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WPROWADZENIE: W STRONE
INICJATYW Z TROSKA

Niniejszy zin powstat w wyniku doswiadczen zycia z przewleklg chorobg i opieki nad
osobg przewlekle chorg. Nasze zycie opieralo sie na pracy zawodowej i zaangazowaniu
w ruchy na rzecz Srodowiska. Kiedy pojawila sie choroba, udzial w znacznej czesci
tych aktywnosci okazat sie niemozliwy. Czesciowo ze wzgledu na fizyczne ograniczenia
wynikte z choroby, a czeSciowo z powodu braku §wiadomosci tematu wewngtrz naszego
Srodowiska.

Zaczelylismy dostrzegac bariery utrudniajace uczestnictwo, wytworzone przez 6w brak
$wiadomosci, i przez tendencje przeniesione wprost z gtéwnego nurtu spoteczenistwa.
Bariery ktére ostabialy naszg zdolnos¢, by dba¢ o siebie nawzajem i tworzy¢ kolektywng
kulture troski. Skupienie na dziataniu i konkretnych rezultatach sprawialo ze czas dla
i opieka nad osobami, ktére nie mogly kontynuowaé aktywnosci z powodu przewleklej
choroby, traumy, wypalenia czy innych przyczyn, ladowaly nisko na liscie priorytetéw.
Mozna to zrozumie¢ - wobec $wiata, w ktérym musimy walczy¢ z calych sit, by wcigz
dato sie na nim zy¢; wobec faktu ze nasze zasoby w tej walce s3 ograniczone. Tylko czy
aby na pewno w ten spos6b mozemy stworzy¢ silne, trwale inicjatywy dziatajgce na
rzecz zmiany?

Dostrzeglity$my, ze struktury wewnatrz srodowiska byly pomyslane przede wszystkim
dla 0s6b zdrowych, oraz ze brakowalo zaspokojenia wielu podstawowych potrzeb,
takich jak przestrzen na wycofanie sie i odpoczynek, czy tez codzienne wsparcie
w prostych czynnosciach, takich jak jedzenie. Zauwazylylismy tez, ze faktyczna troska
wynikala gléwnie z osobistych przyjazni, brak natomiast bylo kolektywnej reakcji na
sytuacje zwiazang z przewlekla chorobg.

W ramach naszego zina chcemy zaja¢ sie tymi tematami, przyjrzec sie postawom
wobec ,zdrowia i choroby”, zaréwno w spoteczenstwie gtéwnego nurtu jak i w naszych
inicjatywach, oraz rozwazy¢ gar$¢ pomystéw na tworzenie kultury majacej wiecej
wspblnego z trosky.

Wyglada na to, ze wiele innych oséb, réwniez zmagajacych sie z przewleklymi
chorobami, spotkalo sie z podobnie frustrujacymi do§wiadczeniami, brakiem
$wiadomosci czy wsparcia wewnatrz aktywistycznego Srodowiska. Jasne, s3 tez
dobre strony. Niesprawiedliwie byloby przemilcze¢ liczne akty solidarnosci, oraz
osoby majace $wiadomos¢ potrzeb zwigzanych z kulturg dbatosci o siebie nawzajem,
i starajgce sie jg realizowaé w ramach swoich projektéw, spotkan czy kampanii. Sg
przyjaciele i przyjaciétki, ktdre troszczg sie o podtrzymanie kontaktu, pytajg co u nas,
wysylajg nam punkowe przesylki, wpadaja z wizyta, czy oferujg wsparcie na tak wiele
innych sposobéw.

Nasz zin ma na celu zwrdcenie uwagi na do§wiadczenia 0s6b z chorobami przewlektymi,
oraz wywotanie refleksji i dyskusji nad wewngtrzsrodowiskowymi reakcjami na te
doswiadczenia.



KONCEPCJE ,,ZDROWIA”
1,,CHOROBY” W NASZEJ
KULTURZE(ACH)

Dominujacy paradygmat zachodniego kapitalizmu zréwnuje zdrowie
z funkcjonalnoscig. W zwigzku z tym system medyczny nastawiony jest na
diagnozowanie dysfunkcji, ktére usuwaja nas z rynku zawodowego, oraz na leczenie
choréb w celu przywrécenia zdolnosci do pracy. To samo dotyczy gléwnonurtowego
leczenia stanéw psychoemocjonalnych - i tu skutkuje szczegdlnym wyobcowaniem.
Innym aspektem problemu jest wyobrazenie, ze , zdrowie” jest normg, ze jest ,dobre”,
w przeciwiedstwie do choroby, postrzeganej jako odstepstwo od normy i ,zto”.
Znajduje to odzwierciedlenie w obrzydliwym zwyczaju okreslania 0s6b chorujgcych
jako ,inwalidéw”. Prawdga jest natomiast, ze zadna taka dwubiegunowo$é nie
istnieje. Wszystkie osoby nieustannie przechodza z jednego stanu zdrowia w drugi,
i powinni$my to sobie u§wiadamiaé. Sam fakt ze znajdujemy sie w stanie, ktdry
wylamuje sie z kapitalistycznego systemu pracy, nie sprawia ze my sami, czy nasz
konkretny stan jest ,zty”.

W ramach naszej kultury czesto spotykamy sie z przymusem ukrywania choroby,
odczuwania wstydu i wylgcznej odpowiedzialnosci za siebie. Czesto czujemy, ze
musimy sprosta¢ normom, ktére s3 niemozliwe do osiggniecia i nie stuza nikomu.
Od samej idei ,normalnosci” mozna sie rozchorowad, bo préby sprostania jej sg stalg
udreky.

Panuje brak zrozumienia systemowych aspektéw choroby, czynnikéw zwigzanych
z niesprawiedliwo$cig spoteczna, srodowiskiem, itp.

Te tendencje znajdujg odzwierciedlenie w naszych codziennych interakcjach.
Przymuszamy sie wzajemnie, by pracowac ciezej, osagdzamy nawzajem pod katem
,przydatnosci spotecznej”. Czesto odczuwamy presje, by jeszcze wiecej pracowaé nad
wlasnym wyzdrowieniem, nawet gdy juz robimy wszystko co w naszej mocy - wskutek
czego czujemy sie nie do$¢ dobre i dobrzy.

Powszechnie panuje terror zaprzeczania chorobie, u nas samych i u innych oséb; brak
akceptacji dla faktu Ze nie mie$cimy sie w jednym standardzie, ktéry zada od nas, aby
na stale by¢ w stanie wymaganym przez system...

Zamiast skupia¢ sie na catoksztalcie zachowywania réwnowagi, i zycia z naszymi
osobistymi cechami i cialami jako takimi, wspdlczesna medycyna cierpi na obsesje
zestandaryzowanego, patologizujacego modelu zdrowia. Wedle tego modelu, chorobe
wywotlujg ,zte” bakterie, wirusy, nowotwory czy tez inne szkodliwe czynniki. Leczenie
sprowadza sie do ,zwalczania” tych patogendw, a jesli to niemozliwe, do tagodzenia
symptomow.



Pomimo faktu, iz nauka odchodzi od takiej koncepcji zdrowia, w praktyce ma sie
ona znakomicie - w umystach zaré6wno personelu medycznego jak i laikéw, oraz
w ogdlnych postawach w naszej kulturze. Obecna medycyna wciaz nie zna odpowiedzi
na mndstwo pytan, i nie pojmuje catkowicie ani zdrowia ani choroby, a pomimo to
symptomy, ktdrych nie da sie wyjasni¢ w ramach przyjetego modelu, otrzymujg tatke
psychosomatycznych lub inng, btedng diagnoze. W dziedzinie niektérych choréb
brak jest badari lub lekarstw réwniez dlatego, Ze nie przyniostoby to zysku firmom
farmaceutycznym. Niektdre osoby latami poddajg sie niebezpiecznemu leczeniu, bo
lekarze twierdza, ze wiedza, co dolega ich ciatom. Tyle ze ktamis. Innym osobom nie
daje sie wiary, bezsensownie przepisuje leki psychotropowe, lub odmawia dostepu do
niezbednego leczenia, opieki i wsparcia finansowego.

