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INTRO

Wchodzicie razem do urzedu. Jedno z was potrzebuje
zatatwi¢ sprawe dotyczgcag wiasnego zycia, drugie przyszto,
zeby pomo6c w razie potrzeby. Macie dokumenty, numer
kolejki i optymizm cztowieka, ktory jeszcze nie wie, ze
formularz przewiduje siedem rodzajow zatgcznikéw, ale ani
jednego pola na rzeczywistos¢. Pracownik spoglada na was,
po czym kieruje pytanie do osoby towarzyszacej: ,A osoba,
ktorg sie pani opiekuje, moze podpisa¢ dokument?”. Osoba,
ktorej sprawa dotyczy, siedzi tuz obok, rozumie pytanie i
wtasnie zamierza odpowiedzie¢. Tyle ze rozmowa zdagzyta
juz zmieni¢ wiasciciela. Gratulacje. Wasz zwigzek zostat
oficjalnie przeksztatcony w jednoosobowg placowke
opiekunczg, a urzad najwyrazniej nie przewiduje procedury
odwotawczej od wtasnego wyobrazenia o was.

To moze by¢ drobne nieporozumienie, ktére da sie
naprawi¢ jednym zdaniem. Moze tez by¢ kolejng odstong
sytuacji powtarzajgcej sie w gabinetach, instytucjach,
rodzinnych rozmowach i codziennych decyzjach. Ktos$
zaktada, ze skoro jedna osoba ma niepetnosprawnosc,
druga automatycznie podejmuje decyzje, zna wszystkie
odpowiedzi i odpowiada za organizacje catego zycia.
Tymczasem wy jesteScie parg. Mozecie sie kochac,
sprzecza¢ o temperature w sypialni, odktada¢ wspdine
zakupy i mie¢ zupetnie odmienne zdanie na temat tego, czy
pigtek wieczorem nalezy przeznaczy¢ na odpoczynek.
Niepetnosprawnosc¢ jest czescig waszej rzeczywistosci, ale
nie musi by¢ definicjg waszej relacji. Problem zaczyna sie
wtedy, gdy otoczenie traktuje jg jak jedyng informacje, ktérg
warto o was posiadac.



Nie chodzi o udawanie, ze potrzeby zwigzane z
niepetnosprawnosciag nie istnieja. Czasem pomoc jest
konieczna, regularna i wymagajaca. Bywajag dni, kiedy jedna
osoba rzeczywiscie przejmuje wiekszos¢ obowigzkéw,
poniewaz druga potrzebuje odpoczynku, wsparcia albo
okreslonych warunkow dziatania. Bywajg réwniez sytuacje,
w ktorych partner lub partnerka petni formalnie funkcje
opiekuna, przedstawiciela czy osoby upowaznionej. Tego
rodzaju role mogg miec¢ konkretne znaczenie i nie nalezy ich
lekcewazyc¢. Ale nawet najbardziej rozbudowany zakres
pomocy nie zamienia automatycznie dorostego cztowieka w
biernego odbiorce decyzji. Podobnie osoba pomagajaca nie
przestaje mie¢ wtasnych potrzeb, granic, planéw i prawa do
zwyczajnego zmeczenia. Mito$¢ nie jest przeciez umowa na
catodobowy dyzur bez przerwy obiadowe;j.

Najbardziej podstepne w tym wszystkim jest to, ze
uproszczenia czesto przychodzg w opakowaniu zyczliwosci.
Ktos mowi: ,Niech partner za panig odpowie, bedzie
szybciej”. Kto$ inny proponuje, zeby osobe z
niepetnosprawnosciag oszczedzi¢ i nie angazowac jej w
ustalenia. Rodzina chwali osobe wspierajagcg za
poswiecenie, zupetnie pomijajgc fakt, ze druga osoba takze
wnosi do zwigzku troske, pracg, humor, wiedze i cate
mnostwo rzeczy, ktorych nie da sie wpisa¢c w rubryke
.Zakres opieki”. Z czasem takie gesty mogg utrwalaé
nierownowage. Jedna osoba jest coraz rzadziej pytana o
zdanie, a druga coraz czesciej otrzymuje odpowiedzialnos¢,
ktorej nikt z nig nie uzgodnit. Wszyscy chcieli pomaoc.
Wyszto  zebranie  organizacyjne  bez  zaproszenia
zainteresowanych.

Réwnie trudne bywajg uproszczenia, ktére sami
zaczynacie stosowac. Jesli przez diuzszy czas jedna osoba



prowadzi rozmowy telefoniczne, pamigta o terminach i
uzupetnia dokumenty, tatwo uznac, ze tak juz musi byc.
Podziat obowigzkdow staje sie niewidzialng zasadg, chociaz
nigdy nie odbyta sie rozmowa o tym, czy nadal odpowiada
obojgu. Czasami takie rozwigzanie rzeczywiscie jest
wygodne i dobrowolne. Innym razem jedna osoba stopniowo
traci wptyw na wiasne sprawy, a druga zamienia sie¢ w
centrum zarzadzania, ktére nie moze zachorowaé, pomyli¢
terminu ani wytgczy¢ telefonu. Zwigzek zaczyna wtedy
przypomina¢ matg instytucje, tyle ze bez budzetuy,
zastepstwa i przyzwoitego ekspresu do kawy.

