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Aceasta brosura este o compilatie de texte traduse din trei zine
publicate in engleza: Sick: A Compilation Zine on Physical lliness,
editata de Ben Holzmanin 2009, Caring Movements: Chronic lliness
and Activism, publicata recent de grupul Radical Resilience si The
Importance of Support: Building Foundations, Creating Community,
Sustaining Movements, aparuta in 2008, in revista Rolling Thunder.
Sunt zine colaborative, scrise de persoane cu boli cronice sau care
le-au afectat viata intr-un mod semnificativ, pe care le-am gasit utile
pentru persoanele in suferinta, pentru prieteni si asa-numitii ,apar-
tinatori”, pentru cei care pot oferi sprijin. E o traducere partial fidela.
Unele pasaje sunt traduse direct, altele sunt adaptate, compilate si,
intr-o mica masura, am adaugat si perspectiva mea. Céateva para-
grafe sunt inspirate din alte surse, trecute la finalul brosurii.

Orice persoana care trece printr-o situatie de boala, fizica sau
psihica, acuta sau cronica, are nevoie la un moment dat de ajutor.
Majoritatea persoanelor vom avea la un moment dat pe cineva in
jurul nostru care va avea nevoie de ajutor. Daca o sa te gasesti intr-
una din aceste situatii sper ca vei gasi utile urmatoarele idei.

*



O scurta precizare privind modul cum a fost scrisa aceasta
brosura.

In traducerea si rescrierea textului am constientizat greutatea
cuvintelor si m-am intrebat cum pot exprima lucrurile intr-un mod
care sa nu excluda persoane sau sa nege anumite experiente. Limba
romana, ca toate limbile, reflecta istoria sociala si culturala a comu-
nitatii care o vorbeste. Ca multe alte limbi, limba roméana este o limba
foarte genderizata; intr-o propozitie, pornind de la substantiv, exista
multe parti de vorbire care indica, printre altele, genul. Desi scopul
meu nu este sa reproduc o logica binara sau sexista, pentru a usura
citirea textului am ales sa folosesc pronumele feminin si acordul gra-
matical la feminin acolo unde nu pot evita folosirea unui pronume sau
nu am reusit sa gasesc o forma mai neutra de exprimare. Vorbesc la
feminin pentru ca ma gandesc la persoana, indiferent care e identi-
tatea sa de gen.

SURSE:

Sick: A Compilation Zine on Physical lliness, editata de Ben Holzman in
2009.

Caring Movements: Chronic lliness and Activism, publicata recent de gru-
pul Radical Resilience.

https://radicalresilience.noblogs.org/

The Importance of Support: Building Foundations, Creating Community,
Sustaining Movements, aparuta in 2008.

https://theanarchistlibrary.org/library/anonymous-the-importance-of-
support

Care Work: Dreaming Disability Justice, scrisa de Leah Lakshmi Piepzna-
Samarasinha, aparuta in 2018.

27



26

Zina aceasta nu are cum sa includa toate situatiile si greutatile
in care te vei gasi, in orice pozitie te afli. Dar sper ca vei gasi ceva
util aici sau cel putin ca vei realiza cat de important e ajutorul reci-
proc. Cel/cea care ofera ajutor, cel/cea care primeste ajutor —rolurile
sunt fluide si e bine sa fii familiar cu ambele. A oferi sprijin este un
proces pe care, cu putin efort, fiecare din noi il poate imbunatati. T’gi
ajuti prietenii si reconstruiesti comunitatea in jurul ideilor si practicilor
de ingrijire. Nu putem decéat sa speram la o lume mai buna pentru
toate si sa facem mici pasiinspre acolo, incet dar sigur, cum ar spune
comparneroas.

s

w

Pentru persoanele in suferinta

Ultimul lucru pe care mi-l doresc este mila si atentia, dar stiu cd mai
devreme sau mai tdrziu va trebui s vorbesc despre asta si simt cd imagi-
nea pe care cineva ar fi putut s-o aibd despre mine va fi pdtatd. Nu cG mi-ar
fi rusine. Dar este complicat. Nu md simt ca restul lumii, dar incerc sa fiu.
Vreau sd educ lumea despre cum e sd trdiesti cu o boald, dar nu vreau sd
fiu tratatd diferit. Totodatd, nu sunt ca restul lumii si trebuie sd fiu tratatd

diferit cdteodatad.

Toate suferintele fizice si psihice, toate bolile acute si in special
bolile cronice au repercusiuni mentale, emotionale, sociale si finan-
ciare pe care, in comparatie cu suferintele fizice, deseori le neglijam.
De aceea, este esential sa gasim sprijin, respect fata de sine si o
viata care merita traita in ciuda diferitelor abilitati sau suferinte.

Persoana care suferi de o boala cronica, iti reamintesc:

» la-ti cat timp ai nevoie pentru odihna si somn. Nu te forta séa faci cat
mai multe lucruri.

* Rasfata-te din cand in cand cu ceva, meriti!

* Nute ingrijora de ce gandesc alti oameni despre tine. Ai incredere
intine, ei n-o sa inteleaga niciodata intreaga situatie, tu esti singura
persoana care traieste si simte ceea ce se intampla in corpul si min-
teata.