Lekarstwa ktérych uzywamy sg produkowane w laboratoriach na drodze
skomplikowanych proceséw, niemozliwych dla nas do odtworzenia, i czesto wywotuja
caly szereg skutkéw ubocznych, nie wspominajac o przerazajacych kosztach
srodowiskowych i spotecznych, ani o cierpieniu zwierzat laboratoryjnych. Wszystko
to skltada sie na proces, w ramach ktérego ta kultura likwiduje naszg autonomie
w zakresie opieki zdrowotnej. W ilu juz krajach wiekszoé¢ ludzi nie ma pojecia, co
sobie zaparzy¢ na przeziebienie?

Skutkiem jest nasza zalezno$¢ od symptomatycznego leczenia medykamentami, ktérej
ochoczo przyklaskuja korporacje, produkujace leki na ogromng skale. Dla nich jest to
stale rosnacy, dochodowy rynek dla wcigz poszerzanej oferty produktéw. Bledne koto
sie kreci.

Dochodzi do sytuacji, gdy osoba cierpigca na przeziebienie otrzymuje recepte na
antybiotyki, ktére szkodzg na zotadek. Wkrétce ta osoba zaczyna zazywac pigutki na
zolgdek, ktére z kolei wywotuja bdle glowy. Siega wiec po leki przeciwbdlowe, ktére
szkodzg zotgdkowi jeszcze bardziej... I tak w kétko. Taki jest standard postepowania.
Straszliwie czesto. Tymczasem na prawdziwe przyczyny nie zwraca sie uwagi.
Oczywiscie nie da sie zaprzeczy¢, ze w wielu sytuacjach lekarstwa sg nieodzowne, wrecz
ratuj zycie. Réwniez oczywicie, wiele lekarek, pielegniarzy, naukowczyn i naukowcéw
ma jak najlepsze intencje. Niestety nacisk na to, by z opieki zdrowotnej zrobi¢ jeszcze
jeden rynek do wykorzystania, po raz kolejny stawia zyski wyzej niz ludzi. <

To samo czesto dotyczy ,alternatywnych” produktéw zdrowotnych i lekarstw.
Poszukiwanie rozwigzan spoza gléwnonurtowej medycyny moze nas sprowadzi¢ na
manowece; ryzykujemy ze wykorzystajg nas firmy i indywidua, ktérym zalezy wytacznie
na naszych pienigdzach.

Znaczny odsetek chordb przewleklych to tzw. ,,choroby niewidoczne”, co oznacza, ze
trudno je dostrzec gotym okiem. Osoby ktére zyjg z taka choroba, i s3 zmuszone dawaé
sobie rade z jej symptomami, czesto spotykajg sie z niedowierzaniem ze strony innych.
W pierwszym wrazeniu czesto otrzymujg etykietke leniwych, wyolbrzymiajacych,
symulujacych, psychosomatyzujaych, i tak dalej. To niedowierzanie jest krzywdzace
samo w sobie; utrudnia réwniez dostep do wsparcia, ktére mogtoby poméc tym
osobom wrécié do zdrowia, lub zy¢ z choroba, jesli wyzdrowienie jest niemozliwe.



Ten fakt pogarsza cierpienie spowodowane samg chorobg, i prowadzi do poczucia
alienacji, niezrozumienia, braku uwagi i troski ze strony otoczenia czy spoteczefistwa
jako catoéci. Wynikajacy z tego brak wsparcia finansowego, i nieustanna koniecznosé
walki o nie, tworzy dodatkowy stresor, ktéry tym bardziej utrudnia zdrowienie.
Niestety wysitki os6b ktére starajg si¢ wyzdrowied, lub zy¢ z przewlekly choroba,
czesto pozostaja niedostrzezone i niedocenione. Osoby z chorobami czesto wkiadaja
w podstawowe czynnosci dziesieé razy tyle wysitku co ,zdrowa”, pracujaca osoba,
ajednak ten wysitek pozostaje niewidoczny, i nie spotyka sie z naleznym szacunkiem.
Osoby te tatwo moga skoriczy¢ z niskim poczuciem wlasnej wartodci, poniewaz nie s3
w stanie spetnié oczekiwan kapitalistycznego spoleczeristwa.

Wspblczesna medycyna postrzega nas jak maszyny, ktdre sie popsuly i wymagaja
serwisowania. Ponadto zdrowie stalo sie gatezig przemystu i rynku, kolejnym obszarem
z ktérego wiele przedsiebiorstw czerpie znaczgce zyski.

W naszej kulturze(ach) wystepuje mnéstwo uwarunkowanych postaw i zachowan
wobec choroby. Czesto utrudniajg one dos$wiadczenie pogorszenia zdrowia,
patologizujg istotne elementy nas samych lub zaprzeczajg ich istnieniu, oraz okreslaja
warto$¢ kaidej osoby wedle miary jej (zauwazalnego) wktadu w kapitalistyczny system.
Konieczne jest krytyczne spojrzenie i identyfikacja tych wzorcéw, zaréwno w kulturach
ktére nas otaczajg jak i w nas samych, tak aby dostrzec ich wplyw na nas i inne osoby.
Jesli spojrzymy na historie, zauwazymy ze w przesztoéci zaréwno jednostki jak
i spoteczeristwa mialy znacznie $ciSlejszy zwigzek z wlasnymi strukturami opieki
zdrowotnej. Wydarzenia takie jak polowania na czarownice mozna cze$ciowo
rozpatrywac jako prébe zniesienia tej autonomii. W dzisiejszych czasach jesteSmy
w duzym stopniu odciete i odcieci od poczucia wplywu na wlasne zdrowie. Ten wplyw,
ta moc zostala przypisana Lekarzom, ,bogom w bieli”, dostawcom coraz bardziej
sprywatyzowanych ustug zdrowotnych, oraz koncernom farmaceutycznym.
Umiejetno$¢ troszczenia sie o siebie nawzajem zostata réwniez w znacznym stopniu
przechwycona przez ten dochodotwérczy mechanizm. Nie mamy zwyczaju, by
budowaé nasze wlasne struktury troski i opieki. Zaktadamy, ze zapewni to kto$ inny,
i wlaénie to zalozenie stawia nas w pozycji zagrozenia.



SYSTEM TKWI W NAS

Takze wewnatrz naszych inicjatyw i aktywistycznych
przestrzeni mozemy dostrzec wiele ze spotecznych norm
i koncepcji dotyczacych choroby (i nie tylko).

Wszyscy i wszystkie wychowujemy sie w tym spoteczenstwie.
Ten system na wiele sposobéw warunkuje nasze zachowania,
tozsamosci 1 postawy.

To warunkowanie zostato stworzone, by odebra¢ nam moc,
by odseparowac nas od siebie nawzajem, od naszych ciatiod
Swiata, ktorego jesteSmy czeScig. D3zy ono do zniszczenia
naszej solidarnosci, wzajemnej pomocy i wsparcia; do
wessania nas w system kapitalistycznej logiki i ztamania
wszelkich mozliwosci oporu.

Aby by¢ w stanie tworzy¢ nowe kultury, musimy wykonac
mase wewnetrznej pracy, aby rozmontowac to warunkowanie.
Bez tej pracy poprzestaniemy na reprodukowaniu tych
samych, destrukcyjnych zachowan. Musimy przeciwstawic
sie wlasnemu ubezmocnieniu poprzez zidentyfikowanie
i dekonstrukcje tych wyuczonych zachowan i postaw.

