji, w jakiej si¢ znajdujesz. Nie mozemy i nie chcemy

niczego ukrywac.
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Co warto zapamigtac?

e Pamie¢tnej, Zze nikomu nie musisz si¢ thumaczyc.

e Akceptacja niepelnosprawnosci pomaga w mowieniu o niej.

e Przygotuj si¢ na trudne pytania, odpowiadaj szczerze.

e Rozmawiaj z dzieckiem, traktuj go powaznie. Dzieci rozumieja wiecej niz nam si¢

wydaje.

Hejt.

Masz chore/niepetnosprawne dziecko. Szukasz pomocy, sposobéw na pokonanie wyzwan,
ktére zycie postawito przed toba, potrzebujesz ludzi i ich pomocy. Wydawa¢ by si¢ moglo, ze
w tej i tak juz trudnej sytuacji, ciezko natkna¢ si¢ na co$ takiego jak hejt...No bo na co? Na
kogo? Na sytuacje, w ktorej jestes? Na dziecko, ktore potrzebuje pomocy? Na ciebie?
Niestety, w dobie powszechnego dostepu do Internetu i poczucia anonimowosci jakiego on
dostarcza, znajda si¢ osoby, ktére czerpig jaka$s dziwng przyjemno$¢ z hejtowania innych.

Opiszg to na naszym przyktadzie, bo tak jest najprosciej, ale wiem, ze nie jestesmy sami.

Nasze zycie od blisko kilku lat wyglada jak taki otwarty dom. Musieli§my si¢ otworzy¢ na
innych, wpusci¢ ich do $rodka, odkry¢ przed obcymi ludZmi niemal wszystkie nasze
tajemnice...Bo nie mieliSmy wyjscia, potrzebowaliSmy pomocy. Bedac rodzicem dziecka
niepetnosprawnego w tym kraju, czesto musisz pogodzi¢ si¢ pewnymi rzeczami. Musisz
pogodzic¢ sig, ze panstwo raczej srednio ci pomoze i jestes skazany na pomoc innych. Z tym,
ze mozesz by¢ postrzegany jak ,,zebrak”, ktory prosi o datek, lub o przekazanie 1% z podatku.
Do tego da si¢ przyzwyczai¢, naprawde. Nawet do takich uczué¢ jak zazenowanie, wstyd,
niesSmiato$¢. Ale to nie wszystko. Musisz pogodzi¢ si¢ z tym, ze kiedy zaczynasz zbierad

pieniadze na rzecz swojego dziecka, w oczach niektorych ludzi, tracisz cz¢$¢ swoich praw.

Takim osobom ci¢zko jest wytlumaczy¢, ze masz prawo wyj$¢ do restauracji na obiad od
czasu do czasu. WyjScie na imprez¢ i pochwalenie si¢ tym w social mediach, czgsto nie jest
dobrze odbierane, ale najgorsze co mozesz zrobic, to pojecha¢ na wakacje. No bo jak mozesz
zbiera¢ pienigdze dla swojego dziecka i jednocze$nie wyjecha¢ na wakacje? Przeciez to bez
sensu, te pienigdze nalezy przeznaczyC na rzecz dziecka. To nic, ze pracujesz, odkladasz

pieniadze, starasz si¢ normalnie zy¢ i pokazywac¢ dziecku normalne Zycie.
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Nie ma znaczenia, ze si¢ poswiecasz, jesteS przemeczony | potrzebujesz odpoczynku.
Ewentualnie mozesz pojecha¢ na turnus rehabilitacyjny i tam sprobowaé odpoczaé, ale to tez

niezbyt czesto.

Piszac to jestem $miertelnie powazny i nie ma w tym zadnej ironii, to sg nasze do§wiadczenia.
Oczywiscie, mato kto ma odwage zapyta¢ wprost jak jest...Niestety, stereotyp zaniedbanego
dziecka z niepelnosprawnoscia dalej tkwi w niektorych osobach i widok zadbanego i dobrze

ubranego dziecka z niepetnosprawnoscig budzi w nich negatywne uczucia i mysli.

