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Monika Osowska

Nie-dzielna mama

W miare potrzeb i mozliwosci wspieram innych rodzicow dzieci niepetnosprawnych. Dziele sie wiedza, ktora
juz mam i podpowiadam, tak zwyczajnie po ludzku, jak zmieni¢ myslenie o ,,innosci” dziecka.

Monika Osowska - z wyksztatcenia doradca zawodowy i personalny. Prywatnie - samodzielna matka dwéch
corek 15- i 4-latki. Starsza, petnosprawna najlepsza starsza siostra. Mtodsza - nazywana skrétowa

dziewczyna ze zdiagnozowanym MPD, ABS i SKS.

Nie-dzielna mama. Nie dzielna, nie heroska, nie bohaterka. Po prostu zwykia matka.

—

Monika wspétpracuje z Blankg Rudy i dzieki publikacji portretu Blanki na naszym portalu, ona tez
odwazyta sie opowiedzie¢ o sobie korzystajgc z naszego Pomocnika. O szczegdty wypytywat Andrze;j.

Jak to sie zaczeto?

Zawodowo bytam zwigzana z sektorem pomocowym. Z wyksztatcenia jestem doradca zawodowym,
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wiec pomaganie byto naturalng czescig mojego zycia. Wczesniej robitam to w ramach obowigzkéw
zawodowych. Pracowatam zaréwno w sektorze publicznym, jak i prywatnym. Otartam sie réwniez

0 prace w ngo. Przerwa w zatrudnieniu spowodowana koniecznoscig opieki nad niepetnosprawna
cérka pozbawita mnie bardzo waznej czesci zycia - aktywnosci zawodowej. Ja, wczesniej
pracoholiczka tgczgca etat z pracg w ramach uméw cywilnoprawnych nagle musiatam "zamkng¢ sie
w domu". Bardzo mi tego brakowato i wtedy odkrytam, ze moge nadal pomagacd. Nieco inaczej,

ale jednak realizowaé potrzebe innej aktywnosci niz tylko bycie matkg, terapeutka...

Jaki miatam pomyst?

Dostrzegtam jak ogromna jest potrzeba wsparcia wsréd rodzicéw dzieci takich jak moja miodsza
cérka. Jak nie radzg sobie z sytuacja. Jak gubig sie w gaszczu przepiséw. | wreszcie jak bardzo
potrzebuja kogos kto rozumie ich problemy. To byt moment kiedy Blanka Rudy szukata oséb

do pomocy w pisaniu odwotan (grupa na fb).

Wkrecitam sie w to. Momentami az za bardzo, bo wiele spraw pamietam mimo uptywu kilku lat.
Sg takie, ktére wywotujg we mnie bardzo silne emocje. Nie ukrywam, ze to zostaje w cztowieku,
ale tez sg sukcesy, ktére powoduja, ze mimo zmeczenia siadam w nocy i pisze kolejne.

To moje pomaganie bardziej formalne, wyznaczane przez przepisy. Jest tez drugie - méj mini blog
Nie-dzielna mama.

To dla odmiany miejsce wsparcia nieformalnego. Opisuje na nim zycie z niepetnosprawnoscia w tle.
Dziele sie moimi spostrzezeniami, podpowiadam jak radzi¢ sobie w okres$lonych sytuacjach... Pisze
o trudnosciach, ale przede wszystkim o jasnych stronach. Staram sie pokazywac jak zy¢ "z
niepetnosprawnoscia", a nie "niepetnosprawnoscia". Zachecam do tego, aby traktowac jg jako czes¢
zycia, a nie jego istote. Koncentrowac sie na matych radosciach, a nie porazkach. Docenia¢

to co mamy tu i teraz zamiast mysle¢ o tym, czego nie mamy.

W miare mozliwosci, w niewielkim zakresie wspétpracuje tez z fantastycznymi dziewczynami
Z inicjatywy Spa dla mam.

Wcigz jednak cierpie na niedosyt. Mam poczucie, ze mogtabym wiecej, chociaz na poziomie
Swiadomym wiem, ze doby nie wydtuze.

Co mi daje pomaganie?

Wczesniej pomaganie byto praca. Dzi$ jest czyms$ wiecej. Jest realizacjg naturalnej potrzeby.