Nasz aktywizm nie bedzie wiele wart, jesli nie zdamy sobie
sprawy, ze system tkwi w nas samych. Musimy znalez¢
i nauczy¢ sie wykorzystywac¢ narzedzia konieczne do
wylamania sie z okowéw i dorosniecia na nowo.

Moze sie okazad, ze to dtuga droga, ale ona wlasnie prowadzi
do prawdziwej zmiany, zar6wno w nas samych jak i w naszym
Swiecie.



REFLEKSJE NAD POSTAWAMI
| REAKCJAMI NA CHOROBE
WEWNATRZ NASZYCH
INICJATYW

Etyka pracy. Przynajmniej w teorii wiekszos¢ z nas nie zgodzitaby sie z kapitalistyczna
logika, ktéra zréwnuje nasz status i warto$¢ z naszg praca i produktywnoscia.
W praktyce jednak owa etyka zostala zinternalizowana w takim stopniu, ze przenosi
sie na nasze inicjatywy. Pojawia sie tendencja do heroizacji 0séb bardzo aktywnych,
0s6b ktdre wrecz wychodzg z siebie ,za sprawe”. Z drugiej strony wystepuje dewaluacja
0s6b, ktére dziatajg mniej intensywnie, lub potrzebujg wiecej czasu by zadbacd o siebie.
Niezaleznie od tego prostolinijnego podziwu dla ,ciezkiej pracy”, réznorodne zadania
i aktywnosci sg réznie wartosciowane. Zalezy to oczywiscie od kontekstu, oraz od
doswiadczen i postaw 0s6b z danego kontekstu, ale dla przykltadu, akcje bezposrednie
lub twérczos¢ sg zwykle wiekszym powodem do chluby niz prace reprodukeyjne, jak
chocby sprzatanie czy zmywanie naczyn. Praca emocjonalna zazwyczaj pozostaje
niemal zupelnie niezauwazona. Jak wyzej, te tendencje zostaly zaimportowane
z gléwnonurtowej kultury.

Koniecznie jest nam potrzebna dlugotrwata i solidna refleksja nad tym, co i dlaczego
cenimy, jako grupy i jednostki. Jesli potraktujemy je bezkrytycznie, te podéwiadome
o0s3dy moga sprawi¢, ze bedziemy sie czué dobrze z samymi soba, i akceptowane(i)
przez innych wyltacznie wtedy, gdy ,ciezko pracujemy”, tym samym tracac zdolnosé
do szanowania naszych granic i granic innych oséb. Poniewaz niektére zadania nie
spotykajg sie z szacunkiem, osoby ktére w wiekszosci je wykonujg moga nabawi¢ sie
niskiego poczucia wlasnej wartosci, nawet gdy faktycznie pracujg bardzo duzo. W ten
sposéb powstaje kultura osnuta wokét hierarchii oséb, ktére (wydaje sie ze) pracujg
najciezej. Kultura oparta na zaprzeczeniu naszych wlasnych potrzeb.

Wiele 0sob z chorobami przewlektymi moze nie by¢ w stanie sprostac tak wygérowanym
oczekiwaniom, moze potrzebowaé wiecej czasu i energii na dbanie o siebie, lub
napotykaé ograniczenia w wykonywaniu najwyzej cenionych form aktywnosci.
Grupowy brak zrozumienia tego faktu, wraz z podéwiadomym narzucaniem ,etyki
pracy”, moze prowadzi¢ do tego, ze niektdre osoby bedg albo pracowaly ponad sily,
albo czuly sie winne, ze nie sg w stanie. Wyraznie wynika z tego dynamika, ktéra
wyklucza osoby z chorobami z uczestnictwa w inicjatywach, i powoduje wypalenie czy
pogorszenie zdrowia u innych.



Znaczny odsetek 0s6b z chorobami przewleklymi cierpi z powodu niewidocznych
symptoméw, przez co ta dynamika dotyka je szczeg6lnie mocno. Refleksja nad tg ,etyks
pracy” jest nam niezbedna, by doceniaé¢ réznorodne formy aktywnosci i akceptowac
fakt, ze wszystkie osoby maja swdj osobisty rytm i poziom energii. I Ze nie jesteSmy
maszynami.

Opieka jako sprawa ,prywatna”. Zazwyczaj przyjmujemy zalozenie, ze wszystkie
osoby mogg funkcjonowaé samodzielnie i dbaé o siebie wlasnorecznie. Jednak gdy
zachorujemy, wcigz musimy stawiaé sie we wrazliwej pozycji, proszac o pomoc.
Wymaga to duzo energii i jest wyczerpujgce. W jaki sposéb mozemy unormalnié
wzajemng pomoc, tak aby osobom byto tatwiej wyraza¢ ich potrzeby oraz prosié
o wsparcie, gdy jest im potrzebne?

Gdy jakas osoba potrzebuje opieki, zazwyczaj jest to uwazane za ,prywatng’ sprawe,
o ktérg powinna zadbaé rodzina i przyjaciele. W wielu przypadkach ta rola spada
na partnerke lub partnera w romantycznej relacji. Jesli praca opiekuricza i leczenie
przerasta ich mozliwosci, czesto jedynym rozwigzaniem jest profesjonalna opieka
zdrowotna, przynajmniej dla tych, ktérzy moga sobie na nig pozwoli¢.

W ten sposéb osoby z chorobami stajg sie catkowicie zalezne od oséb $wiadczacych
opieke, takze jesli chodzi o uczestnictwo w wydarzeniach, spotkaniach i tym
podobnych. Sam ten fakt jest formg wykluczenia. Az wstyd o tym méwic, zwlaszcza
ze czesto chodzi o potrzeby, ktdre z tatwoscig mozna by zaspokoi¢ w ramach kultury
bardziej zorientowanej na troske i wzajemng pomoc. We wzajemnej trosce tkwi
ogromna sita, ktérg powinnisémy wydrze¢ z rak systemu.

Uczenie sie tego, by dbaé o siebie nawzajem i nie wstydzi¢ sie naszych potrzeb moze
by¢ ogromnie wzmacniajce.

Brak struktur opieki czesto wpedza osoby z chorobami w zalezno$¢ od systemu,
i w wielu przypadkach zmusza je do porzucenia politycznej dziatalnosci. Inne osoby
z kolei mogg jej nigdy nie rozpoczad, zniechecone faktem ze nie zdotajg nadazyé, ze
wzgledu na prace zwigzang z zabezpieczeniem siebie samych na okoliczno$é choroby.

Niesprawiedliwos¢ spoleczna a choroby przewlekle: Refleksja nad tym, jakie
konkretnie osoby wykluczamy z naszych inicjatyw lekcewazac kulture wzajemnej
troski, wymaga zastanowienia sie réwniez nad pytaniem, ktére grupy spoteczne s3
najbardziej narazone na:
. zycie w warunkach, ktére powiekszajg ryzyko choroby przewlektej;
« brak ubezpieczenia zdrowotnego czy Srodkéw do zycia w przypadku choroby,
lub tez konieczno$¢ dodatkowej, ciezkiej pracy by zapewni¢ sobie powyzsze;
« niemozno$¢ skorzystania z pomocy rodziny, a przynajmniej nie bez
znacznego obcigzenia.



Kwestia spotecznej niesprawiedliwo$ci w oczywisty sposéb wigze sie z pytaniem
o odpowiedzialno$¢ za nedzne warunki zycia, ktére skutkuja przewlektymi chorobami,
jak i za zanieczyszczenie, zniszczenia, wywlaszczenia, wojny, zmiany klimatyczne
i tym podobne czynniki sprzyjajace wystepowaniu chordb.