* Nuestisuferintata, nu estilenesa, egoistd sau indezirabila. Suferinta
ta este o reamintire ca ai trecut printr-o anumita experienta din care
aiinvatat lucruri importante.

Cere ajutor

Ceea ce nu este neaparat vizibil sau cunoscut atunci cand te con-
frunti cu o problema grava de sanatate, este faptul ca te confrunti si
cu alte aspecte:

» esti nevoita sa navighezi intr-o lume a doctorilor in care esti lipsita
de putere

+ Tti pierzi controlul asupra propriului corp

+ instabilitatea financiara devine o amenintare constanta

» trebuie sa-ti regandesti felul in care iti vei tri viata si poate pentru
prima oara, te confrunti cu ideea propriei mortalitati

+ tesimti speriata, confuza si vulnerabila

Atrece printr-o criza de sanatate este dificil in sine, dar este si mai
dificil in lipsa sprijinului. Abandonul nu este atéat de rar, din contrd. Si
acest aspect poate fi mai infricosator decéat boala in sine. Cand esti
pregatita, du-te la acele persoane in care ai incredere si care crezi
ca te vor ajuta: prietene, familie, partenere in dragoste si actiuni.
Spune-le ce stii sau atéat cat vrei sa le spui. Din pacate, uneori s-ar
putea sa fii nevoita sa treci peste nivelul tau initial de confort ®

Cere ajutor, spune-ti nevoile. incearca sa vorbesti cu
oamenii din jur din timp, Tnainte ca situatia sa devina mai
grava.

Un mod important de a oferi sprijin este sa continui sa incluzi per-
soana in viata si planurile sociale ale grupului de prieteni, de lucru si
sa gasesti o cale de a lua in calcul noile limitari pe care le are. Dar fii
constienta ca nu va fi mereu in stare sa socializeze, iar cateodata nu
va putea sa sune inapoi. in cazul asta, poti sa-i lasi un mesaj sa stie
cate gandestila ea. n orice caz, nu-i reprosa ca nu te-a sunat inapoi
sau ca nu ti-a spus ultima noutate.

Daca persoana are probleme de sanatate cronice sau recurente,
nu presupune ca va fi mai usor in timp. Bolile au multiple stadii, pot
exista noi incercari de tratament sau noi proceduri, pot exista suc-
cese si regrese in tratament, care aduc schimbari noi si ajutorul de
care va avea nevoie va fi unul diferit.

Daca nu e o problema cronica, fii constienta de faptul ca unele
schimbari, situatii sau lucruri precum controale la medic sau date
comemorative pot starni emotii.

NU SUBESTIMA IMPORTANTA DE A-l REAMINTI CAT DE
MULT TII LA EA SI CUM ESTI ACOLO PENTRU EA. imbratiseaza,
tine de mana, consoleaza persoana, dar intreaba inainte daca gestu-
rile de genul sunt binevenite. Sprijinul va fi diferit in functie de fiecare
persoana in parte! De aceea comunicarea si ascultarea activa sunt
importante.

We desire a world better than this one: a world that is more thoughtful,

more caring, less isolating, a world that celebrates and nurtures community.

k%
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vesti de la ea pentru o perioada de timp, initiaza contactul. Tine de
tine sa& mentii comunicarea.

Lasa-ti prietena sa-si exprime frustrarea si furia: sunt emotii cat
se poate de valide intr-o asemenea situatie nedreapta, nedorita,
nemeritata si care ii schimba viata in mod semnificativ. Nicio per-
soana nu ar trebui sa simta ca trebuie sa fie pozitiva si optimista tot
timpul. NU-I SPUNE CUM SA SE SIMTA. INTELEGE SI ACCEPTA-I
SENTIMENTELE!

Teama de a spune ceva gresit e de cele mai multe ori e exagerata,
dar exista si fraze mai putin benefice:

Lotubvafibine”: bagatelizeaza o situatie serioasa;
Larputeafimairau”: doar persoana in cauza poate decide asta;
»artrebui sa faciasta... trebuie sa...”: iti impui ideile;

Este important sa incercam céat putem de bine, dar si sa nu renun-
tam daca se intampla sa facem anumite greseli sau nu reusim sa
indeplinim anumite asteptari. Consecventa si respectarea promisiu-
nilor pe care le facem sunt esentiale pentru a oferi persoanei care are
nevoie de sprijin un sentiment de siguranta pe termen lung. Atunci
cand nu ne putem respecta promisiunile, trebuie sa invatam sa fim
responsabile pentru acestea. O astfel de responsabilitate face parte
dintr-un proces care aduce beneficii tuturor celor implicati si recu-
noaste umanitatea noastra de baza: facem greseli, chiar si atunci
cand avem intentii bune. Tnvata din greseli, lasa experienta trecuta
sa-ti ghideze eforturile viitoare.