Nam udato si¢ stworzy¢ naprawde fajng akcje, ktora przycigga wielu wspaniatych ludzi.

,Biegne, zeby Bartek mogl biega¢” jak sama nazwa wskazuje, oparliSmy na bieganiu.

TrafiliSmy na istny boom na amatorskie bieganie w Polsce i udalo nam si¢ polaczy¢ bieganie
z pomaganiem i finansowym wsparciem. Koszulki z nazwa akcji, maraton przebiegnicty dla
Bartka, a w koncu wielki bieg ,,Pigtka dla Bartka.” Dla naszego syna zaczelo biegaé
naprawde duzo osob. Dzi§ spora grupa to nasi przyjaciele i bliscy znajomi. Mimo tego, nie
brakuje tez przykrych stéw pod naszym adresem. Co gorsze, stowa wypowiadane s3 za

naszymi plecami, rzadko kto ma odwage powiedzie¢ w oczy, ze co$ mu nie pasuje.

Owszem, byt czas, kiedy dzigki dobrym zasiggom lub jak kto woli, popularnosci naszego
bloga, dostawalismy rézne rzeczy do tak zwanych testow. Jak na zto$¢, testy, ktore pozniej
publikowatem, podobaty si¢ producentom. Dla mnie uktad byt jasny, reklamy i testy w
zamian za $rodki na konto Bartka w fundacji, jednak nie kazdemu to si¢ podobato. Bo tu
akcja, zbiorki pieniedzy, a na blogu nowe buty, zegarek czy kurtka...Prawda jest taka, ze

oddatbym kazda z tych rzeczy, gdyby tylko Bartek mogt odzyskac swojg stopg.

Czy po tylu latach jesteSmy odporni na hejt? Mysle, ze nie do konca, bo to najczesciej bardzo

krzywdzace 1 nie prawdziwe opinie, ale na pewno jest fatwiej niz za pierwszym razem.

Co z tym zrobié¢?

Na szczescie, takie sytuacje nie sg czeste, a bezposrednie hejtowanie to raczej rzadkosc.
Nalezy je ignorowac. Z czasem si¢ uodparniasz, chociaz nie jest to tatwe. Przede wszystkim
badZ uczciwy 1 trzymaj si¢ jasnych zasad. Badz transparentny, wigkszo$¢ ludzi jednak
rozumie, ze za przekazane pienigdze nie mozesz kupi¢ sobie nowego samochodu czy

mieszkania, a ich wydawanie okresla chociazby statut fundacji, w ktérej macie konto.
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Przez tych kilka lat poznali§my wiele osob, ktoére sa w podobnej do naszej sytuacji. To

najczesciej swietni ludzie, energiczni z poczuciem humoru, z u§miechem na twarzy.

Nie zatamuja si¢, bo wiedza, ze nie moga, decyduja si¢ na pokazanie innym swoich domow,
rodzin, swojego zycia. I co najlepsze, podobnie jak my, probuja zy¢ zupeklie normalnie.

Mimo wszystko.

Co warto zapamietac?

e Hejt moze ci¢ dotkna¢ w kazdej sytuacji.

e Staraj si¢ nie reagowa¢ emocjonalnie na hejt.

e Badz otwarty na ludzi, wiekszos¢ jednak chce ci poméc.

e Nie rezygnuj z normalnego zZycia, tylko dlatego, ze komus to przeszkadza.

e Badz soba. Badz szczery w tym co robisz.

Co zrobi¢, zeby nie zwariowac?

Bardzo duzo os6b méwi nam, Ze jesteSmy wzorem do nasladowania, ze mozna si¢ od nas
uczy¢ tego, jak poradzi¢ sobie z niepetnosprawnoscig kogo$ bliskiego. To jest niezwykle
cenne 1 bardzo nas motywuje, nakreca nas do dziatania. Tak duza dawka pozytywnej energii
pomaga nam radzi¢ sobie z codziennoscig i wiemy, ze wokot Bartka jest bardzo wielu
dobrych ludzi, na ktorych moze i begdzie mogt liczy¢ w przysztosci. Glownie dzigki
spotkanym na naszej drodze ludziom, jest nam zwyczajnie latwiej...Latwiej pogodzi¢ si¢ z
niepelnosprawnos$cig Bartka. Prawda jest jednak taka, ze mimo tych wszystkich pozytywnych
rzeczy wokot nas, wokot Bartka, w dalszym ciggu zdarza nam si¢ mysle¢ — dlaczego on?
PogodziliSmy si¢ z niepelnosprawno$cia matego, poniewaz nie mieliSmy innego wyjscia.
Zaakceptowali$my ja, bo stwierdziliSmy, ze musimy zrobi¢ wszystko, zeby bylo dobrze.

