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To nie koniec $wiata
11.02.2010.

Grupa IMPULS dziata od 5 lat. W czerwcu tego roku organizacja dopetnita wszelkich formalnosci
przeksztatcajac sie w tzw. stowarzyszenie zwykte. IMPULS posiada w tej chwili 40 cztonkéw i dziata na
terenie Jabtonny, Legionowa i Bemowa. O zyciu z niepetnosprawnymi dzieé¢mi, problemach ich rodzicow
oraz dziatalnosci grupy opowiada jedna z inicjatorek IMPULSOu

Wszystko zaczeto sie w momencie, kiedy Vanessie NachabelGrzybowskiej urodzity sie niepetnosprawne
dzieci. Najpierw byt Ignacy, ktérego dolegliwosci lekarze poczatkowo nie potrafili dobrze zdiagnozowac.
Pézniej na Swiat przyszedt Maurycy. Dzis$ chtopcy sg w wieku 8 i 6 lat. Obaj cierpig na tzw.
niepetnosprawnosc¢ sprzezong. Oznacza to, ze prawdopodobnie nigdy nie bedg widzie¢, stysze¢, méwic i
chodzi¢. Dodatkowo dzieci majg padaczke, a Ignacy ma jeszcze stwierdzong encefalopatie, czyli
uszkodzenie mdzgu. To wtasnie ich choroba sprawita, ze Vanessa stata sie inicjatorkg stowarzyszenia
IMPULS, ktdre zajmuje sie gtéwnie dzieé¢mi z niepetnosprawnoscig sprzezong, ale nie tylko.O

Pomagac innymO

O W takiej sytuacji rodzic zostaje zupetnie sam i na poczatku tej drogi nie wie, co ma ze sobg zrobic.
Cztowiekowi wydaje sie, ze wie wszystko, ale kiedy na $wiat przychodzi niepetnosprawne dziecko
wszystko sie zmienia. Nikt mi wtedy nie pomdgt. Nie przyszedt do mnie pracownik socjalny, tak jak sobie
to wyobrazatam, i nie pomdgt mi wtedy, kiedy bytam w depresji. Pomoc utrudniat sam system O
opowiada Vanessa.

O

Postanowita wtedy, ze bedzie pomaga¢ innym rodzicom w podobnej sytuacji. W kontaktach z nimi pomégt
lekarz synéw, ktoéry przekazywat niektdrym mamom numer komorki Vanessy. Po rozmowach z rodzicami
okazato sie, ze bardzo czesto nie znajdujg one pomocy w panstwowym systemie opieki. Bywato i tak, ze
czasu dla rodzicow nie znajdowaty tez inne stowarzyszenia.d

Wszystko wtasnymi sitamild

Tak powstata grupa IMPULS, ktéra formalnie funkcjonuje od czerwca ubiegtego roku. Jest to tzw.
stowarzyszenie zwykie, co oznacza, ze nie posiada ono konta bankowego i sktadek cztonkowskich. Nie
moze starac sie rowniez o dotacje zewnetrzne. Mimo to niedawno samodzielnie wydato ulotke
informacyjng CNiepetnosprawne dziecko to nie koniec $wiatald, ktdra ma pomac rodzicom
niepetnosprawnych dzieci w kontaktach z instytucjami zajmujacymi sie niepetnosprawnoscig sprzezona.
Ulotka powstata dzieki ludziom dobrej woli i jest obecnie rozdawana miedzy innymi w szpitalach. To
rowniez ona otworzyfa droge do wspoétpracy z roznymi instytucjami i rodzicami. Wspédlnie zCMazowieckim
Centrum Zdrowia Publicznego powstat réwniez informator.d

Zasitek albo wynagrodzenield

Vanessa NachabeOGrzybowska, dziennikarka prasowa jednego z ogdlnopolskich tytutéw, na razie nie
mys$li o powrocie do pracy. Maurycy i Ignacy wymagajg 240godzinnej opieki. Rodzine utrzymuje maz
Vanessy, Piotr Grzybowski, ktory jest fotoreporterem prasowym. Rodzicow nie sta¢ na opiekunke, ktéra
liczy sobie 25 zt za godzine opieki nad jednym dzieckiem. Do tego dochodza jeszcze optaty za
rehabilitacje, okoto 10 tys. ztotych miesiecznie. Nawet dobrze sytuowana rodzina, jesli jedno z
matzonkow nie moze pracowac, bardzo szybko ubozeje. A po kilkudziesieciu latach opieki sami rodzice
stajq sie wiasciwie osobami niepetnosprawnymi [0 ttumaczy Vanessa.