Fii rezonabila cu ceeace ceriside lacine. Dar nufii timida.
Sa nu-ti fie teama sa spui Si ceea ce nu ai nevoie si ce
nu-ti doresti. De exemplu, daca nu mai poti vorbi despre
boala ta la un moment dat, poti spune: ,Multumesc ca
intrebi, dar acum e prea obositor pentru mine sa vorbesc
despre asta”; sau ,Multumesc pentru sfaturi, dar acum
imi este greu sa ma gandesc la informatii noi”.

*

Nu presupune ca ceea ce vorbesti cu oamenii va ramane
confidential (oamenii au tendinta sa spuna altora infor-
matiile care-i afecteaza emotional, nu ca barfa, dar ca
sa ceara ajutor, sa primeasca un sfat). Cere asta in mod
explicit. Spune clar ce informatii trebuie sa raméana con-
fidentiale si ce nu.

Airabdare. Unele persoane sunt obisnuite sa ofere spri-
jin sau le vine mai usor, altele au nevoie de mai mult timp
si orientare. De asemenea, fii constienta ca orice noua
persoana in viata ta este un nou inceput, un nou proces
prin care trebuie sa treci.

Fiiintelegatoare —daca o persoana greseste, nu o judeca
prea repede. intelege ca si ea trece prin dificultati. Da-i
sansa sa maiincerce.



Trateaza in mod constructiv ingrijorarile celorlalti.
Discutati-le, explica-le cum ingrijorarile lor pot fi poveri
suplimentare, cum si tu te ingrijorezi pentru ei care se
ingrijoreaza pentru tine. Reaminteste-ti de tine. Tu alegi
si decizi pentru corpul tau, viata, mintea ta. Explica-ti
gandurile cat mai bine si spera ca te vor intelege.

*

Airabdare cu tine. S-ar putea sa te simti vinovata pentru
caai nevoie sau pentru ca astepti ajutor de la o persoana.
Dar ar trebui sa treci peste sentimentul acesta, pentru ca
relatile se bazeaza pe reciprocitate; ambele va oferiti
multe una celeilalte.

Exploreaza-ti sentimentele; uneori vei simti frustrare,
justificata in unele cazuri. Dar, inainte s-0 exprimi per-
soanei de care esti mahnita, incearca sa discuti Si cu
altcineva despre asta si sa vezi dacd nu cumva este un
aspect care tine mai degraba de sentimentele tale.

*

Fii blanda si reaminteste oamenilor: oricine uita (mai ales
dacéa este vorba de o boala care nu este vizibild). Poti
spune, spre exemplu: ,Maintristeaza faptul ca trebuie sa
reamintesc oamenilor frecvent de limitarile mele fizice”.

*

bine, deci ascult-o activ. Ascult-o fara s-o judeci, fara s-o intrerupi si
fara sa te gandesti ca mereu trebuie sa-i oferi un raspuns sau o solutie.
Nu te teme sa intrebi, mai degraba decat sa presupui lucruri. De ase-
menea, ar putea fi util sa citesti cateva informatii despre diagnosticul
persoanei si conditia bolii; vei intelege mai bine prin ce va trece si cum
poti ajuta in momente diferite.

intotdeauna cere permisiune persoanei atunci cand vrei Sa-i
oferi informatii, stiri, studii despre boala sa si NU OFERI SFATURI
NESOLICITATE. Cel mai probabil, persoana este coplesita de o
multitudine de informatii si potentiale tratamente. Nu adauga si mai
multe. Daca ai cunoscut pe cineva care a trecut prin situatii similare,
ar putea fi tentant sa crezi ca povestind despre asta vei oferi infor-
matii sau cunoastere, dar nu uita ca asta nu te face un expert si ca
experienta fiecarei persoane este diferita, atat fizic cat si mental. Si,
bineinteles, sa nu-i spui povesti de groaza, cu final nefericit.

~Spuhe-mi-dacapotsdateajuteu-ceva’ este o oferta de ajutor mai
putin ajutatoare prin ambiguitatea sa. Presupune ca persoanasayvina
sa ceara ajutor, ceea ce deseoriii vine greu sa faca. Gandeste-te un
pic mai bine la ce crezi ca ar avea nevoie si pune intrebari specifice.
De exemplu: ,Vrei sd vin cu tine la medic?”, ,Ai nevoie sa caut optiuni
de tratament?”, ,Pot sa te ajut cu spalatul rufelor sau al vaselor?”, , Ai
nevoie sd am grija de animale tale de companie?”, ,Vrei sa iesim la
masd sau sa-ti aduc pranzul?”, , Ai nevoie de ajutor cu facturile?”, , Ai
nevoi financiare?”.