Pogodzilismy si¢ z nig, ale nie da si¢ o niej zapomniec.
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Jesli jestes w podobnej sytuacji, to im szybciej pogodzisz si¢ z tym co si¢ stalo, tym lepiej
bedzie dla Ciebie, Twojego dziecka i Twoich bliskich. Nie jest to tatwe, nic nie uchroni ci¢ od
cierpienia i bolu. Zadne stowa, inni ludzie, ani poradniki, nie przezyja tego za ciebie. Jednak
uwierz mi, jest w tobie wiecej sity niz ci si¢ wydaje, a dla dziecka mozesz zrobi¢ wszystko.
Zadbaj o siebie, bo jeSli tego nie zrobisz, nie zadbasz dobrze o swoje dziecko i swoich
bliskich. Jezeli masz mozliwo$¢, sprobuj wygospodarowac sobie czas tylko dla siebie.

To moze by¢ nawet 30 minut, ale niech to bedzie czas, ktory poswigcasz tylko sobie. Ksigzka,
kawa z przyjacielem, spacer, cokolwiek co przyniesie Ci troch¢ spokoju, wyciszenia,
dystansu. U mnie §wietnie sprawdza si¢ bieganie.

To jest moj czas, moj trening nie tylko fizyczny, ale i mentalny. To podczas biegania
przychodza mi do glowy najlepsze pomysty, na przyktad ten poradnik. Znajdz co$ tylko dla
siebie 1 ciesz si¢ tym, to pomaga!

Skorzystaj z fachowej pomocy, jesli masz taka mozliwos¢. My korzystamy z pomocy
psychologa i bardzo sobie chwalimy takg form¢ pomocy.

Korzystanie z pomocy terapeutycznej, psychologa czy psychiatry jest czym$ zupehie
normalnym i nie ma powodu by odczuwaé wstyd czy bac si¢ tego. Dzieki rozmowom z nasza
psycholog, Bartek nauczyt si¢ duzo lepiej radzi¢ sobie z emocjami, nazywac je, a z czasem,
mowi¢ o nich. My z kolei, mimo, ze oboje mamy wyksztatcenie pedagogiczne, dostaliSmy
kilka naprawde cennych wskazéwek, ktore wprowadziliSmy w zycie i przyniosty one $wietne
rezultaty. Wiemy, ze w naszej sytuacji, dla dobra Bartka, taka pomoc jest nam po prostu
potrzebna i nie wstydzimy si¢ tego. Ty tez si¢ nie obawiaj.

To co przezywasz jest dla Ciebie trudne, ale to nie koniec §wiata. Tak naprawdg, to poczatek
zupelie nowego $wiata, ktory bedziesz tworzy¢ wspdlnie ze swoim dzieckiem. Od nowa 1 na
innych warunkach. Od Ciebie zalezy jak ten §wiat bedzie wygladac i jaki bedzie dla Twojego
dziecka. Ono zawsze juz bedzie w centrum tego $wiata, ale nie mozesz zapomnie¢ o sobie 1
Twoich bliskich.

Na koniec, chciatbym Ci zyczy¢ wytrwalosci 1 powodzenia. Trzymam za Ciebie kciuki!

Co warto zapamigtac?
e Jestes w trudnej sytuacji, ale nie jestes sam.
e Pogodzenie si¢ z niepelnosprawnoscia dziecka nie jest latwe, ale pomaga skupic
si¢ na dzialaniu.
e Nie zapominaj o sobie. Zadbaj o siebie, to zaprocentuje w przyszlosci.
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