Nie moge powiedzied, ze robie to w 100% bezinteresownie, bo tak nie jest. Ja tez na tym zyskuje.
Dzieki zaangazowaniu w grupe odwotanie i pisaniu bloga zapewniam sobie réwnowage psychiczna.
To czego najbardziej brakuje - aktywnos¢ inna niz opieka nad niepetnosprawnym dzieckiem. Kazdy
Z nas tego potrzebuje, ale tez kazdy ma inny sposéb na zapewnienie sobie tej rbwnowagi. Moim
sposobem jest pomaganie. A impuls? Chyba to, ze na poczatku mojej przygody

Z niepetnosprawnoscig w rodzinie trafitam na cudownych ludzi, od ktérych dostatam ogromne
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wsparcie. Zwyczajnie chciatam oddac to co sama kiedy$ dostatam.
Najwiekszy sukces?

Najwiekszy sukces, to paradoksalnie co$ bardzo matego. Nie liczba odwotah i pozwdéw zakonczonych
pomysinym rozstrzygnieciem. Nie liczba obserwatoréw strony. Dla mnie tym najwiekszym sukcesem
byta propozycja poprowadzenia spotkania dla rodzicéw w przedszkolu mojej cérki. Krétkie spotkanie
dotyczgce aspektdéw prawnych zwigzanych z niepetnosprawnoscig. Dlaczego oceniam to jako sukces?
Dlatego, ze byt to pierwszy raz od trzech lat kiedy miatam szanse "wyjs¢ do ludzi" i poczu¢ sie jak
dawniej kiedy prowadzitam szkolenia. Dostrzec jak przerwa wptyneta na mnie i mojg swobode,

a wtasciwie jej brak ]

Andrzej: Moze takie spotkania z rodzicami w przedszkolach i szkotach powinny stac sie szeroko
zakrojong akcja/projektem edukacyjno-informacyjnym ,unormalniania” niepetnosprawnosci? Masz
duzg wiedze i doswiadczenie szkoleniowe; moze zapoczatkujesz taki projekt, zgromadzisz wokdt
siebie i wyszkolisz wspétpracownikéw?

Zacznijmy od tego, ze wiedza wcale nie jest tak duza, a doswiadczenie dos¢ odlegte. 5-letnia przerwa
to szmat czasu. Taki projekt to bytoby cos$ fantastycznego. Dlaczego "bytoby"? Ja mam tysigce
pomystéw, wizji, planéw, a doba tylko 24 h. To momentami bardzo wyczerpujace psychicznie,

bo wcigz chciatabym robi¢ wiecej, ale wiem, ze nie dam rady, ze jest limit, ktérego nie moge
przekroczy¢. Na pierwszym miejscu sg moje dziewczyny. Nie tylko Mela, ale tez starsza cérka.
Wiekszos$¢ dnia poswiecam im, bo majg tylko mnie. Cata reszta jest gdzie$ pomiedzy (w drodze

do przedszkola czy na terapie, podczas gotowania czy spaceru z psem) lub w nocy. Wiem, ze jesli
zaangazuje sie w co$ nowego, to cos lub kto$ na tym ucierpi. Logika podpowiada, ze to zbyt wiele,
ale serce by chciato. | teraz juz, doktadnie w tej minucie mam tysigc mysli i obrazéw przed oczami.
Juz wiem kto moégtby zaangazowac sie w to ze mna, a nawet bardziej niz ja. Mozemy wréci¢ do tego
tematu za kilka dni? Zrobie maty research [

Mam jeszcze jeden sukces - zachwyt nad torba oswajaczky, ktérg stworzytam z myslg o naszej
rodzinie, a dzi$ maszeruje z nig kilkadziesigt oséb w réznych zakatkach Polski. Takie mate wariactwo,
ktére niesamowicie wptywa na odbidr dzieci niepetnosprawnych przez otoczenie.

Oswajaczka to torba, ktéra oswaja otoczenie z tym, ze niepetnosprawnos¢ jest wszedzie nawet jesli
jej nie wida¢ (wcigz gdzie$ tkwi stereotyp, ze niepetnosprawnosé musi oznaczaé cztowieka na wézku,
z deformacjami...). Pokazuje, ze nasze dzieci sg zwyczajne, ze nie potrzebujemy wspébtczucia ani
podziwu tylko tego co inni - zwyczajnosci.
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Skad taki pomyst? Od dawna zastanawiatam sie nad tym jak bardziej moge oswajac ludzi z tematem
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niepetnosprawnosci. Oczywiscie robie to przy kazdej okazji, ale szukatam pomystu na wiece;.