Daca persoana nu are nevoie de ceva saptamana asta, nu
inseamna ca saptamana viitoare va fi la fel. VERIFICA! intreaba din
nou si din nou, atata vreme cat nu iti spune altfel. Daca nu primesti




pentru a-ti sustine propria sanatate si sa nu ajungi sa te suprasoliciti. O sa fie oameni cu care nu o sa poti vorbi despre boala
Cere la randul tau ajutor siimparte munca. prin care treci sau oameni pe sprijinul carora nu te poti
baza. Asta nuinseamna ca sunt persoane rele sau nepa-

Sprijinul real nu inseamna sa faci o favoare sau acte de caritate. satoare; nu inseamna neaparat ca nu poti avea o relatie
Sprijinul real inseamna solidaritate, pentru ca impartasiti o comunitate, cu ele sau ca atitudinea lor nu o sa se schimbe in timp.
pentru ca bunastarea celor apropiati este legata de bunastarea ta. Dar poate ti-ar fi util sa te gandesti ce relatii pastrezi sau

daca pentru o perioada de timp nu vei avea anumite per-

soane in viata ta.
tiehide?” pot fi intrebari care vin dintr-o ingrijorare reald, dar per- "

soana le poate resimti ca pe o invinovatire, o obligatie de a-si explica

- < RN oA . . Fii recunoscatoare si arata asta; oricine are nevoie de
actiunile. Pot arata o lipsa de incredere atunci cand ii chestionezi ’

. N . . - reasigurari din cand in cand, inclusiv cei care sunt alaturi
capacitatea de a se ingriji Si asta poate tulbura, irita, umili sau slabi

. N . . . . detine.
increderea in sine. Genul acesta de intrebari pot provoca raspunsuri

defensive sau chiar furie.

,Imi pare rau céa nu te simti bine” ofera validare persoanelor, mai Cauta un grup de sprijin pentru persoane care trec prin

ales in momentele in care boala este traita cu mustrari de constiinta. situatii similare (online, in zona ta); daca nu exista si ai

Sentimentul ca nu esti singura, ca potilasa alte persoane sa aiba grija energie pentru asta, poti incepe tu unul.

de tine cand nu mai poti sa ai tu, sunt sentimente care te consoleaza Daci ai posibilitatea, mergi la consiliere sau la terapie

in momente grele.

INVATA SA ASCULTI! Cel maiadesea, persoanele vor savorbeasca REAMINTESTE-TI DE TINE. Reaminteste-ti cine esti. Nu esti boala

despre cele prin care trec. Asculta! Apoi spune ceva, chiar ceva sim- ta, esti o fiinta admirabila. Poate te-ai schimbat, dar porti cu tine

plu si banal. E mai bine decat sa nu zici nimic. Aminteste-ti ceea ce multe din lucrurile care te fac sa fii tu.

cunosti despre persoana asta, stiicumar vrea ca tu sareactionezi sice F4 ceva pentru tine in fiecare zi, oricat de mic, te va ajuta

ar ajuta-o. Daca chiar nu ai idei, atunci fii sincera si exprima-ti dorinta Fa ceva pentru altii, oricat de mic, asta va ajuta pe toata lumea

deaajuta. Poti spune, spre exemplu: ,Nu prea stiu ce sd zic acum, dar Foloseste-te de ce ai invatat din experienta pentru a oferi cel mai

am vrut cel putin sa-ti spun ca sunt aici pentru tine.” Prietena ta te va bun sprijin si altora

ghida. Cel mai adesea vei afla chiar de la ea cum poti s-o ajuti cel mai



Cateva sfaturi pentru paciente (adica acele persoane care

au de-a face cu medicii):

Fii intelegatoare si ingaduitoare cu tine. Limbajul medi-
cal si sistemul medical e complicat pentru majoritatea
dintre noi.

Daca ai fost diagnosticata recent, va trebui sa-ti gasesti
un doctor care sa te trateze. Alegerea pe care o faci va
fi limitata de resurse financiare, asigurare de sanatate,
timp — daca ai posibilitatea incearca sa cauti pe cineva
cu care te simti mai confortabila. Ai putea fi nevoita sa
cauti o a doua, a treia opinie medicala (la fel, masura in
care poti face asta este limitata).

*

Foloseste un caiet/agenda pentru a nota toate infor-
matiile importante pe care le primesti; foloseste un
dosar pentru a pastra toate documentele importante.
in momentele de stres, cand trebuie sa retii o multime
de informatii noi, capacitatea ta de a procesa si a retine
informatie va fi afectata.

Daca poti, treci peste notite inainte de o programare sau
consultatie.

Poti cere cuiva sa te acompanieze la consultatie; in mod
ideal, aceeasi persoana de fiecare data. Dupa consul-
tatie, puteti sa discutati, sa clarificati sau sa va ganditi

+ dé&-i deinteles cat mai clar ca poate apela la tine pentru ajutor;

* du-te in vizitd: ofera companie, gateste ceva, ascultati muzica
impreuna etc.;

* ajutd cu lucruri practice: cumparaturi, curatenie, programari la
medici, plata facturilor etc.;

+ daca poti, ofera ajutor financiar;

» aigrijade persoanele care au grija de altele;

e asigura-te ca nimeni nu e presat sa faca anumite lucruri pentru a fi
acceptata, placuta sau valorizata.

Pentru a fi util, sprijinul trebuie sa fie tangibil, consecvent si volun-
tar. in cel mai bun caz, activitatea de sprijin este proactiva si creativa.

Nu lasa de inteles ca nevoia de sprijin este o povara pentru tine.
Gandul ca te impovareaza se adauga la greutatea situatiei. Nu evita
subiectul bolii sau a suferintei de teama ca poti spune ceva gresit sau
pentru ca nu e un lucru placut de vorbit, fii alaturi de prietena ta.