Dlatego bedziemy przygladac sie roznicy miedzy
pomaganiem a wyreczaniem, miedzy  wspolnym
podejmowaniem decyzji a przejmowaniem kontroli oraz
miedzy odpowiedzialnoscig za konkretne zadanie a
odpowiedzialnoscig za catego cztowieka. Te granice nie
zawsze sg oczywiste. Osoba korzystajgca z pomocy moze
potrzebowac wsparcia w wykonaniu czynnosci, pozostajgc
jednoczesnie osobg decydujgcg o jej celu. Moze tez chciec
przekazac partnerowi okreslone obowigzki, bo po prostu nie
ma ochoty osobiscie prowadzi¢ pietnastej rozmowy o
brakujgcym zatgczniku. Sprawczos¢ obejmuje réwniez
mozliwos¢ delegowania zadan. Wazne, zeby wybor nalezat
do osoby, ktorej dotyczy, w takim zakresie, w jakim moze go
Swiadomie dokonac¢, a ustalenia uwzgledniaty rzeczywiste
mozliwosci obojga.

Wspolne zycie wymaga tez organizacji, Kktorej
romantyczne wyobrazenia o zwigzku zazwyczaj nie
obejmujg. Trzeba wustala¢ terminy, dzielic obowigzki,
planowaé¢ wydatki, przewidywac trudniejsze dni i rozmawiacé
z ludzmi, ktoérzy nieraz uzywajg jezyka bardziej
skomplikowanego niz sama sprawa. Nie wszystko da sie



zaplanowac¢, a nie kazdg trudnos¢ rozwigzuje kolorowy
kalendarz. Gdy brakuje pieniedzy, dostepnego transportu,
odpowiedniej ustugi albo czasu, nawet najlepiej
przygotowana para napotyka rzeczywiste bariery. Bedziemy
wiec szukaC¢ sposobow dziatania, ktore uwzgledniajg
ograniczone zasoby, zamiast sugerowacé, ze wystarczy
lepiej zarzgdza¢ poniedziatkiem, a cata rzeczywistosc
uprzejmie dostosuje sie do harmonogramu.

Szczegdlne miejsce zajmg rozmowy z instytucjami. Warto
wiedzie¢, jak jasno okreslic, kto wystepuje we wiasnej
sprawie, kto pomaga w komunikacji, jakie upowaznienia
mogg byc¢ potrzebne i kiedy nalezy poprosi¢ o wyjasnienie
procedury. Nie kazda instytucja stosuje identyczne zasady,
a kwestie reprezentacji, zgody i dostepu do informaciji
wymagajg uwzglednienia konkretnych przepiséw oraz
sytuacji osoby zainteresowanej. Nie bedziemy udawac, ze
jedno magiczne zdanie otwiera wszystkie urzedowe drzwi.
Gdyby istniato, prawdopodobnie trzeba bytoby ztozyé
whiosek o zgode na jego wypowiedzenie. Mozna jednak
nauczy¢ sie rozpoznawac¢ nieuzasadnione zatozenia,
zadawac trafniejsze pytania i prowadzi¢ rozmowe bez
koniecznosci udowadniania za kazdym razem, ze jestescie
dwojgiem dorostych ludzi.

Ta ksigzka nie bedzie tez wymagata od was idealnej
zgodnosci. Mozecie inaczej ocenia¢ potrzeby, miec
odmienne granice prywatnosci albo nie zgadzac sie co do
tego, ile informacji przekazywac¢ rodzinie. Osoba z
niepetnosprawnoscig moze obawiac sie utraty niezaleznosci,
a osoba wspierajgca moze martwic sie przecigzeniem. Obie
perspektywy zastugujg na wystuchanie, cho¢ nie kazda
propozycja bedzie mozliwa do pogodzenia. Czasem
potrzebna okaze sie zmiana podziatu zadan, czasem



zewnetrzna pomoc, a czasem uczciwe przyznanie, ze
dostepne rozwigzania sg niewystarczajgce. To nie porazka
zwigzku, lecz informacja o problemie, ktorego nie nalezy
ukrywac pod kolejnym obowigzkiem jednej osoby.