O

Ogromne naktady finansowe, jakie ponoszg rodziny niepetnosprawnych dzieci, sktonity Vanesse do tego,
by swoje dziatania przenies¢ do sejmu. IMPULS wraz z innymi stowarzyszeniami lobbuje tam zmiane
zasitku pielegnacyjnego, tak aby byt on podniesiony do najnizszej pensji krajowej. Obecnie zasitek taki
wynosi 580 zt na osobe, a matka, ktéra go otrzymuje, nie moze podja¢ zadnej pracy. IMPULS chce, aby
rodzice mogli dorabia¢ do zasitku, bo przy dziecku niepetnosprawnym normalnie pracowac¢ sie nie da.[d
Haréwka dnia codziennego]

O Kiedy urodzito mi sie pierwsze dziecko wydawaliSmy wszystkie pienigdze na rehabilitacje. Pézniej
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pienigdze sie skonczyty i byto ciezko. Byt taki czas, ze dzieci w ogdle nie miaty rehabilitacji. Nie moglismy
tez wozi¢ chtopcow na rehabilitacje autobusem, bo majg obnizong odpornos¢ i szybko tapig infekcje O
mowi Vanessa.

O

Teraz jej dzien rozpoczyna sie od przygotowania jedzenia dla syndw. Dzieci nie potrafig gryz¢, wiec
wszystkie pokarmy muszg by¢ zmiksowane. Karmienie Ignacego trwa okoto 1,5 godziny. Nieco tatwiej
jest z Maurycym. Pdzniej trzeba zmienic pieluchy i zrobi¢ kgpiel. Dzieci nie chodzg, wszedzie trzeba je
nosi¢. Nastepnie chtopcy sq przewozeni do szkoty, Osrodka Szkolno Rewalidacyjnod0Wychowawczego.
Wtedy Vanessa ma czas na sprzatniecie domu i przygotowanie go na rehabilitacje. Wieczorem jest
powtarzanie ¢wiczen, kolejne karmienie i kgpiel. W nocy chtopcy czesto wymiotujg i moczg sie, wiec
posciel musi by¢ zmieniana nawet kilka razy w ciggu jednej nocy. O Najgorzej chyba jest wtedy, kiedy
dzieci choruja. Czasami nie $pie wtedy przez 5 dni.OJ

Plany na przysztos¢d

W przysziosci stowarzyszenie planuje aktywizacje zawodowag rodzicdw, a takze pozyskiwanie dotacji i
poszukiwanie wolontariuszy do pracy na rzecz chorych dzieci.

O

0 Bardzo potrzebni sg nam wolontariusze. Ludzie, ktdrzy sa gotowi poswieci¢ swdj czas dzieciom. Zalezy
nam jednak, zeby to byli ludzie, ktdrzy sami sg zadowoleni z zycia i chcg pomagac zupetnie za darmo.
Bywa niestety, ze wolontariusz przyzwyczai do siebie dziecko, a pézniej stwierdza, ze dalej moze
przychodzi¢ odptatnie. To muszg by¢ ludzie, ktérzy czujq jakas misje, sgq zadowoleni z zycia i majg wiasny
dochdd. Grupa planuje tez konkretne dziatania.

O

O Chcemy sie rozwijac¢, zaktadac kluby rodzinne i pisa¢ wnioski o dotacje. Naszym marzeniem jest
poprowadzi¢ projekt specjalistycznych ustug opiekunczych dla dzieci niepetnosprawnych O mowi
Vanessa.

O

Juz 6 marca IMPULS wraz ze Stowarzyszeniem Woda i Las organizuje w Pobytkowie Matym kulig
saniowoldbryczkowy. Dla dzieci z niepetnosprawnoscig sprzezong i ich opiekundéw przygotowano
bezptatny transport. Na spotkanie przyjs¢ moze jednak kazdy. Zapisy przyjmowane sg drogg telefoniczng
i mailowa.d

Marcin Chomiuk[]

Zdjecie: Zdjecie: Mimo swojej choroby chtopcy i ich rodzice potrafig cieszy¢ sie zyciem. Tu podczas
jednego z nadmorskich spaceréw]
Zdjecie z archiwum rodzinnego
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