Nu presupune ca daca persoana nu cere ajutor, nu are nevoie de
ajutor. Fa-te disponibild, intreaba cum poti ajuta, ofera-ti sprijinul in
mod voluntar, nu astepta sa ti se ceara ajutorul.

Fii sincera si responsabila: cu persoana pe care o sprijini, cu
comunitatea ta si cu tine insati in legatura cu ceea ce poti sau nu poti
face. A face promisiuni false sau a te eschiva va duce la neincredere,
ne slabeste legaturile si miscarile.

Fii consecventa: e unul dintre cele mai importante lucruri pentru
a oferi un sprijin concret si semnificativ. Respecta-ti promisiunile!
Poate va fi nevoie ca pentru o perioada de timp sa-ti rearanjezi pri-
oritatile pentru a te adapta la noile circumstante in care trebuie sa
sprijini 0 persoana. Gandeste-te realist la asta. Si in acelasi timp,
cunoaste-ti propriile limite. Este important sa-ti recunosti limitele




« includeti persoane cu dizabilitati sau cu diferite suferinte in grupul impreuna la diferite intrebari pentru medic (notati-va sau

de organizare pentru a-si putea oferi parerea despre nevoi si orga- inregistrati-va ideile).

nizarea lor;
» daca este posibil s& oferiti posibilitatea inregistrarii sau a unui *
livestream pentru cele care nu pot participa fizic la intalnire;
- incercati s fiti flexibile cu orarul sau programul; Nu te teme sa pui medicului orice intrebare pe care o ai.
« atuncicand luati decizii in grup, cand faceti o prezentare sau un curs, Roaga personalul medical sa reformuleze unele lucruri
luati Tn calcul cum se simt persoanele in acel moment. Suferinta, ca s te asiguri ¢ ai inteles bine ce vrea s spuna.

oboseala, durerea iau din abilitatea persoanelor de a se concentra.
Folositi un limbaj accesibil, cu fraze scurte, cuvinte uzuale, repetati
ideile daci e nevoie; sa intrebi si de alte optiuni posibile, altele decat ceea ce
+ informati participantele si participantii despre existenta unor riscuri iti recomanda.
pentru sanatate intr-o activitate sau spatiu; ,
» asiguratiigiena spatiilor;
» asigurati spatii de odihna si liniste.

Atunci cand discutati optiunile de tratament sa nu te temi

Daca esti nesigura si nu te poti decide pe moment, vezi
Cum poti ajuta o persoani apropiata? daca e posibil sa suni medicul a doua zi, mai degraba
decat sa fii presata sa iei o decizie pe loc.

n cazul in care persoana este internata in spital: «

» vorbeste cu cei apropiati si organizati-va pentru a strange si pregati
lucruri necesare: periuta de dinti, sapun, pijamale, o carte s.a.

» infunctie de nevoile persoanei, asigurati-va ca cel putin o persoana
0 viziteaza in fiecare zi sau in momente mai importante (inceperea care te vor demoraliza. Este important sa fii bine informata,

Te poti informa si singura despre tulburarea/boala ta, dar nu
este intotdeauna recomandat. Poti da de povesti de groaza

unui tratament sau a unei proceduri); dar uneori e preferabil sa nu fii expusa la o gramada alea-
» daca este permis din punct de vedere medical, duceti-i felul de man-

care preferat sau ceva dulce; ) . C e el
- organizati-va sa aveti grija de casa si animalele de companie ale utile pentru tine si sa filtreze chestiile inspaimantatoare,

persoanei internate. derutante, bizare pe care ai putea sa le gasesti.

torie de informatii. Poti ruga pe cineva sa caute informatiile

N ~ = < *
In cazul in care persoana e tratata acasa:

N y i . Unii oameni vor sa stie fiecare detaliu despre boala lor,
« INTREABA persoana despre nevoile sale. Nu presupune, afla direct

de la ea ce poti face: altii isi pun toata increderea in medici. Nicio abordare nu



e mai buna ca cealalta. Fa cum simti ca e mai bine pentru
tine.

A trai cu o boala este si va fi intotdeauna greu, dar este posibila
mentinerea unui grad de control si chiar sentimentul de putere atunci
cand navighezi prin lumea medicilor si a sistemului medical.

sa mentinem discutii cu persoana care are nevoie de acest sprijin. De

asemenea, cele care beneficiaza de sprijin trebuie sa isi sporeasca

capacitatea de a-si exprima nevoile si dorintele. lar modul in care inter-

actionam cu ele ar trebui sa contribuie la facilitarea acestui proces.