Zdrowie i opieka wewnatrz spoleczeristwa s3 bardzo wyraZnie powigzane
z niesprawiedliwo$cia spoteczng i strukturami opresji. To kolejny argument za
budowaniem $wiadomosci i tworzeniem wilasnych struktur troski i solidarnosci, by
wzmocni¢ nasza autonomie wzgledem systemu oraz dostepno$¢ naszych inicjatyw dla
0s6b o zréznicowanym pochodzeniu, sytuacjach i potrzebach zyciowych.

Kultury troski powinny przynajmniej prébowaé utatwié zycie osobom, ktdre nie majg
mozliwos$ci by uczestniczyé w wydarzeniach, bo nie mogg skorzystaé ze wsparcia
przyjacidt lub rodziny. Powinny ukolektywizowaé wzajemng troske, uczynié¢ prosbe
o wsparcie czym§ zwyczajnym, oraz dostrzec fakt, ze jeste$my w tym razem. Powinny
znie$¢ brzemie indywidualnej odpowiedzialnos$ci, winy i wstydu, kojarzonych
z chorobg, 1 zwrdcié sie w strone solidarnosci w naszych dzialaniach i strukturach.

Priorytety wewnatrz naszych inicjatyw: Na ile priorytetyzujemy troske i dbanie
o siebie nawzajem? Na ile priorytetyzujemy inne dziatania?

W dluzszej perspektywie inicjatywy z silniejszymi strukturami wzajemnej troski,
bardziej zaangazowane w kulture dbania o siebie nawzajem, okazg sie zaré6wno
bardziej atrakcyjne dla szerszych grup ludzi, jak i bardziej zréwnowazone i trwate dla
juz zaangazowanych.

Ogolnie rzecz ujmujac, myslenie w dtuzszej perspektywie zwiekszy odpornosé¢ naszych
inicjatyw i umozliwi trwalsze zaangazowanie, ograniczajac odptyw oséb ze znaczng
wiedzg i doswiadczeniem.

Potrzebna nam jest refleksja nad tym, co i dlaczego priorytetyzujemy; refleksja
z uczciwego i krytycznego punktu widzenia, tak aby$my byli i byly bardziej skuteczne
w naszych dziataniach, i zdolni do stworzenia §wiata, o kté6rym marzymy.

To tylko wybrane przyktady tendencji, ktore przejawiaja sie w wielu sytuacjach. Wszyscy
i wszystkie mamy réznorodne dos§wiadczenia, wiec zapewne da sie wskazaé znacznie
wiecej czynnikéw niz te wymienione przez nas. Tym niemniej, jest to pierwszy krok.
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CO MOZEMY ZMIENIC?

Ponizej skupiamy sie na tym, jak mozna zwiekszy¢ dostepno$¢ ruchéw na rzecz
$rodowiska i sprawiedliwosci spotecznej dla 0séb z chorobami przewleklymi.

INDYWIDUALNY WPEYW NA TO, BY OSOBY CZULY SIE MILE WIDZIANE
I ZDOLNE DO ZAANGAZOWANIA W NASZE INICJATYWY:

Zapytaj o potrzeby osoby oraz o to, jak mozecie wspotpracowaé we wspierajacy sposob.
Nie szukaj dla Zadnej osoby rozwigzan bez jej udziatu. Zaufaj osobie, ze wie najlepiej,
co jest dla niej dobre.

Zapewnij osobom poczucie, ze moga poprosi¢ o wsparcie, gdy go potrzebuja i chcg. Nie
przechwytuj przy tym ich wtasnych projektow.

Pozwdl osobom okresli¢ i zakomunikowac ich granice zamiast méwic¢ im, co im wolno
albo co mogg. Zaufaj im, ze znajg swoje granice i nie pozbawiaj ich autonomii.

Szanuj wysitek, ktdry osoby wkladajg we wlasne zdrowienie lub zycie z chorobg. Zbyt
czesto skupiamy sie na sugerowaniu rozwigzan. Wazne, bySmy zdalyli sobie sprawe,
ze dana osoba prawdopodobnie zna sie na sobie samej daleko lepiej niz my. Szanujmy
to. State wystuchiwanie dobrych rad na temat tego, co powinny zrobi¢, wywiera presje
i wywoluje u 0s6b poczucie, ze ich wlasne starania nie s3 doceniane, i ze ich wysitek
wlozony w zdrowienie uwaza sie za niewystarczajacy.

Przyjrzyj sie, zobacz cos wiecej niz diagnoze lub chorobe.

Dbaj o otwartg komunikacje, tak aby osoby mogly sie dzieli¢ swoimi sprawami bez
poczucia wstydu, i nie czuly sie osamotnione. Przejmij inicjatywe w kontakcie, jesli
osoba nie odzywa sie jaki$ czas. Uwaznie zapytaj, co u niej, i zachowaj otwartos¢, by
wystuchac jej potrzeb.

Zapewnij osobe o obecnosci i bliskosci przyjaciél, takze wtedy gdy osoba nie moze
w danej chwili by¢ ,,aktywna” politycznie. Zapewnij osobie poczucie, ze ci na niej zalezy,
nawet jesli w danej chwili nie moze ona uczestniczy¢ w dziatalnosci, ktérg wezesniej
wykonywalyliscie wspdlnie.

Pokaz osobom, Ze sa mile wdziane w grupie, takze po dtuzszym okresie nieobecnosci.
Daj osobom znad¢, ze jest dla nich miejsce, niezaleznie od ich stanu zdrowia; ze nikt od
nich nie zada, by pracowaly ponad sily, i ze cata grupa czuje sie okej z tym, ze osoby
robia tyle, ile moga.

Zadbaj o to, by osoby z chorobami nie znajdowaly sie pod presjg wykonywania pracy
po to, by zastuzy¢ na akceptacje, sympatie czy uznanie. Rozwijaj uwazno$¢ w temacie
hierarchii , tych ktérzy robig najwiecej”.

Zaproponuj wizyte, jeSli osoba nie moze sie tatwo przemieszczaé lub opuszczad
wlasnego domu.

Wesprzyj w praktycznych sprawach, takich jak wizyty lekarskie czy papierologia.
Poméz ogarniac stresujace i wyczerpujace sytuacje.

Badz przyjaciélka, przyjacielem; ugotujcie co$ razem - wiesz, te rzeczy. Po prostu.
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To pomaga. Serio. Nie musisz mie¢ eksperckiej wiedzy. ROb to na co masz energie,
iz czym czujesz sie dobrze.

Rozwaz oferte wsparcia finansowego, jesli masz taka mozliwosé, 1 wydaje ci sie, ze
osoba mogtaby na niej skorzysta¢. Nawiasem moéwigc, mozna tu znalez¢ dobre pole
dla wspdlnego gospodarowania finansami (ang: shared economies).

Nie bierz tego zbytnio do siebie, jesli osoba zachowa sie wobec ciebie mrukliwie.
Zrozum, ze nieprzyjemne zachowanie moze mie¢ wiecej wspdlnego z samg chorobg niz
z tobg. Nie irytuj sie, nie brofi; wyluzuj i zachowaj sie empatycznie. Dzieki temu chwile
zlosci mijajg. Miej gotowo$¢ by stuchaé, 1 wzigé na serio fakt, ze twoje zachowanie moze
dotkna¢ lub skrzywdzié osobe (niektdre osoby z przewlektymi chorobami moga np. by¢
bardzo wrazliwe na halas).