Znajdziecie tu konkretne sposoby porzgdkowania ustalen,
przygotowywania trudnych rozmdéw, rozpoznawania
momentow przecigzenia i szukania wsparcia poza relacja.
Nie zastgpig one indywidualnej pomocy prawnej, medycznej
czy specjalistycznej tam, gdzie jest potrzebna. Moga
natomiast pomoc wam lepiej okresla¢, o co pytaé, czego
oczekiwac i na co nie musicie sie automatycznie godzi¢. Nie
musicie réwniez przeprowadzac¢ wielkiej rewolucji przy
rodzinnym stole. Niekiedy wystarczy zacza¢ od jednej
rozmowy: ktore sprawy rzeczywiscie chcemy prowadzic¢
wspolnie, ktére wolimy wykonywa¢ osobno i gdzie
przydataby sie pomoc kogos trzeciego?

Najwazniejsze, zebyscie nie zgubili po drodze samego
zwigzku. Macie prawo do bliskosci, niezaleznosci,
wspolnych zartow, osobnych zainteresowan i rozmow, ktére
absolutnie nie dotyczg zadnego $wiadczenia, orzeczenia ani
terminu wizyty. Macie tez prawo korzysta¢ ze wsparcia bez
poczucia, ze odbiera wam ono partnerskg rownosc.
Réwnosc¢ nie oznacza wykonywania identycznych czynnosci
ani ponoszenia jednakowego wysitku kazdego dnia.
Oznacza traktowanie potrzeb, decyzji i godnosci obojga
powaznie, takze wtedy, gdy wasze mozliwosci sg rézne.

Formularz moze widzie¢ osobe wymagajgcg wsparcia i jej
opiekuna. Urzad moze potrzebowacé okreslonych rubryk,
dokumentéw i procedur. Wy jednak nie musicie przyjmowac
tego uproszczenia jako petnego opisu wtasnego zycia.
Jestescie parg, ktora organizuje swojg codziennos¢ w
rzeczywistych warunkach, z catym ich wysitkiem, czutoscig i



nieprzewidywalnoscig. A jesli dokument naprawde nie
przewiduje miejsca na waszg relacje, zawsze mozna zaczac
od przypomnienia, ze cztowiek jest troche bardziej
skomplikowany niz kratka do zaznaczenia.
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Rozdziat 1 - Kiedy zwigzek znika za
stowem ,,opiekun”

Na przyjeciu u znajomych kto$ przedstawia was nowej
osobie. Padajg imiona, kilka uprzejmych zdan, po czym
rozméwca dowiaduje sig, ze jedno z was ma
niepetnosprawnosc. W jego oczach niemal stychac kliknigcie
przefgcznika. Jeszcze przed chwilg byliscie parg, ktéra
mogtaby opowiedzie¢ o wspdlnych zainteresowaniach,
pracy albo katastrofalnym wyborze filmu na sobotni wieczoér.
Teraz jestescie ,osobg wymagajgcg opieki" oraz ,jej
niezwykle dzielnym partnerem”. Pojawiajg sie pytania o
codzienne obowigzki, trudnosci i poswigcenie. Ktos z
zachwytem stwierdza: ,Naprawde podziwiam, ze tak sig nig
zajmujesz". Osoba, o ktérej mowa, stoi obok i zastanawia
sig, czy przypadkiem nie zostata wtasnie uznana za
wyjgtkowo wymagajaca rosling doniczkowa.

To szczegolny rodzaj niewidzialnosci. Nikt nie musi byc¢
jawnie nieuprzejmy, zeby odebra¢ komu$ miejsce w
rozmowie. Czasami wystarczy zdecydowac, kto jest
gtobwnym bohaterem historii, a kto jej przedmiotem. W takim
uktadzie osoba z niepetnosprawnoscia staje sie kims, komu
cos$ sie zapewnia, organizuje lub umozliwia. Partner zostaje
przedstawiony jako ten, ktéry wszystko dzwiga. Znika fakt,
ze oboje mogg podejmowac decyzje, wspiera¢ sie
emocjonalnie, troszczy¢ o siebie i wnosi¢ do zwigzku
wartosci, ktérych nie wida¢ na pierwszy rzut oka. Co wigcej,
oboje mogg by¢ tym podziatem rownie zmeczeni, chociaz
kazde z zupetnie innego powodu.

Stowo ,,opiekun” samo w sobie nie jest wrogiem. Moze
opisywac rzeczywistg funkcje, formalng role albo konkretny
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zakres pomocy. Problem zaczyna sie wtedy, gdy staje sie
jedynym dopuszczalnym sposobem opisania cztowieka oraz
relacji. Partner, ktéry pomaga w przemieszczaniu sig, nie
przestaje by¢ partnerem. Osoba potrzebujgca wsparcia przy
codziennych czynnosciach nie traci automatycznie
zdolnosci do podejmowania decyzji dotyczagcych wiasnego
zycia. A zwigzek, w ktérym jedna osoba wykonuje wiecej
fizycznych obowigzkéw, nadal moze opiera¢ sie na
wzajemnosci. Ta wzajemnos¢ nie zawsze wyglada
symetrycznie. Niekiedy jedna osoba przygotowuje positki, a
druga zarzadza domowym budzetem. Jedna prowadzi
samochdd, druga planuje trase. Jedna pamigta o terminach,
druga potrafi uspokoi¢ atmosfere, kiedy pierwszy plan
okazuje sie kompletng fantazjg. Zadna z tych czynnosci nie
stanowi petnej definicji cztowieka.