Céateva exemple de lucruri care se pot face in spatiile comune si

ininteractiuni:

faceti spatiul accesibil: puneti rampe, faceti loc pentru manevrarea
unui scaun cu rotile, faceti toaleta accesibila, puneti semne clare (si
in Braille), s.a. Identificati locurile posibil inaccesibile (holuriinguste,
scéri, usi, intrari, parcéari) si incercati sa gasiti o solutie pentru ele.
rezervati un spatiu, o zona in care nu se fumeaza, care se poate
aerisi;

marcati alimentele expirate sau ,trecute”;

nu judecati persoanele pentru nevoia lor de curatenie sau igiena mai
stricta,

spuneti persoanelor din jurul vostru atunci cand sunteti racite, aveti
gripa sau alte boli infectioase; luati masuri de igiena (spalati-va des
pe maini, purtati masca etc.);

ganditi-va la igiena voastra atunci cand faceti sex cu o persoana
bolnava sau cu dizabilitati;

atunci cand locuiti impreuna, ganditi-va la lucrurile care ar face per-
soana bolnava mai confortabild sau care sa o faca mai putin bolnava
(tratarea mucegaiului din casa, pastrarea veselei curata, igienain baie);
preventie: incercati sa faceti un control medical general anual; aflati
informatii despre istoria medical& a familiilor din care proveniti.

Céateva sfaturi pentru a face intélnirile si evenimentele mai

inclusive:

puneti intrebari persoanelor despre nevoi sau diete speciale;



Ce putem face ca noi, grupul nostru sau comunitatea
noastra sa fie mai inclusiva?

Pentru inceput, persoanele apte, sanatoase, realizati ca aveti un
privilegiu. Si ca din aceasta pozitie puteti face cateva lucruri mici care
ar putea imbunatati viata persoanelor din jur.

Organizati-va in grupul de apropiati si vorbiti, individual sau ca
grup, cu persoana afectata pentru a clarifica situatia prin care trece si
ajutorul necesar. Vorbiti intre voi, ce fel de ajutor poate oferi fiecare,
ce disponibilitati de timp, de bani si emotionale aveti si incercati sa
acoperiti nevoile persoanei. Faceti cu schimbul atunci cand sunteti
mai multe persoane care pot face un lucru, spre exemplu vizite la
spital, ajutor cu muncile casnice, plata facturilor etc. Asigurati-va ca
persoanele cele mai apropiate celei bolnave primesc la randul lor
sprijin emotional si nu sunt coplesite.

Asigurati-va ca persoanei care trece printr-o boala i este oferit un
spatiu in care poate vorbi, in care se poate exprima liber, in care-si
poate striga suferinta.

Trageti oamenii la raspundere. Reamintiti-le oamenilor ca acti-
unile lor pot fi dureroase. Uneori trebuie sa ne impingem unele pe
altele pentru a trece impreuna prin situatiile inconfortabile, pentru a
putea oferi cel mai bun sprijin prietenului/prietenei.

Consecventa si initiativa sunt necesare pentru munca de sprijin pe
termen lung. Adesea, in momente de urgent&, comunitatile se reunesc
pentru a sprijini 0 persoana intr-o anumita situatie. Cu toate acestea,
sprijinul tinde sa scada rapid, chiar daca este necesar pentru perioade
lungi de timp. Eforturile de sprijin pe termen lung inseamna ca trebuie

A

Pentru o comunitate mai inclusiva

Suferinta sau boala nu este un subiect placut pentru oameni, nici
cand vorbesc despre ea, nici cand asculta. Dar ea exista si cateodata
se intampla unor persoane la care nu te astepti.

Aceste situatii ne aduc fata in fata cu propriile noastre temeri si
cu cele mai neplacute aspecte ale propriei noastre vieti, chiar daca
nu suntem noi cele care le traim direct. Este intr-adevar o provocare.
A oferi ajutor, a fi sprijinul cuiva nu este simplu, e un intreg proces.
Dar e important sa nu te complaci, ci sa incerci sa iei initiativa.
Majoritatea dintre noi vom fi bolnavi sau vom ingriji pe cineva bolnay,
la un moment sau altul. Am avut si vom avea fiecare o experienta
cu moartea, boala, durerea, represiunea. Unele dintre acestea sunt
rezultatul direct al sistemelor impotriva carora luptam, iar altele fac
parte din viata de zi cu zi. Aceasta experienta comuna inevitabila
poate fi punctul de pornire pentru solidaritate — nu o ,alta” persoana,
ci noiinsine la un moment dat in timp.

Este necesar sa vorbim despre boala, despre suferinta: pentru a
o destigmatiza, pentru a ne comunica limitele, pentru a construi o
comunitate a noastra, a celor care traim cu boli cronice, suferinte
mintale, dizabilitati si a celor care nu avem aceste suferinte acum,
pentru a invata si a disemina strategii alternative pentru imbunatati-
rea situatiei si pentru a lupta pentru un sistem de sanatate mai bun.



Este esential pentru insanatosirea persoanei, dar si pentru schim-
bare politica.

Munca de sprijin nu este intotdeauna intuitiva. Ne bazam pe seturi
complexe de abilitati, trasaturi de caracter, experienta si privilegii
(sau lipsa acestora). Dezvoltarea unor modele eficiente de sprijin
este necesara pentru a face comunitatile noastre durabile, reziliente,
relevante si dezirabile, atat pentru noi insine, céat si pentru oricine
dorim sa ni se alature.