Miej $wiadomo$¢, ze niektdrych chordb nie widaé na pierwszy rzut oka. Oprécz tego,
wiele 0séb z chorobami uruchamia rezerwy energii w towarzystwie innych, wiec
dostrzezenie tego, jak bardzo naprawde choruja, bywa tym trudniejsze. Takim osobom
tatwo jest sie naprawde wkurzy¢ i poczué opad rak, gdy inni im nie wierzg lub sadza,
ze przesadzajg.

Dbaj o osoby, ktére dbaja o inne osoby. Zachowaj otwarto$é na ich potrzeby, takie jak
przerwy od pracy opiekuniczej lub okazje do wymiany do§wiadczen. Staraj sie, aby
troska jako taka byta bardziej kolektywnym zajeciem, bardziej widocznym w naszych
inicjatywach.

Wez sie za siebie, rozmontuj wlasne uwarunkowania zwigzane z chorobg.

Szanuj dos§wiadczenie i obecno$é 0séb z chorobami, to warto$¢ sama w sobie dla nas
wszystkich.

Nie dopus¢, by osoby po prostu odpadaly, gdy zachoruja!

WPLYW KOLEKTYWNE] PRAKTYKI NA ZMIANE:

Proste rzeczy do przemyslenia:
Poszerzenie zakresu naszej dziatalnoéci z myslg o osobach ze zréznicowanymi
potrzebami i mozliwo$ciami.
Zacheta do dzielenia sie umiejetno$ciami, tak aby ulatwié¢ podziat pracy i zapobiec
dynamice w ktérej garstka oséb wykonuje ogrom odpowiedzialnych zadan, oraz
umozliwi¢ osobom podejmowanie pracy na miare ich mozliwosci.
Sprzeciw wobec dynamiki, ktéra heroizuje jedne rodzaje dziatalnosci a lekcewazy inne.
Inne pomysly:
Tworzenie spokojnych przestrzeni do odpoczynku i zdrowienia dla 0séb, ktére ich
potrzebuja z powodu choroby lub dowolnego innego, i tych ktére musza odpoczaé od
codziennych zadan.
Rozwdj naszych wlasnych struktur ochrony zdrowia, np. ogrédki i apteki zielarskie,
solidarni lekarze i kliniki, warsztaty wymiany umiejetnosci itp.
Inkluzywno$¢ w naszych inicjatywach, podczas wydarzen, spotkan itd.
Szacunek dla inkluzywno$ci oznacza réwniez to, zeby uczynié nasze miejsca spotkan,
dzialania, i inicjatywy w ogéle, bardziej dostepnymi dla 0séb z nizszymi poziomami
energii.
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Prawdopodobnie najlepszym sposobem by to osiggnaé, jest zasiegniecie rady oséb,
ktére znajdujg sie w takim wlasnie potozeniu.

Jednak jegli przyjrzymy sie metodom wprowadzania decyzji w zycie, oraz mozliwosciom
wyrazania wlasnych potrzeb przez poszczegdlne osoby, dostrzezemy, ze najczesciej
dzieje sie to w trakcie spotkan, ktére same w sobie s3 trudno dostepne dla oséb
z nizszymi poziomami energii.

Inne decyzje czesto podejmuje sie w nieformalnych okolicznosciach, np. podczas
spotkan towarzyskich, wiec warto zwréci¢ uwage na dostepno$¢ réwniez tych form
aktywnodci.

Dobrym poczatkiem bytaby krytyczna ocena:

« Czy elementy struktury (takie jak spotkania), stuzacej identyfikowaniu
i reagowaniu na potrzeby, s3 dostepne dla 0séb z chorobami? Czy te osoby
s3 w stanie zabra¢ glos? Jesli nie, co stoi im na przeszkodzie?

« Czy spotkania s3 facylitowane w sposéb, ktéry pozwala zapobiec np.
sytuacjom w ktérych wypowiadajg sie tylko najbardziej dominujgce lub
najbardziej bystre osoby?

« Czy w trakcie spotkan zapewniamy przestrzen na potrzeby i troski oséb
z chorobami?

Troche pomystéw na poprawki w tym temacie:

Zadbajmy w trakcie spotkan o czas na to, by podzieli¢ sie tym jak sie mamy, czego nam
potrzeba w danym momencie, aby w pelni uczestniczy¢ w spotkaniu, i czego jeszcze, by
czud sie na swoim miejscu w ramach calej akcji, wydarzenia, kampanii. W zaleznosci
od sytuacji ten element moze przyjaé forme petnej rundki, lub tez rozméw w grupkach
czy nawet parach. Nastepnym krokiem jest zorganizowanie sie tak, aby sprostaé
wyrazonym potrzebom.

Ogodlnie rzecz biorac, im wieksza réznorodnos¢ form komunikacji wewngatrz inicjatywy
lub grupy, tym tatwiej bedzie réznym osobom uczestniczy¢. To samo dotyczy ewaluacji
wydarzen, akeji, itp. pod katem przyszlych ulepszen. Korzystajmy w twoérczy sposdb
z r6znorodnych form komunikacji, i ewaluujmy na biezaco, na ile s3 inkluzywne.

JAK SPRAWIC, BY ZEBRANIA I PLENARKI BYLY BARDZIE] DOSTEPNE DLA OSOB
Z PRZEWLEKEYMI CHOROBAMI

Ponizej omawiam kilka pomystéw zaczerpnietych z doswiadczenia wlasnego, oraz oséb
w podobnym potozeniu. Nie s3 one poparte doktadnymi badaniami.

Szczegolne potrzeby

Szykujac wydarzenie, jasno wyraz wole aby byto ono inkluzywne, i pytaj zglaszajace sie
osoby o szczegdlne potrzeby. Upewnijcie sie miedzy sobg w gronie organizacyjnym, czy
macie mozliwos¢, by te potrzeby zaspokoid, lub czy te zadania moga wypelniaé osoby
uczestniczace (moze chodzié np. o przyniesienie komus jedzenia).

Zakomunikujcie wyraznie i realistycznie, co jest wykonalne, a co nie. Warto jest
wysili¢ sie nieco bardziej - ale nie warto sie przy tym wypalié, jesli jest ponad sily. Tym
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bardziej dla osoby z chorobg lepiej jest nie uczestniczyé¢ w ogdle, niz prébowac i dostaé
zaostrzenia choroby z powodu niezaspokojenia konkretnych potrzeb.

Na poczatku kazdego spotkama warto jest zapytaé osoby, czego potrzebujg by moc braé
udzial. Latwiej woéwczas wyrazié¢ swoje potrzeby.

Nagrania i Live streaming

Czasami nie da sie dotrzeé na spotkanie. W takich przypadkach warto sie
zastanowi¢ nad nagraniem lub live-streamingiem, a jesli to niemozliwe ze wzgledéw
bezpieczenistwa, mozna sporzadzié notatki i udostepnié je zainteresowanym osobom.
W ten sposéb mozemy cho¢ troche wiaczy¢ nieobecne osoby w wydarzenie.
Elastyczno$é

Nie jestem w stanie przewidzie¢ mojego poziomu energii w danym dniu, wiec uwazam,
ze milo jest zachowaé otwarto$é na to, ze kto$ co§ odwota. Mozna tez planowaé
spotkania wspdlnie, w grupach, tak aby jakas osoba mogta przeja¢ zadania tej, ktéra
nie czuje sie na sitach. To dziata. W ten sposéb osoby wcigz moga np. wspétfacylitowaé
spotkania, o ile czujg sie wystarczajaco dobrze.

Zebrania

Czesto sie zdarza, ze decyzje np. o codziennych sprawach na obozie zapadajg podczas
zebran, ktdre trwajg dtugo i poruszajg mnéstwo tematéw, praktycznie wykluczajac
osoby z nizszymi zasobami energii.