Kto wtasciwie opowiada waszg historig?

Ludzie lubig szybkie kategorie. Pozwalajg im zrozumie¢
sytuacje bez zadawania dodatkowych pytan, a najlepiej
rowniez bez koniecznosci zmiany wiasnych przekonanh.
Widzg okreslong trudnos¢ i dopowiadajg cafg historie. Jesli
jedna osoba potrzebuje pomocy, druga zapewne decyduje.
Jedli jedna ma widoczng niepetnosprawnosc¢, druga z
pewnoscig ponosi wszystkie cigzary. Jesli oboje wygladajg
na zadowolonych, partner pomagajgcy musi by¢ bohaterem,
a osoba korzystajgca ze wsparcia powinna kazdego ranka
dziekowac losowi za jego obecnosc. Brakuje jedynie fanfar
przy otwieraniu lodowki.

Takie wyobrazenia bywajg krzywdzace, poniewaz
narzucajg role, ktérych nikt z zainteresowanymi nie
uzgadniat. Osoba z niepetnosprawnoscig moze poczuc, ze
jej osiggniecia, kompetencje i osobowos¢ staty sie niewazne.
Partner moze natomiast zosta¢ pozbawiony prawa do
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zmeczenia czy frustracji, bo przeciez ,jest taki wspaniaty”.
Od cztowieka ustawionego na pomniku oczekuje sie gtownie
tego, zeby nie narzekat i odpowiednio prezentowat sie z
profilu. Tymczasem rzeczywiste zwigzki nie funkcjonujg
wedtug scenariuszy przygotowanych przez obserwatorow.
Mozna kochac¢ drugg osobe i jednoczesnie nie mie¢ sity na
kolejng niepotrzebng formalnos¢. Mozna potrzebowac
znacznej pomocy i nadal by¢ strong, ktéra podejmuje wazne
decyzje.

Warto rozpoznac¢ trzy sytuacje, ktére z zewnatrz
wygladajg podobnie, ale majg zupetnie inne znaczenie.
Pierwsza to pomoc uzgodniona: jedna osoba wykonuje
okreslone czynnosci, poniewaz tak wspdlnie ustalono. Druga
to pomoc zaktadana: otoczenie uznaje, ze partner powinien
cos zrobi¢, choc¢ nikt go o to nie zapytat. Trzecia to pomoc
narzucona: instytucja Ilub cztonek rodziny pomija osobe
zainteresowang i przekazuje decyzje komus$ innemu bez
wiasciwej podstawy. Réznica jest zasadnicza. W pierwszym
przypadku wsparcie moze zwieksza¢ swobode dziatania. W
drugim rodzi oczekiwania i napiecia. W trzecim moze
prowadzi¢ do rzeczywistego ograniczenia wptywu na
witashe sprawy.

Wyobrazmy sobie parg, w ktorej Marta ma trudnosci z
dtugotrwatym pisaniem, a Pawet sprawnie radzi sobie z
dokumentami. Ustalili, ze to on bedzie wpisywat dane do
whioskow, natomiast Marta bedzie decydowac, jakie
informacje przekaza¢, i sprawdzac tres¢ przed ztozeniem.
Ten podziat jest praktyczny. Ktopot pojawia sie w chwili, gdy
kto$ uznaje, ze skoro Pawet wypetnia formularz, to wtasnie
on powinien otrzymywac wszystkie pytania. Marta przestaje
by¢ traktowana jak osoba podejmujgca decyzje. Wykonanie
czynnosci technicznej zostaje pomylone z posiadaniem
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uprawnienia do decydowania. To mniej wiecej tak, jakby
uznac, ze cztowiek trzymajacy pilot automatycznie staje sie
wiascicielem telewizora, mieszkania i poglgdow wszystkich
domownikow.

Niewidzialnos¢, ktdra zaczyna sie od drobiazgow

Nie kazda nieprzyjemna sytuacja oznacza $wiadome
lekcewazenie. Czasami ktos$ po prostu uzywa niewtasciwych
stébw, poniewaz nie zna waszych ustalen. Warto jednak
przyjrzec¢ sie powtarzalnosci takich zdarzen. Jesli osoba z
niepetnosprawnoscia regularnie styszy pytania kierowane do
partnera, moze stopniowo wycofywac sie z rozmow. Jesli
partner zawsze odpowiada pierwszy, nawet z dobrych
intencji, otoczenie przyzwyczaja sie do niego jako jedynego
rozmowcy. Z czasem powstaje mechanizm, ktoérego nikt
Swiadomie nie zaplanowat: jedna osoba moéwi coraz mniej,
poniewaz rzadziej otrzymuje przestrzen, a druga moéwi coraz
wiecej, poniewaz wszyscy tego oczekujg.