Sa nu uitam ca, de obicei, munca asta este facuta de femei, iar
acest lucru este, spus pe scurt, un rezultat al societatii patriarhale.
Ingrijirea si sprijinul nu ar trebui sa fie munci rezervate doar unui
anume gen. Ele ne afecteaza pe toate si toti, iar o practica sustena-
bila implica pe toata lumea. Daca ne invatam sa facem asta, daca
oferim timp si resurse, oricine o poate face.

Este important sa vedem aspectul comunitar al muncii de spri-
jin. Suntem tesuti in retele sociale, fiecare membru al comunitatilor
noastre are un rol intr-un lant de sprijin. De cele mai multe ori, per-
soana care se confrunta cu o boald sau cu o trauma ii va avea ca
sprijin pe cei mai apropiati de ea, iar acestia vor avea, de asemenea,
nevoie de sprijin. Daca ingrijirea ramane o chestiune privata, doarin
mainile (si sufletele) partenerelor, a unei membre din familie sau a
celei mai bune prietene, acest fapt duce la izolare pentru ambele per-
soane si epuizeaza ,apartinatorii”. Ca persoana bolnava, te gasesti
in pozitia in care devii dependenta de ajutorul unei singure persoane
sau esti mereu pusa in situatia in care trebuie sa ceri ajutor, iar acest
fapt te face vulnerabila. Este incomod si stresant sa treci prin asta in
mod repetat. Un mod mai organizat de a ne oferi sprijin reciproc ar

+ initiative istorice sau actuale de sprijin reciproc i sisteme autonome
de sanatate

Ce am putea face la nivel comunitar este o discutie larga, dar cel
putin sa reflectam:

Ce fel de practici de ingrijire ne-am dori? cum am putea asigura
accesul tuturor la ingrijire? Cum am putea sa dezvoltam propriile
noastre structuri de vindecare? Si in acelasi timp, cum integram
sprijinul in organizarea zilnica? Par intrebari monumentale in con-
textul catastrofal al capitalismului tarziu, schimbarilor climatice si
razboaielor. Dar tocmai acest context ne face sa ne dorim sa fim mai
reziliente. Pentru ca salvarea nu vine niciodata de susin jos.

Dar asta nu inseamnd cd este imposibil, nu Tnseamnd cd noi, tu, eu, priete-
nii nostri, comunitdtile si persoanele pe care nu le cunoastem, nu suntem
capabili sd fim mai solidari, mai echitabili, sG credm forme de ajutor reci-
proc, justitie sociald, structuri de ingrijire si practici de sdndtate care sd nu
functioneze pe baza unor relatii ierarhice de putere, autoritate si in logica
profitului. Dacd practicile noastre sunt orientate inspre comunitate, putem
dezvolta capacitatea comunitdtii de a actiona, putem sd incepem sd decon-
struim si sd reconstruim relatiile interpersonale si profesionale care acum
sunt autoritare si abuzive, putem sd reconstruim relatii intre persoane care
sd nu reproducd aceeasi dinamicd. Este o muncd la firul ierbii, in casd, pe
stradd, la magazin, in scoli, cabinete si spitale. Retorica discursivd, aici, in
aceastd carte, in lucrdri academice si postdri, are rolul sdu si poate sustine

munca aceasta, dar de una singurd este inutild.

(D. Hunter, Tracksuits, Traumas and Class Traitors, 2020,

Lumpen — traducerea noastrd)



inconstient, care ii face pe unii oameni sa-si forteze limitele, sa se
simta vinovati si izolati daca nu pot sa atinga un anumit ideal, incu-
rajeaza epuizarea, extenuarea si boala. Sa nu judecam persoanele
care au nevoie mai mare de odihna, de pauze dese, de o flexibilitate
mai mare a programului, au anumite nevoi alimentare si de trata-
ment. Sa nu judecam dependenta de industria farmaceutica si de
sistemul medical sau nevoia unui loc de munca stabil (pentru a-si
permite medicamentele, mancarea, alte nevoi). O altfel de etica a
muncii nu ar insemna ca ne diminuam viziunea, visele, idealurile, ci
le-ar face mai realiste: o comunitate care lucreaza impreuna la cauze
mari acceptand si integrand felurile diferite de viata.

O comunitate mai inclusiva este unain care ingrijirea si accesul la
sanatate sunt importante, reprezinta practici, experimente, procese,
subiecte discutate si reflectate: de la experiente personale la metode
de organizare colectiva.

Cateva idei si teme potentiale pentru discutii de grup:

» experienta personala a bolii

+ intersectiile bolii cu rasa, etnia, genul, sexualitatea, clasa sau cultura
+ aspecte ale corporalitatii/identitatii si experienta bolii

» felurile in care boala ne face mai puternice si ne incapaciteaza
+ suferinta fizica si sdnatatea psihica

+ experienta de pacient (in sistemul medical)

» experienta de ingrijitor/ingrijitoare

« povara financiara a bolii

+ sexualitate si boala

* boliinvizibile

» crearea si sustinerea retelelor de sprijin comunitar

usura din aceste aspecte. In timp ce boala si suferinta sunt adesea
foarte personale, comunitatile noastre trebuie sa se extinda si sa fie
deschise discutiilor si actiunilor solidare, pentru a face ca probleme
precum boala sa fie mai putin stigmatizate.