W takich sytuacjach warto byloby zorganizowaé spotkanie pos§wiecone wylgcznie
potrzebom 0séb z chorobami, podczas ktérego moga one podzieli¢ sie swoimi
potrzebami i troskami, tak aby byly one reprezentowane podczas zebrain wymagajacych
wiele energii. Takie spotkanie moze sie odby¢ raz, co dzien, co tydzien, itd., w zaleznos$ci
od sytuacji. Podobne narzedzia przydajg sie réwniez w trakcie dtugofalowych kampanii.
Zagrozenia dla zdrowia

Informujmy sie o zagrozeniach dla zdrowia podczas wydarzenia, np. jesli rzecz dzieje
sie w terenie, czy wystepuja tam kleszcze? Poinformujmy o chorobach przenoszonych
przez kleszcze. Stary budynek? Ple$ni? Azbest? ...Jesli twoje ciato jest ostabione chorobg,
takie rzeczy mogg sie okazaé bardzo niebezpieczne.

Higiena

Osoby z chorobami przewleklymi czesto majg ostabione lub przecigzone systemy
odpornosciowe, wiec wazny jest wyzszy standard higieny niz zwyczajne sprzatanie.
Warto zachecaé osoby uczestniczace do czestego mycia rak; zamiast indywidualnego
zmywania po sobie mozna zorganizowaé mycie naczyn tak, by zajeta sie tym grupa
0s6b, ktére wezeéniej umyjg i zdezynfekuja rece; do wody mozna dodaé olejku z drzewa
herbacianego, a pod reka mie¢ ptyn do dezynfekeji lub przynajmniej ocet, itp.
Przestrzen do odpoczynku

Dobrze jest zapewni¢ cichg, spokojng przestrzen na odpoczynek, poniewaz osoby
z przewleklymi chorobami moga potrzebowa¢ czestszych chwil wytchnienia.

Warto zwracaé uwage na rzeczy takie jak gtoséna muzyka w kontekscie potrzeb oséb,
ktérym trzeba ciszy nocnej i spokojnego snu. Organizujgc np. obdz, warto zapewnié
miejsca do spania gdzie$, gdzie jest cicho, mozliwie najdalej od miejsc z muzyka.
Traktujmy te potrzeby serio - jesli nie ma innego wyjscia, bawmy sie przy cichszej
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muzyce. Jesli nie da sie zrobi¢ wiecej, ogromnie wazne jest aby w zaproszeniach na
ob6z jasno i uczciwie poinformowaé o poziomie hatasu w trakcie wydarzenia, oraz
o tym, czy w konkretne dni bedzie do p6Zna graé¢ gloéna muzyka. Wéwczas osoby s3
przynajmniej w stanie unikng¢ tych sytuacji, jesli tego potrzebuja.

Czy podczas spotkan i warsztatéw dostepne s3 wygodne miejsca by sie potozyé? I to
z wyraznym priorytetowym dostepem dla oséb, ktére rzeczywiscie tego potrzebuja?
Brak takiego rozwigzania niejednokrotnie wystarcza, by wykluczyé niektére osoby
z uczestnictwa. Z kolei brak §wiadomosci, ze niektére osoby moga naprawde
potrzebowaé miejsca by sie polozy¢, sprawia ze ciezej jest poprosi¢ o zwolnienie miejsc
do lezenia, zajetych przez osoby ktdre nie mialyby problemu z siedzeniem.

Osoby z chorobami mogg by¢ bardzo wrazliwe na zapachy, wiec warto zachowaé
otwarto$¢ na udogodnienia, takie jak usytuowanie kacikéw dla palgcych z daleka od
miejsc spotkan, a zwlaszcza wej$é do nich. Osoby z ciezszymi problemami ze zdrowiem
mogg powaznie ucierpie¢ od dymu tytoniowego lub mocnych perfum. Bardzo wazne
jest budowanie §wiadomo$ci wokét tego tematu.

Szczegélne potrzeby zZywieniowe

Dobrze jest, jesli ekipa kuchenna ma mozliwo$é by braé¢ pod uwage alergie pokarmowe,
i/lub ma zasoby by zapewni¢ opcjonalne wyzywienie dla 0s6b z popularnymi alergiami
(np. na gluten).

Poruszanie sie

Wybierajac miejsce pod wydarzenie, warto zastanowi( sie, na ile tatwo bedzie tam
dotrzeé osobom z nizszym poziomem energii, lub problemami z poruszaniem sie.
Albo jak daleko jest do toalet od miejsc do spania i przestrzeni warsztatowej? Dla oséb
z niewielkimi zasobami energii to naprawde robi réznice.

Orga

Dobrym pomystem moze by¢ zaproszenie oséb z duza $wiadomoscia w powyzszych
kwestiach do uczestnictwa w organizacji, lub poproszenie ich o konsultacje.

Krétkie sesje

Wielu osobom z przewleklymi chorobami jest 1zej, jesli sesje czy spotkania sg krétkie,
lub z czestymi przerwami. Ja na przyklad nie daje rady bra¢ w czyms udziatu przez caly
dzien, wiec bardzo doceniam jesli np. dlugotrwale warsztaty s podzielone na kilka dni.
Hajsy, hajsy, hajsy...

Jak wiele innych grup, osoby z przewlektymi chorobami czesto maja trudnosci
finansowe. Leczenie jest drogie, a na dodatek czesto jest nam bardzo ciezko zarobié
na zycie. Warto bra¢ to pod uwage i zapewni¢ osobom z chorobami wsparcie pieniezne,
o ile to mozliwe.

Podnoszenie swiadomosci

Podczas wydarzen dbajmy o budowanie §wiadomosci tematu. Mozna np. zaprosié
osoby z chorobami do podzielenia sie swoim do§wiadczeniem, tak aby inne osoby
mogly lepiej rozumie¢ ich problemy, oraz same poczuly zachete, by podzieli¢ sie
wlasnymi. Wiele chordb jest niewidocznych, co czesto utrudnia proszenie o wsparcie
i otrzymywanie go. Tymczasem wiele 0s6b jest skorych do pomocy, o ile wiedzg co robicé.
Warto przemysleé sposoby ulatwiajgce wymiane informacji. Moga to by¢ przypinki,
sesje dzielenia sie wiedza, system buddies, itp.
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ZYCIE Z PRZEWLEKLA CHOROBA.
DYSKUSJA Z BETH, LINA | AMANI,
FACYLITOWANA PRZEZ LUCY

Ponizsze notatki pochodza w warsztatéw w ramach wydarzenia Deep Water:
Exploring Psycho-Emotional Experiences, we freiLland, w Poczdamie, we wrzes$niu 2017.
Podziekowania nalezg sie Julii, za dodatkowe notatki, dzieki ktérym moglylismy
uzupetnié luki w moich wlasnych.

Dyskusja byla podzielona na dwie cze$ci. W ramach pierwszej, osoba facylitujaca
zadawala pytania, na ktdére odpowiadaly trzy osoby uczestniczace w panelu. Czesé
druga byla otwartg dyskusja z udziatem wszystkich zebranych.

CZESC1, PANEL DYSKUSYJNY

W jaki sposdb kapitalizm wywiera wplyw na waszg psyche i wasz sposéb radzenia
sobie z choroba przewlekly?

Nasze poczucie wlasnej wartoéci jest czesto uzaleznione od tego, ile jesteSmy w stanie
osiggnad.

Mamy spory klopot z wewnetrznymi osgdami i samokrytyka, dotyczaca tego
co spoteczenstwo uwaza ze powinny$my w zyciu, i tego czy wypelniamy te
zinternalizowane oczekiwania. Chorowanie staje sie przez to jeszcze ciezsze.
Szczegdlnie smutne jest to, ze podobne wzorce funkcjonuja réwniez w aktywistycznych
kregach, nie tylko w ,,gléwnym nurcie”.