Podobny proces moze zachodzi¢ w rodzinie. Kto$ dzwoni
wytgcznie do osoby wspierajgcej, zeby ustali¢, czy para
przyjedzie na uroczystos¢. Ktos inny pyta jg, na jakie
jedzenie ,mozna pozwoli¢" partnerowi. Jeszcze kto$
organizuje rodzinne spotkanie bez konsultacji z osobg,
ktorej dostepnos¢ miejsca ma najwieksze znaczenie.
Decyzje zapadajg sprawnie, ale sprawnos¢ zaczyna
zastepowac szacunek. Osoba pomijana otrzymuje gotowy
plan i moze co najwyzej zgtosi¢ zastrzezenia, ktore bywaja
interpretowane jako niewdziecznosc. Tymczasem
pragnienie uczestniczenia w ustaleniach dotyczgcych
wtasnego czasu nie jest szczegolnie wygorowanym
zgdaniem. Zwykle nie wymaga tez powotywania komisji
nadzwyczajnej.
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W takich momentach pomocne jest nazwanie samego
mechanizmu bez przypisywania wszystkim ztych zamiarow.
Zamiast rozpoczyna¢ spér o czyjgs wrazliwos¢, mozna
powiedziec: ,To sprawa dotyczgca nas obojga, wiec ustalmy
ja wspdlnie” albo ,Najlepiej zapyta¢ bezposrednio, czego
potrzebuje”. Takie zdanie jest krotkie, ale zmienia kierunek
rozmowy. Nie wymaga ttumaczenia catej historii zwigzku ani
udowadniania kompetencji. Zwraca uwage na konkretng
czynnos¢, ktérg druga osoba moze natychmiast poprawic.
Jezeli ktos reaguje dobrze, nie ma potrzeby kontynuowania
wyktadu. Wystarczy skorzysta¢ z nowo otwartej przestrzeni.

Bywa jednak, ze rozmodwca uporczywie wraca do
wczesniejszego schematu. Kieruje wzrok wytgcznie na
osobe towarzyszacag, mimo ze odpowiedzi udziela ktos inny.
Zadaje pytania w trzeciej osobie: ,Czy ona chce?”, ,Czy on
moze?", ,Czy pani mu pomoze?". W takiej sytuacji partner
moze S$wiadomie oddac¢ gtos, moéwigc: ,Prosze zapytac
bezposrednio, to jego decyzja". Wazne, zeby nie zamieni¢
tego w kolejny wystep osoby wspierajgcej, ktéra wygtasza
pieciominutowg przemowe o samodzielnosci partnera,
podczas gdy sam zainteresowany nadal czeka na mozliwos¢
powiedzenia dwoch zdan. Najskuteczniejsza korekta czesto
polega na stworzeniu miejsca, a nastepnie rzeczywistym
ustgpieniu z niego.

To nie znaczy, ze osoba z niepetnosprawnoscia ma
obowigzek osobiscie odpowiada¢ na kazde pytanie. Moze
nie mie¢ sity, potrzebowa¢ czasu, Kkorzystac z
alternatywnych sposobéw komunikacji albo po prostu
zdecydowac, ze dang sprawe poprowadzi partner. Istotne
jest to, kto ustalit taki sposéb dziatania. Swoboda obejmuje
mozliwo$s¢ mowienia we witasnym imieniu, lecz rowniez
mozliwos¢ swiadomego powierzenia komus zadania. W
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praktyce réznica moze by¢ widoczna w jednym pytaniu:
“Wolisz odpowiedzie¢ samodzielnie czy mam przekazac
nasze ustalenia?”. To pytanie nie rozwigzuje wszystkich
probleméw, ale zapobiega wielu zupetnie niepotrzebnym.

Putapka dobrych intencji

Najtrudniej reagowac wtedy, gdy ktos jest przekonany, ze
robi co$ dobrego. Starsza krewna zachwyca sig
.poswieceniem” partnera. Znajomy proponuje, zeby osoba z
niepetnosprawnoscia  nie  zajmowata sie  sprawami
finansowymi, bo ,ma juz wystarczajgco ciezko". Pracownik
instytucji  kieruje  wszystkie informacje do osoby
towarzyszacej, twierdzac, ze chce utatwi¢ zatatwienie
sprawy. Kazdy z tych gestow moze wynika¢ z troski,
przyzwyczajenia albo btednego przekonania. Nie trzeba
jednak przyjmowac ich bez zastrzezen tylko dlatego, ze
zostaty starannie zapakowane w zyczliwos¢.