No i wymyslitam torbe. Stojgc na przystanku czy w kolejce czytam napisy na torbach i koszulkach.
Pomyslatam, ze nie tylko ja tak robie. Miatam kilka pomystéw, ale ostatecznie zatrzymatam sie

na najprostszym. Zamoéwitam torbe i zaczetam testowanie.

Dzi$ moge powiedzie¢, ze pomyst zadziatat lepiej niz przypuszczatam. Nie ma osoby,

ktéra nie uSmiechnetaby sie po przeczytaniu. Niesamowite jest patrzenie jak zmienia sie wyraz
twarzy w trakcie czytania. Zaczyna sie od zaciekawienia, pézniej przychodzi smutek/wspédtczucie,
dalej zdziwienie, a na koniec szeroki usmiech. Taki drobiazg, ktéry dodaje ludziom odwagi. Widzac
tekst na torbie nie bojg sie mnie zaczepié, zapyta¢ o co$, czasem powiedzieé co$ mitego. Do tej pory
nie zdarzyta mi sie ani jedna negatywna reakcja.

Cechy spotecznika?

Szczerosc i uczciwosé oraz cos, co nie jest zbyt popularne, czyli cheé bezinteresownej pomocy
innym. Oczywiscie bezinteresownos¢ jest pojeciem wzglednym. Ja na przyktad nie jestem
bezinteresowna. Zyskuje na tym co robie. Nie materialnie, ale psychicznie. Zyskuje réwnowage,
poczucie sprawczosci, odrzucenie czegos co nazywam syndromem pasozyta. Brzmi paskudnie,

ale mysle, ze nie ja jedna miatam w pewnym momencie takie odczucia. Rezygnacja z pracy na rzecz
opieki nad niepetnosprawnym cztonkiem rodziny powoduje czasem obnizenie samooceny. Czujemy
sie nieprzydatng czescig spoteczenstwa. Zaangazowanie w dziatalnos¢ spoteczng czy nawet
znalezienie jakiejs pasji, mocno angazujgcego zajecia pomaga odrzuci¢ te emocje.

Czego oczekujesz od ludzi, z ktérymi razem dziatasz?

Umiejetnosci wspétpracy i uczciwosci. W grupie wspétpraca ukfada sie Swietnie. Mamy podobne
podejscie do spraw, ktérymi sie zajmujemy. W innych kwestiach réznimy sie dos¢ istotnie,

ale nie przeszkadza nam to wspoétpracowad. Z jednymi cztonkami grupy blizej mi prywatnie, z innymi
dalej, ale nie wptywa to na nasze dziatania.

Co pomaga?

Przede wszystkim swiadomos¢ tego, ze moja pomoc wptyneta w jakis sposéb na zycie oséb,
ktérym pomagam. Czy to w aspekcie finansowym (odwotania i pozwy dotyczace swiadczen),

czy psychicznym (rozmowy, teksty na blogu). Pomaga tez sama swiadomos¢ tego jak wiele oséb
nie ma wsparcia, nie wie gdzie go szuka¢, nie rozumie lub nie zna przepiséw.
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Co przeszkadza?
Jedno stowo - system.
Co motywuje?

Do dziatania motywujg mnie dwa czynniki. Pierwszy to wewnetrzna potrzeba rownowagi. Drugi -
Swiadomos¢ potrzeby wsparcia w grupie rodzicéw i opiekunéw oséb z niepetnosprawnoscia.

Kto pomogt? Czyjej (ludzie, instytucje) pomocy zabrakto?

Mnie byto tatwiej w poczatkach. Kiedy urodzita sie moja cérka miatam za sobg kilka lat pracy

z dorostymi osobami z niepetnosprawnoscia. Znatam temat na tyle, zeby wiedzie¢ co, gdzie i jak.
Wiekszos¢ rodzicdw nie ma tego szczescia. Kiedy w rodzinie pojawia sie niepetnosprawnos¢ zostajg
sami. Najczesciej nie ma nikogo kto usiadtby z nimi i podpowiedziat Sciezke na pierwsze miesigce.
Tego brakuje najbardziej. Stagd mdj pomyst na poradnik. Cos, co rodzic dostaje na poczatek drogi.
Informacje gdzie szuka¢ pomocy, z czego mozna skorzysta¢, jak nauczy¢ sie zy¢ w nowej
rzeczywistosci. W tej chwili najwiekszg baza informacji sg inni rodzice. To od siebie dowiadujemy sie
najwiecej. Brakuje czegos$ co nazwatabym wstepng asystenturg. Bazy informacji, ktéra dostaje rodzic
na poczatek lub osoby, ktéra w pierwszych tygodniach podpowiada, moze nawet towarzyszy

w poczatku drogi.