W spoleczenstwie pokutuje zatozenie, ze kazda osoba moze zy¢ i dawac sobie rade ze
wszystkim samodzielnie. Tyle ze kiedy sie rozchorujesz, samo przezycie jest duzym
wyzwaniem, nie mowiac o tym ze bezustannie ustawiasz sie we wrazliwej pozycji
osoby, ktéra musi prosi¢ o pomoc. Stale ryzykujesz, odstaniasz sie, narazasz. Widzisz,
jak oczekiwania nikng osobom w oczach, gdy tylko im powiesz, ze nie dasz rady zrobi¢
nic.

Choroba sprawia ze trudno ci sie zaangazowac w cokolwiek. Spdzniasz sie na spotkania
itak dalej... <Nie mozesz przewidzie¢, jak bedziesz sie czué chocby jutro, a co dopiero
miesigc naprzod.>

Boli, gdy inne osoby robig sobie zarty z tego, ze nie mozna na mnie polega¢. Nie
rozumiejg, ze musze o siebie dbacd.

Kultura nabrala szybkiego tempa, zwtaszcza w miastach. Ciezko jest zaakceptowaé
fakt, ze mozesz mniej.



Gdy chorujesz, masz znacznie wieksze potrzeby finansowe <leki, lepsze jedzenie,
transport, lekarze, itd.>, a jednoczes$nie ciezej ci zarabiaé pienigdze, zwlaszcza jesli
masz do czynienia z chorobg, ktérg trudno wykazac.

Podejécie w ktérym zmuszasz sie by mie¢ zdolno$¢ do pracy, robisz rzeczy ponad sity
i wciaz sie przemeczasz, niejednokrotnie pogarsza chorobe.

Kapitalizm dostarcza nam obrazka, wedlug ktérego wszystkie i wszyscy powinny$my
blyszczeé zdrowiem. W kontraécie z brzydka codzienno$cig choroby rodzi sie wstyd.
<Czemu moje zycie tak wyglada?> Ten wstyd prowadzi do indywidualizacji problemu,
utrudniajac dostrzezenie aspektu systemowego.

Na przyktad wstydzisz sie¢, czujac Ze to na pewno twoja wina, ze chorujesz; Ze nie
starasz sie wystarczajaco zeby wyzdrowied.

Ta kapitalistyczno-kulturalna tendencja ku indywidualizacji wywiera wplyw zaréwno
na ,alternatywng’ jak i ,konwencjonalng” medycyne.

Medycyna ,alternatywna” sprawia ze ci az glupio, bo jest takie mnéstwo réznych
$rodkéw by ,,poméc samemu sobie”, a ty weiaz nie czujesz sie ani troche lepiej.

Z kolei ,konwencjonalna” medycyna tak bardzo opiera sie na symptomach, ze
praktycznie nie dziala w przypadku choréb przewlektych. Lekarzy zazwyczaj mato
interesuje to, co wiesz o wlasnym zdrowiu. <Wolg mysleé, ze i tak wiedzg wszystko
lepiej. Lubig ,obiektywnos¢” i tak dalej.>

Bardzo brakuje komunikacji miedzy lekarzami réznych specjalizacji; albo posredniczysz
miedzy nimi, albo tej komunikacji nie ma w ogdle. Tak czesto pomijajg te i inne
kluczowe sprawy.

Rézni specjaliici zazwyczaj maja tez swoje osobne teorie, kazdy i kazda inna.

Praca ktérej wymaga spamietanie i skatalogowanie tego wszystkiego jest potwornie
traumatyczna, a sami lekarze niejednokrotnie traktowali mnie tym gorzej, im bardziej
mi zalezalo by sie zaangazowac we wlasne leczenie.

Jakie sg psychoemocjonalne skutki przewlektej choroby?

Bdl, niezdolnosé by zrobi¢ cokolwiek lub choéby podniesé sie z t6zka, brak dobrego
lekarza; wszystko to moze doprowadzié¢ do depres;ji.

Poza tym choroba moze mieé bezposrednie, fizyczne konsekwencje neurologiczne.
Mozesz do$wiadczaé atakéw paniki, znacznie wiekszej potrzeby wilasnej przestrzeni
i spokoju, itp. W praktyce oznacza to strach przed wychodzeniem z domu.

Jesli ogarnia cie lek, a nie dajesz rady ruszy¢ sie z 16zka, to nie masz jak znalez¢
ujécia dla tego ,traumatycznego napiecia’ poprzez fizyczng aktywno$¢, przebiezke
na przyklad. A jesli mimo wszystko sprébujesz, najprawdopodobniej sie przecigzysz
i padniesz. Tkwisz w tym napieciu, co samo w sobie ma kiepskie skutki.

Nie masz jak robi¢ rzeczy, ktére bytyby dla ciebie zdrowe, nie masz energii na dbanie
o siebie.

Mozesz kochaé zycie, a i tak masz mysli samobdjcze, bo cierpisz; bo nie mozesz zajaé
sie czyms$ przyjemnym; bo patrzysz jak twoje zdrowie coraz bardziej sie pogarsza.
Czujesz beznadzieje i bezsilnos¢.



Dla jednych chordb istnieje wirdd ludzi nieco wiecej zrozumienia, dla innych mniej.
Gdy w spoleczenistwie nie ma mowy o twojej chorobie, czujesz sie tym niepewniej,
poniewaz ludzie cie nie rozumiejg ani nie traktuja powaznie. Zaczynasz watpi¢ w siebie,
zastanawiasz sie czy tego wszystkiego nie zmyslasz, i w kétko czujesz ze inni ci nie
wierzg. Zzera ci to mndstwo energii, bo mozesz czué zobowigzanie, by ich przekonaé.
Jesli nie masz ,oficjalnej” diagnozy, wcigz musisz sie usprawiedliwiaé i znosi¢ uwagi
takie jak ,rusz sie z 16zka”, ,,pocwicz jakis sport”, ,wez zimny prysznic” (i tak dalej, i tak
dalej...)

Zanudzam sie opowiadajac o wlasnych problemach ze zdrowiem, a jednoczeénie tak
przyttacza mnie méj wlasny bdl, ze ciezko mi empatyzowaé z innymi osobami.

Nie wyrabiam psychoemocjonalnie, bo nie wiadomo czy i kiedy to si¢ skonczy.
Odrzucenie siebie i wlasnej rzeczywistoéci zycia wpedza mnie we wstyd.

W poczucie ze to nie fair.

W zaprzeczenie i brak pracy nad czymkolwiek.

Zycie z przewlekla choroba w radykalnych kontekstach.
Przyszlo mi opu$ci¢ miejsca protestu, na ktérych mi bardzo zalezalo, z powodu:

« braku $wiadomosci, ze osoby choruja;

« priorytetyzowania ,walki” i akcji bezposrednich;

« braku skupienia na trosce o osoby, ktdre tego potrzebujg.
Przyszto mi zwrdci¢ sie do moich rodzicéw i systemu, bo na protestach nie dato sie
zaspokoié¢ moich potrzeb. Uzaleznilo mnie to od przestrzeni, w ktérych ludzie nie
rozumiejg ani mnie ani moich zyciowych celéw.
Zdrowie i choroby przewlekle s3 marginalizowane, daleko na licie priorytetéw.

Jak sprawié, by zebrania, przestrzenie, czy nasze inicjatywy w ogole, byly bardzie;j
dostepne dla oséb z chorobami przewleklymi?

Jak dla mnie spoko byta mozliwo$é by popracowaé na komputerze, z wlasnego t6zka
dla Herbalists Without Borders z Bristolu. Mozliwo$¢ uczestniczenia w takim projekcie
byta kluczowa dla mojego zdrowia psychoemocjonalnego.