Dobrym sposobem jest oddzielenie intencji od skutku.
Mozna uznac¢, ze kto$s chciat pomdc, a rownoczesnie
wyjasni¢, dlaczego jego zachowanie przeszkadza.
.Rozumiem, ze chcesz nam utatwi¢ sprawe, ale zalezy nam,
zebysmy oboje uczestniczyli w ustaleniach” brzmi inaczej
niz oskarzenie o celowe upokarzanie. Nie gwarantuje
idealnej reakcji, lecz pozwala zachowac¢ rozmowe na
poziomie konkretu. Jezeli osoba zainteresowana zyczy
sobie innego sposobu komunikacji, warto rowniez to
uwzgledni¢. Nie ma jednej uniwersalnej formuty wiasciwej
dla kazdej niepetnosprawnosci, relacji i sytuaciji.

Szczegodlnie uwaznie nalezy traktowa¢ pochwaty
skierowane do osoby wspierajgcej. Docenienie wysitku jest
potrzebne. Problemem staje sie dopiero narracja, w ktorej
codzienna wspotpraca zostaje  przedstawiona  jako
jednostronny akt bohaterstwa. Jesli styszysz: ,Podziwiam
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cig, ze z nig jestes”, mozesz spokojnie odpowiedziec:
~Jestesmy razem, bo chcemy. Pomagamy sobie w réznych
sprawach”. Nie trzeba przy tym udowadnia¢, ze wasza
relacja jest zawsze tatwa. Mozna wspiera¢ drugg osobe z
mitosci i jednoczesnie potrzebowac¢ odpoczynku. Mozna
korzysta¢c z pomocy i wnosi¢ do zwigzku rownie wazne
rzeczy, cho¢ niekoniecznie takie, ktore otoczenie potrafi
policzyc.

Przydaje sie rowniez swiadomos¢, ze nie kazda rozmowa
wymaga interwencji. Jesli ktos uzyt niezrecznego okreslenia,
ale stucha, respektuje wasze decyzje i nie narzuca rol,
czasem wystarczy drobne sprostowanie. Jesli natomiast
jego zachowanie wptywa na dostep do informacji,
mozliwos¢ wypowiedzenia sie albo sposéb podejmowania
decyzji, warto reagowa¢ wyrazniej. Nie chodzi o
prowadzenie catodobowej kampanii edukacyjnej. Macie
prawo pojs¢ po zakupy bez przygotowywania prezentacji
pod tytutem ,Niepetnosprawnos¢ a struktura naszego
zwigzku". Wybieranie spraw, w ktérych warto zabrac¢ gtos,
jest takze formg dbania o wtasne sity.

Jak odzyskac miejsce w rozmowie

Zacznijcie od przyjrzenia sie jednej rzeczywistej sytuacji,
ktora ostatnio wywotata dyskomfort. Nie musicie od razu
analizowa¢ catego zycia ani sporzgdza¢ szczegodtowej
dokumentacji wszystkich niezrecznych komentarzy od
poczatku znajomosci. Wybierzcie zdarzenie, w ktéorym ktos
pominagt jedno z was, btednie przypisat odpowiedzialnos¢
albo podjat decyzje bez konsultacji. Sprébujcie ustali¢, co
doktadnie sie wydarzyto, jak kazde z was to odebrato i jaka
reakcja bytaby pomocna nastepnym razem. By¢ moze osoba
pominigta chciataby sama zabieraC gtos. By¢ moze woli,
zeby partner najpierw poprosit rozmowce o zmiang sposobu
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komunikacji. Te preferencje nie muszg byc¢ identyczne we
wszystkich sytuacjach.

Warto odrézni¢ wiasne odczucia od przypisywania ich
drugiej osobie. Partner moze poczuc¢ ztos¢, gdy ktos traktuje
bliskg mu osobeg protekcjonalnie, podczas gdy ona sama
uzna dane zdarzenie za niewarte uwagi. Moze tez wystgpic
sytuacja odwrotna: osoba z niepethosprawnoscig poczuje
sie powaznie zlekcewazona, a partner nawet nie zauwazy
problemu. Zadna z tych réznic nie musi $wiadczyé o braku
troski. Pokazuje jedynie, ze wspolne doswiadczenie nie
oznacza identycznego odbioru. Zanim kto$ rozpocznie
publiczng obronge godnosci ukochanej osoby z energig
adwokata w finatowej scenie filmu, dobrze sprawdzi¢, czy
zainteresowana osoba rzeczywiscie oczekuje takigj
interwencji.