Kto, kiedy i jak docenit, pochwalit, nagrodzit?

Nie zastanawiam sie nad tym. Czesto dostaje podziekowania od oséb, ktérym pomagam. Nie robie
jednak statystyk, nie analizuje. W tym co robie nie chodzi o nagradzanie. Nagroda jest pomysine
rozstrzygniecie, Swiadomos¢, ze komus bedzie dzieki tobie tatwiej, usmiech...

Cele na przysztosc¢?

Marzy mi sie wydanie poradnika, ktéry tworze wspdlnie z fantastyczng psycholozka. Poradnika,
ktéry jest pisany przez dwie osoby, ale z trzech perspektyw: rodzica, psychologa i dorostej osoby
Z niepetnosprawnoscia.
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Wiem tez, ze dopdki wystarczy mi energii bede robi¢ to, co dotychczas. Wspiera¢ innych na miare
mozliwosci. Nie wazne czy wiedzg czy rozmowa. Wazne, ze sg tacy, ktérym tego potrzeba.

Mieszkam w todzi. Duze miasto to znacznie wieksze mozliwosci w zakresie terapii, edukacji

czy nawigzywania kontaktow towarzyskich wsrdd rodzin, w ktérych jest niepetnosprawnosé¢. Wiem,
ze w matych miejscowosciach i na wsiach jest znacznie trudniej. Stad to, co udaje mi sie robi¢

nie ma charakteru lokalnego. Nie znaczy to oczywiscie, ze na tym lokalnym podwérku problemy sie
nie pojawiajg. Dla przykfadu od kilku dni odbieram wiadomosci dotyczace wygasajgcych orzeczen

i procedur, ktére funkcjonujg wiasnie w todzi. To tez ciekawostka - przepisy mamy te same w catym
kraju, ale praktyka w réznych miejscach bywa rézna. | tu moge naprawde z czystym sumieniem
pochwali¢ instytucje dziatajgce w moim miescie. Mimo pandemii zaréwno te zajmujgce sie
orzekaniem o niepetnosprawnosci, jak i wyptacajgce z tego tytutu Swiadczenia dziatajg

W mojej ocenie bardzo sprawnie.

Jakiej pomocy, rady, informacji, (wspét)dziatania oczekuje od innych?

Prawde méwigc nie mam pojecia co odpowiedzied. To tez typowe dla mnie - ja nie mam oczekiwan
w stosunku do innych. Biore co los da [J. Mam natomiast marzenie. Chciatabym, zebysmy

w kwestiach niepetnosprawnosci zmienili nieco narracje. Zamiast koncentrowac sie na tym

co nie dziata, zaczeli méwi¢ o tym czego potrzeba, co mozemy zrobié, aby dziatato.

Normalnos¢ niepetnosprawnych

Andrzej: W swoim lisScie do MamoPracuj napisatas: ,,Chcemy, zeby niepetnosprawni byli traktowani
na rowni z petnosprawnymi i coraz czesciej tak sie dzieje. Z drugiej strony media prawie nie pokazujg
zwyczajnosci. Zamiast tego widzimy skrajnosci. Normga jest ukazywanie tragedii wynikajgcych

z niepetnosprawnosci. Osoby zyjgce zwyczajnie to obowigzkowo bohaterowie. Taki tez obraz
wdrukowuje sie spoteczeristwu, ktére kazdy przejaw normalnosci niepetnosprawnych bedg odbierac
jako wyczyn”. To bardzo wazny postulat. Jak mozna by do tego doprowadzi¢? Moze fakt, ze osoby
niepetnosprawne i ich rodziny/opiekunowie pozostajg (omal) wytacznie we wtasnym srodowisku

(w realu i w sieci) sprawia, ze ,,normalsi” majg znikoma wiedze o Was? Moze trzeba stworzy¢ jakies
wspdlne przestrzenie (w realu i w sieci)? Zapewne sie nad tym zastanawiatas?