Intr-un context in care cei mai multi dintre noi nu avem acces la o
asistenta medicala adecvata si trebuie adesea sa gasim modalitati
creative sa obtinem ceea ce putem pentru a supravietui, comunitatile
noastre joaca un rol important in gestionarea acestor experiente in
viata de zi cu zi. Chiar si pentru cei care au asigurare medicala, siste-
mul de sanatate este izolant, alienant, un sistem in care esti lipsit de
putere si ai de-a face adesea cu profesionisti insensibili si reci. Lipsa
structurilor de ingrijire din comunitatile noastre forteaza persoanele
sa depinda de un sistem (public/privat) de sanatate de care poate
nu vor sa depinda, care le pune intr-o pozitie vulnerabila si adesea
incomoda si care de cele mai multe ori nu le ofera ajutorul necesar.
persoanele sa paraseasca grupul/miscarea sau chiar sa evite sa se
implice. La fel e si cu lipsa accesului in incaperi, cladiri, intalniri, eve-
nimente pentru persoanele cu dizabilitati si diferite suferinte.

Asta se intampla pentru ca suferintele raman private, nevorbite, Si
in special bolile cronice sunt boli invizibile; pentru ca traim intr-o cul-
tura care are o viziune foarte distorsionata si nerealista despre corp
si boald, intr-o societate in care valoarea corporala este masurata in
productivitate. Altfel spus, esti valoroasa daca ai un corp-minte sana-
tos, tanar, fara dizabilitati si, daca se poate, masculin. Majoritatea
dintre noi nu putem sa ne incadram in acest tipar, intr-un punct sau
altul al vietii noastre. intr-o cultura in care controlul asupra corpului



este o practica intarita de cerinta productivitatii maxime si de consu-
merism, corpurile cu dizabilitati, corpurile bolnave, corpurile diferite
reprezinta deviatii, perturba ordinea capitalista a unui corp autosu-
ficient si productiv. Ele sunt trimise la marginea societatii, izolate si
tratate ca obiecte private.

insa izolarea submineaza libertatea colectiva, nu doar pe cea
individuala.

Valoarea unei persoane nu ar trebui sa depinda de ce si cat pro-
duce —in sine, o idee limitata, care nu se bazeaza decat pe interesul
capitalului —, iar sinele tau din viitor, poate bolnayv, poate imbatranit,
iti va reaminti asta.

Suferinta cronica nu este un semn ca persoana este lenesa,
egoista sau indezirabila; este o situatie de viata, o reamintire ca
persoana a avut multe ocazii sa treaca prin anumite experiente si sa
invete anumite lucruri.

Trebuie sa abolim cultura carcerala care ne spune ca unii oameni
trebuie sa fie controlati, supravegheati (si pedepsiti, daca e nece-
sar) pentru a primi sprijinul de care au nevoie pentru a trai. Trebuie
sa abolim suprematia albului din noi, a celui abil, a patriarhului, a
transfobului, a partilor din noi care inca gandesc, simt, actioneaza si
se organizeaza ca Si cum unii oameni valoreaza mai mult decat altii,
ca si cum unele corpuri ar fi mai importante. Aceasta este o munca
colectiva.

Sa ne straduim sa asiguram nevoile comunitatii din prezent, in
timp ce ramanem angajati in procesul schimbarii sociale pe termen
lung.

Sa vedem accesul nu doar ca pe serviciu caritabil, gest oferit din
mila persoanelor cu dizabilitati, ci ca ,normalitate”, un schimb social
ca multe altele. Sa vedem accesul si ingrijirea, fie ca este vorba de
dizabilitati, boli, ingrijirea copiilor, ori de accesul economic, nu ca pe
o corvoada individuala, ci ca pe o responsabilitate colectiva (care ar
putea fi chiar placuta). Sa ne intrebam cum putem face asta, in timp
ce recunoastem ca ingrijirea este complicata, ca o putem oferi in
atatea moduri profund diferite si personale. Sa realizam ca dacanu o
facem riscam sa abandonam oameni si sa fim abandonati.

Cdnd poti fi prezentd intr-un loc, cdnd corpul tdu are loc intr-un spatiu, cd
este o rampd, o mdncare fdrd alergeni, cd este intelegere si respect, toate

aceste lucruri, atunci cdnd existd, ne aratd cd apartinem.

Accesul la sanatate si sprijin nu ar trebui sa depinda de capitalul
social si economic pe care-l are cineva. Altfel spus, sprijinul nu ar
trebui sa depinda de cati prieteni ai si cati bani ai.

Toata lumea ar trebui sa aiba un venit de baza, ingrijire si acces.
Inclusiv oamenii care nu sunt atat de populari sau simpatici. Pentru
ca abilismul, saracia si rasismul in care traim ne face pe multi dintre
noi sa fimintr-adevar in toane proaste. Dar meritam acces si ingrijire,
autonomie si participare.

Sa cautam o altfel de etica a muncii. Admiratia constanta a celei
care lucreaza din greu, care ,se rupe” trudind, dar si valorizarea
diferitd a muncilor si sarcinilor, creeaza o etica a muncii impartasita