Niektore sytuacje wymagajg jednak czegos$ wigcej niz
uprzejmego  sprostowania. Gdy pominiecie  osoby
zainteresowanej ma wptyw na formalng decyzje,
przekazanie danych albo dostep do ustugi, warto ustali¢
obowigzujgcg procedure i w razie potrzeby poprosi¢c o
wyjasnienie na pismie. Konkretne uprawnienia zalezg od
rodzaju sprawy, formy reprezentacji i wtasciwych zasad. Nie
nalezy zaktadac¢, ze sam fakt pozostawania w zwigzku
automatycznie zapewnia dostep do wszystkich informacji
czy prawo dziatania za partnera. Rownie btedne bytoby
zatozenie, ze niepetnosprawnos¢ sama w sobie odbiera
osobie mozliwos¢ decydowania. Dobre przygotowanie
polega na rozpoznaniu rzeczywistych zasad, zamiast
przyjmowania cudzych skrotow myslowych za obowigzujgce
prawo.

Zwroccie tez uwage na sposob, w jaki sami opisujecie
swojg relacje. Jesli jedna osoba zawsze mowi ,musze sie

18



nim zajgc¢"”, nawet kiedy chodzi o wspolnie uzgodniony plan,
otoczenie moze nieswiadomie przejmowac ten jezyk.
Czasami bardziej precyzyjne bedzie ,pomagam mu w tej
czynnosci”, ,ustalilismy to razem” albo ,ja odpowiadam za
organizacje, a decyzje podejmujemy wspodlnie”. Nie chodzi o
zakaz uzywania okres$lonych stow. Jezyk ma odpowiadac
rzeczywistosci, a nie jg upieksza¢. Warto jednak pamigtac,
ze opis jednej czynnosci tatwo bywa mylony z opisem catej
relacji.

Ostatecznie nie bedziecie w stanie kontrolowaé
wszystkich cudzych wyobrazen. Niektorzy ludzie potrzebujg
wigcej czasu, zeby zobaczy¢ w was dwoje réwnorzednych
partneréw. Inni pozostang wierni swoim kategoriom nawet
wtedy, gdy rzeczywisto$¢ cierpliwie bedzie je obalac.
Waszym zadaniem nie jest zdobycie jednomysinej akceptaciji
otoczenia. Wazniejsze, zeby cudze uproszczenia nie
zaczety po cichu decydowaé o tym, jak traktujecie siebie
nawzajem. Gdy pojawia sie stowo ,opiekun”, mozecie
sprawdzi¢, czy rzeczywiscie opisuje konkretng rolg, czy
wtasnie prébuje zastgpic catg historie waszego zwigzku.

Bo formularz, znajomy czy daleki krewny moga zobaczyc¢
tylko fragment. Wy macie prawo pozostac catoscia:
dwojgiem ludzi, ktérzy czasem potrzebujg pomocy, czasem
pomagajg, czasem majg zupetnie rézne zdania i nie muszag
zamienia¢ kazdego wspdlnego dnia w demonstracje
wzorowej wspotpracy. Zwigzek nie staje sie mniej partnerski
dlatego, ze obowigzki sg nierowno roztozone. Zaczyna tracic
partnerski charakter dopiero wtedy, gdy przestaje sig liczy¢
gtos jednej ze stron. | wiasnie tego gtosu warto pilnowac
bardziej niz etykiety przyklejonej przez kogos, kto zna was
od siedmiu minut.
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Rozdziat 2 - Dwie osoby, dwa gtosy i
prawo do wiasnych decyzji

Tomek znalazt apartament na weekendowy wyjazd.
tadny widok, rozsgdna cena, wygodny dojazd i zdjecia tak
starannie przygotowane, ze nawet zwykty czajnik wygladat
na urzadzenie klasy premium. Pozostat jeden szczegoth
mieszkanie znajdowato sie na trzecim pigtrze, a budynek nie
miat windy. Tomek uznat wigc, ze Ania, ktéra porusza sie na
wozku, i tak nie bedzie mogta tam pojechaé. Zamknat oferte,
wybrat inny obiekt i dokonat rezerwacji. Wieczorem oznajmit,
ze wszystko zorganizowat. Ania nie byta zachwycona. Nie
dlatego, ze wymarzyta sobie trzy pietra schodow, lecz
dlatego, ze chciata uczestniczy¢ w wyborze miejsca. Miata
wtasne pomysty, inne priorytety i kilka pytan, ktérych Tomek
nawet nie zdazyt zadac¢. On chciat unikng¢ problemu. Ona
chciata mie¢ wptyw na decyzje. Oboje mieli zrozumiate
potrzeby, ale rozmawiali o nich dopiero po dokonaniu
rezerwacji.

Wtasnie tak czesto wyglada przejmowanie decyzyjnosci
bez ztych intencji. Osoba wspierajgca widzi trudnosg,
szybko znajduje rozwigzanie i uznaje, Ze o0szczedzi
partnerowi wysitku. Bywa, ze rzeczywiscie pomaga. Kiedy
jednak zaczyna rozstrzygac¢ za drugg osobe réwniez o jej
preferencjach, granicach i celach, praktyczna pomoc
zmienia charakter. Zamiast zwieksza¢ mozliwos$ci dziatania,
zaczyna je zaweza¢. Dodatkowym problemem jest
przekonanie, ze skoro wybrane rozwigzanie obiektywnie
dziata, nie ma powodu do niezadowolenia. Tymczasem
dobra decyzja to nie zawsze wytgcznie wynik. Znaczenie ma
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rowniez to, czy zainteresowana osoba mogta uczestniczyc¢
w jej podejmowaniu.