Zycie we wspélnym domu, z przyjaciétmi ktérzy byli pomocni i wyrozumiali - takze gdy
na przykltad nie starczalo mi na czynsz - czyli zwykta bezpieczna przestrzen do zycia,
bardzo mi pomogta przepracowaé wypalenie.

Nie uratowalo to wiekszos$ci moich wlasnych projektéw, ale ustrzeglo przed izolacjg.
Udalo mi sie ponownie zaangazowaé w projekty dopiero gdy poprawito sie moje
zdrowie. Tyle ze wtedy odpalily stare wzorce; przepracowanie i nawrét choroby!
Ciezko i meczaco jest prosi¢ o pomoc i uwaznos¢ na wlasne szczegélne potrzeby. Przez
to czesto w ogdle nie wybierasz sie w niektdre miejsca czy na wydarzenia.

Osoba dzieli sie tymi doswiadczeniami, w nadziei na wyedukowanie oséb w kierunku
oferowania wsparcia bez pytania, poniewaz to wlasnie w najtrudniejszych chwilach
najciezej jest rozeznac jakiej pomocy ci trzeba, i jak o nig poprosic.
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CZESC 2 OTWARTA DYSKUSJA

Jesli kogo$ wspierasz, to nie oferuj od razu wlasnych sugestii. Spytaj, czy osoba chce
o czyms§ porozmawiad, potem zadaj otwarte pytanie, typu ,jak ci leci?” Sprobuj wyrazié
szacunek i uznanie dla jej wiedzy i docenié przebyta przez osobe droge.

Musimy stworzy¢ przestrzenie do zdrowienia w obrebie naszych inicjatyw.

Dom, gdzie mozna zdrowieé; przestrzen w ktdrej osoby moglyby zy¢ i dzieli¢ sie swoimi
doswiadczeniami wypalenia i choroby.

Jak wyglada, i z jakimi uczuciami wiaze sie bycie wsparciem dla kogos? I jak dokladnie
wyglada wsparcie ktérego udzielasz?

Najwazniejsze, by w gre wchodzita wiecej niz jedna osoba.

Wspieranie innych 0séb jest niesamowitg okazja by duzo sie nauczy¢.

Zaoferuj wolny dzien osobie, ktéra na stale kogo$ wspiera.

Weale nie musi chodzi¢ o wielkie wsparcie czy wielkie rzeczy.

Kazda osoba jest w stanie zaoferowal wiecej uwaznosci, tworzgc kolektywng
odpowiedzialnoéé.

Wspierajace osoby czesto nie maja wiele czasu, wiec nie sktadajg ofert, tylko po prostu
przychodzg, siedzg ze mng, pracujg przy mnie. Te drobiazgi sumuja sie w wieksza
calosc.

Co mozemy zrobié, gdy nie wiemy co robié?
Przeznacz czas na nauczenie sie czyich§ potrzeb, tak aby méc je zakomunikowad, gdy
osoba nie ma na to energii sama.
Pytaj, czego osobie potrzeba by utrzymac lepsze samopoczucie, kiedy robi sie ciezko;
o tym podobne rzeczy. Wypracujcie to wspdlnie poza chwilami kryzysu. Poméz osobie
stworzy¢ plan na sytuacje, gdy czuje sie gorzej. Tutaj wazna jest inicjatywa innych oséb,
bo potrzeba silnego poczucia wtasnej wartosci by w ogéle poprosi¢ o pomoc z tymi
rzeczami.
Trudne rzeczy:

« obserwacja przebiegu choroby,

+ jedzenie,

« miejsce do zycia,

. finanse,

« pozbawienie autonomii, ubezwlasnowolnienie.
Uruchamia sie poczucie wiasnej dumy; nie chcesz o tym méwic.
Gdy dbasz o kogos, ciezko ci sie przyznaé do whasnych emocji i odczué, bo cheesz by¢
opoka.
Wybierz whasciwy czas by porozmawiaé z kim$ kogo wspierasz i poprosi¢ o oméwienie
perspektywy osoby wspierajacej. To s3 wazne rzeczy, na ktére musimy zrobi¢ wiecej
przestrzeni.
Dbaj o utrzymanie kontaktu, bo osoby z chorobami czesto nie majg sily by by¢ mile.
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ZAKONCZENIE

Ten zin jest apelem o to, by w naszych inicjatywach bylo wiecej troski; by przemysle¢
nasze priorytety, poszerzy¢ horyzonty, rozwazy¢ nasze postawy wobec choroby
i ewaluowac to, jak mozemy sprawié, by nasze grupy i akcje byly bardziej dostepne
i dostosowane do potrzeb réznorodnych oséb.

Jest réwniez podziekowaniem dla wszystkich oséb, ktére juz teraz wprowadzajg te idee
w swoje zycie i aktywizm.

I dla wszystkich oséb, ktére maja w sercach ogienn by potozyé kres przemocy
i zniszczeniom, ktére nowoczesna kultura normalizuje.

To dluga droga, i pokonujemy jg krok po kroku. Jesli upadamy, lub idziemy w ztym
kierunku, to powstajemy znéw, tapiemy orientacje, przyznajemy sie do porazek
i szukamy nowej drogi naprzéd.

Oczywiscie ten zin nie zawiera wszystkich odpowiedzi, ani nawet wszystkich pytan.
Mamy jednak nadzieje, ze bedzie motywacjg do refleksji nad tymi kwestiami, do
odkrycia ich znaczenia dla nas i 0s6b w naszym otoczeniu.

Najlepszym sposobem na rozeznanie sie w tych tematach jest rozmowa o nich,
zwrdcenie sie ku nim z uwaznoscia, uznanie ze réznorodnos¢ jest norma - takze
w kwestii stanu zdrowia. Przetamanie iluzorycznej ,odmiennosci” stanu ,,choroby” lub
yodstawania od normy”. Tworzenie naszych ruchéw tak, by byly w zgodzie z potrzebami
wszystkich oséb zaangazowanych, lub pragnacych sie zaangazowac.

Réwnie istotne jest otwarcie przestrzeni na poszukiwanie sposobdéw, by kolektywnie
odzyska¢ nasza moc wzajemnego wsparcia. Warsztaty Deep Water w Poczdamie we
wrze$niu 2017. roku, gdzie miata miejsce dyskusja o chorobach przewleklych, ktérej
zapis znalazl sie i tutaj, byta takg wlasnie przestrzenia. Spotkania Radical Herbalism
w Anglii, Szkocji i Niemczech, oraz sieci oséb, ktore dbaja o korzenie tych inicjatyw,
réwniez napedzajg zmiane - ku wiekszej solidarnosci i kolektywnemu uczeniu sie, ku
dzialaniom zwigzanym ze zdrowiem i chorobg.

To kolejny krok w kierunku tworzenia silniejszych, bardziej skutecznych ruchéw, ktére
s3 w mocy rzuci¢ wyzwanie koszmarowi kapitalizmu, i ktére szanujg i cenig wkiad,

doswiadczenia i potrzeby wszelkich oséb.

Dzigki za lekture!
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Jesli masz jakies refleksje, pomysty do kolejnego
wydania, czy cokolwiek, napisz do nas na
radicalresilience@riseup.net

Zajrzyj tez pod
radicalresilience.noblogs.org
PO wiesci o naszym projekcie filmowym na temat
wypalenia aktywistycznego. Znajdziesz tam rowniez

linki i wywiady na temat chorob i aktywizmu.

Dziekujemy EYFA (eyfa.org) i innym
Zzaangazowanym osobom za pomoc
W urzeczywistnieniu projektu tego zina.

Przektad i polska wersja ilustracji: Olga
(inna@riseup.net)
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