Te wspodlne przestrzenie juz sg. Spoteczenstwo jest coraz bardziej Swiadome. My (rodziny) tez
jestesmy coraz bardziej otwarci na innych. Problem w tym, ze zadna sztucznie stworzona przestrzenh
sie nie sprawdzi na dtuzszg mete. To musi wyptywac wprost z potrzeby dwéch stron. Integracja

to bardzo piekne hasto, ale czesto tylko hasto. Wbrew pozorom bardzo czesto to my nie dajemy
spoteczenstwu szansy na poznanie nas, naszych dzieci i podopiecznych. Czasem jestesmy odrobine
przewrazliwieni. Jesli kto$ patrzy z uSmiechem na moje dziecko to moge zaktada¢ zte intencje:
nasmiewa sie. Moge tez pomysleé, ze to szczery usmiech, zaproszenie do rozmowy ...

Zawsze moéwie, ze to my tworzymy Swiat wokét nas. To jak my patrzymy na innych determinuje
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to jak oni widzg nas. Bardzo upraszczajac - jesli akceptuje niepetnosprawnosé mojej cérki,

nie wstydze sie jej, to otoczenie tez bedzie jg akceptowad. Jest jedno "ale". Nikt nie uczy nas
"wtasciwych" zachowah w stosunku do oséb z niepetnosprawnoscia. Spoteczenstwo ma prawo

nie wiedzieé¢, mie¢ obawy czy nie popetni gafy itd. to my musimy otworzy¢ sie i pokaza¢, ze jestesmy
zwyczajni. Nie gorsi, nie lepsi tylko tacy sami. Media tego nie pokazujg, bo zwyczajnos¢ sie

nie sprzedaje.

Zdarzyta mi sie kiedys taka przygoda autobusowa. Moja cérka zaczepiata starsza pania. Jak zwykle
ttumaczytam, ze nie wolno. Pani z uSmiechem stwierdzita, ze nic sie nie dzieje, a z tych zachowah
cérka wyrosnie. Pewnie wolataby pobiegad po autobusie zamiast siedzie¢ w wézku. Nie byto to ani
ironiczne ani ztosliwe. Wyjasnitam wiec przyczyne, dla ktérej Mela nie moze pobiegad. Pani zrobita
wielkie oczy i méwi: "naprawde? Nie wygladacie... nie wyglgda pani na matke niepetnosprawnego
dziecka". Chwila zastanowienia. Jak wyglgda taka matka? "Ja oglgdam telewizje i tam te matki takie
biedne, dzieci zapuszczone, tylko bieda i ptacz". Na pozegnanie ustyszatam: "to dobrze, ze jestescie
takie normalne". Normalno$¢ moze dziwi¢ i zachwyca¢. Na zmiane w obrazie medialnym nie licze,
ale jesli zaczniemy od siebie, od pokazywania, ze mozna zy¢ zwyczajnie bez uzalania sie czy robienia
Z siebie heroséw, to z czasem ta zwyczajnos$¢ stanie sie normg. Wtedy te wspélne przestrzenie,

o ktére pytasz nie beda potrzebne.

Bo nie chodzi o to, zeby tworzy¢ wspdlne przestrzenie czy integrowac tylko o to, zebysmy
po prostu bywali w tych samych miejscach, zyli zwyczajnie bez sztucznych haset.

Powoli do tego dochodzimy. Obserwujgc media spotecznosciowe widze, ze coraz czesciej
ta zwyczajnos¢ jest obecna. Coraz wiecej rodzicéw otwiera sie na petnosprawnych, zyje zwyczajnie,
bywa w zwyczajnych miejscach.

Napis na Moniki torbie oswajaczce: Moja cdrka jest niepetnosprawna. Nie wspotczuj! Nie podziwiaj!

Po prostu sie do nas USMIECHNIJ zacheca do uzwyczajnienia niezwyktosci, innosci, do zyczliwosci.

W Polsce AD 2020, spychanej w otchtanie kseno- i homofobii, nietolerancji postulat zwyczajnosci jest
szczegollnie wazny. Jakze tatwiej by nam sie zyto gdybySmy w osobach niepetnosprawnych, LGBT,
uchodzcach, niewierzacych i innowiercach, cudzoziemcach, gtosujacych w wyborach inaczej niz my widzieli
po prostu zwyktych ludzi, obywatelki i obywateli 1l i kazdej nastepnej Rzeczypospolitej. Moze zamiast
saznistych programoéw walczacych ze soba obozéw politycznych przyjmiemy jedno jedyne, ogélnonarodowe,
ponad podziatami postanowienie: PO PROSTU USMIECHAJMY SIE DO SIEBIE!
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