Nie oznacza to, ze partnerzy muszg wspolnie analizowac
kazdg drobnostke. W zwyczajnym zwigzku ludzie nie
organizujg  referendum przed kupieniem papieru
toaletowego, cho¢ niektore dyskusje o jego wiasciwosciach
sugerujg, ze demokracja domowa przechodzi cigezkg probe.
Codziennos¢ wymaga podziatu odpowiedzialnosci i wielu
decyzji podejmowanych samodzielnie. Réznica polega na
tym, czy taki podziat jest uzgodniony, zrozumiaty i mozliwy
do zmiany. Mozna powierzy¢ partnerowi organizacje
wyjazdu, wybodr terminu albo kontakt z ustugodawca. Nie
oznacza to jednak automatycznej zgody na podejmowanie
wszystkich przysztych decyzji, zwtaszcza tych majgcych
istotny wptyw na zycie, zdrowie, prywatnosc czy finanse.

Pomoc nie musi oznaczac przejecia steru

Warto rozdzieli¢ trzy rzeczy, ktére w codziennych
rozmowach czesto zlewajg sie w jedng: wykonanie
czynnosci, przygotowanie decyzji oraz samo podjecie
decyzji. Osoba moze potrzebowac¢ pomocy w przeczytaniu
dokumentu, poréwnaniu ofert czy przekazaniu odpowiedzi.
Nadal jednak moze samodzielnie okresla¢, czego chce.
Partner moze sprawdzi¢ dostepne mozliwosci, zebrac
informacje i przedstawi¢ ich konsekwencje, pozostawiajgc
wybor osobie zainteresowanej. W innych sytuacjach oboje
moga uzgodnic, ze jedna osoba podejmie okreslone decyzje
w ustalonych granicach. Kazdy z tych modeli moze byc¢
odpowiedni, o ile odpowiada rzeczywistym potrzebom,
mozliwosciom i wtasciwym zasadom.

Przyktadowo osoba, ktora ma trudnosci z obstugg
bankowosci elektronicznej, moze korzysta¢ z technicznej
pomocy partnera. Nie wynika z tego jednak, ze partner
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powinien samodzielnie decydowaC o przeznaczeniu jej
pieniedzy. Jezeli wspdlnie ustalajg wiekszy wydatek, warto
osobno rozwazyc¢, czy jest potrzebny, czy miesci sie w
budzecie i czy obie strony go akceptujg. Szczegdlnie istotne
jest zachowanie odpowiednich zabezpieczen i korzystanie z
legalnych sposobdéw udzielania dostepu lub upowaznien.
Przekazywanie komus haset tylko dlatego, ze tak jest
szybciej, moze narazi¢ oboje na problemy. Wspdlne zycie
nie znosi zasad bezpieczenstwa, nawet jesli rachunek za
prad zdecydowanie nie ma romantycznego charakteru.

W praktyce pomocne bywa proste pytanie: ,W czym
doktadnie potrzebujesz mojego wsparcia?”. Odpowiedz
moze  dotyczy¢ wykonania konkretnej czynnosci,
sprawdzenia informacji, wspolnego przemyslenia opcji albo
catkowitego przejecia organizacji zadania. Nie nalezy
zaktadac, ze potrzeba pomocy w jednym obszarze oznacza
identyczng  potrzebe w pozostatych. Kto$ moze
samodzielnie podejmowac ztozone decyzje zawodowe, ale
potrzebowac¢ wsparcia przy przemieszczaniu sig. Ktos inny
moze sprawnie wykonywac¢ codzienne czynnosci, lecz
wymagac dostosowania sposobu przedstawiania informaciji.
Rodzaj niepetnosprawnosci nie jest automatycznym opisem
wszystkich kompetencji ani preferencji konkretnej osoby.

Istniejg rowniez  sytuacje, w ktorych zdolnos¢
podejmowania okreslonych decyzji wymaga indywidualnej
oceny, a obowigzujgce przepisy przewidujg szczegodlne
zasady reprezentacji lub udzielania zgody. W takich
przypadkach trzeba respektowac¢ wiasciwe procedury i w
razie watpliwosci korzysta¢ z pomocy specjalistow. Nie
warto jednak myli¢ ograniczen dotyczgcych konkretnej
czynnosci czy decyzji z przekonaniem, ze cztowiek
przestaje mie¢ wiasne zdanie, potrzeby i godnos¢. Nawet
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