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Minat drugi rok dziatalnosci naszej fundacji. Troche dokonali$my, udato sie prawie wszystkie
rzeczy z listy zaplanowanych wykonac, co uwazam za duzy sukces! Zaktadajgc fundacje, to ja
zdecydowatam sie petnic role ?prezesa? - jednak nie do konca zdajac sobie sprawe z tego, co
biore na siebie. Skad przeciez miatabym wiedzie¢, jak to jest takim prezesem byé? Moje
intencje natomiast zawsze byty szczere. Fundacja powstata tylko dlatego, ze urodzita sie Hania.
Gdyby nie ten fakt, nigdy, nawet przez moment, nie pomy$latabym o tworzeniu ?instytuc;ji?.
Odrzuca mnie od nich, jakos naturalnie. Miatam swoje catkiem ?normalne? zycie.

Dobrze, niech wiec bedzie na Hanke, ona zdecydowata. Moze to wezmie na klate ;) Funkcja
?prezesa? (celowo w cudzystowie) wigze sie z réznymi obowigzkami. Nie wiem jak to bywa,
jesli chodzi o prezesowanie w innych fundacjach, Hania nigdy nie byta ich podopieczng (oboje
pracujemy zawodowo - nie tapali§my sie w budzetach), ale wiem, jak jest u nas. Jestem od
bardzo bezposrednich rozmow z rodzicami, statego kontaktu z rodzinami, czasami, jesli tego
sytuacja wymaga 24 godziny na dobe - bardzo to lubie! To sprawia, Ze jest tak jak chciatam:
rodzinnie, blisko (co oznacza tez r6zng temperature uczué). Uproscili§my maksymalnie
procedury przyjmowania podopiecznych. Nie ma mowy o wymaganych gdzie indziej
o$wiadczeniach o zarobkach. To by byto zenujace. C6z rdézni bowiem rodzine, w ktérej pracuje
tylko ojciec od tej, w ktdrej pracuje oboje rodzicéw? Kasa wyczerpuje sie tak samo szybko. No
dobrze, w niektérych zostanie na kilka dni dtuzej. | méwimy tu o Polsce, kraju, w ktérym zycie z
chorym/niepetnosprawnym dzieckiem jest nie lada wyczynem. Méwie o przetrwaniu, nawet nie
o godnej egzystencji. W miare szybko staramy sie refundowac sptywajace faktury. Bardzo
czesto FOL bierze na siebie zwrot kosztéw, nawet jedli subkonto podopiecznego pozostaje
puste! Robimy to w zaleznos$ci od potrzeb - a o tych z kolei wiemy, bo bezposredni kontakt jest
stale utrzymywany.

Jestem tez cztowiekiem od rozméw z mediami, od zatatwiania sponsoréw, negocjowania,
zachecania do wspétpracy wiasnie z FOL, przekonywania, ze z nami warto. Fundacji pojawia
sie jak grzybdw po deszczu w naszym kraju, a coraz wiecej ludzi bardzo ostroznie podchodzi do
pomocy takim instytucjom. Bycie szefem fundacji wigze sie réwniez z publicznym
pokazywaniem sie ?Tu i Tam? (jedna z moich ulubionych utworéw z ptyty Neurotyki, naszego
ambasadora Olka Klepacza - jak dobrze, ze sg tacy ludzie jak On), co tez wykonuje, bo taka
jest moja rola. A jak sie okazuje, tez jest to przez niektérych, na szczeécie to tylko margines,
niemile widziane i ztosliwie komentowane. Warto zaznaczy¢, ze 6w margines tez sie promuje.
Nalezatoby dodac¢ iz promuje tylko swoje interesy.
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Moi drodzy, po dwéch latach prowadzenia Fundacji oznajmiam: tego nie da sie robi¢ z
wygodnego krzesta, tuz przed komputerem! Nie da sie osiagnac celu, tak wartego powalczenia,
wiodac ?normalny? zywot. To wymaga odwagi, przekonania o stuszno$ci dziatan, rzetelnoéci,
konsekwencji, mozolnej czasami realizacji zamierzonych celéw i ogromnej wiedzy z r6znych
dziedzin zycia - ucze sie stale. Nie da sie tez zrobic¢ tego ?skromnie?.

Nie mamy grubych tysiecy, ktére zasilajg konto fundacji, przekazywanych od szpitali i innych
instytucji wspierajacych. Jestesmy bowiem prywatng fundacja, bez zadnych ? podkreslam,
ZADNYCH! - koneksji medyczno-polityczno-religijno-medialnych. Do wszystkiego dochodzimy
razem z ludZzmi, ktérzy swoj czas i mega-energie poswiecajg wtasnie FOL (ZUPELNIE
CHARYTATYWNIE!). Do moich zadan nie nalezy wiec pokorne chowanie sie po pokojach,
przykrywanie cieptym, ?rodzinnym? kocem i raz do roku przemoéwienie w TVP. Raczej
kreowanie pomystéw, jak zdoby¢ fundusze dla tych najwazniejszych, nie dla siebie - funkcja
moja jest funkcjg spoteczng! Nigdy ztotdwka nawet nie wptyneta na moje wynagrodzenie!
Czutabym sie z tym Zle, bardzo zle, gdyby tak byto.

Obecnie mamy 44 podopiecznych i uwazam, ze to bardzo duzo! Nie sgdzitam, ze FOL obejmie
opiekg az 44 osoby z catej Polski i ich rodziny, to wazne. Pomagamy bowiem realnie tez
rodzinom. Do moich obowigzkéw nalezy rowniez motywowanie rodzicédw do dziatania, co jest
nasza misjg. Pokazywanie im, ze moga i potrafia. Angazowanie w zycie FOL, dawanie
mozliwosci samorealizaciji.

Z jednej strony ciesze sie, ze podopiecznych przybywa - to tez taka ?inna? rados$¢, bo z czego
tu sie cieszy¢ tak naprawde? Przybywa ludzkich tragedii? A z drugiej, obawa wielka. 44 osoby...
Ktos$ powie - mata fundacja. Sa i tacy (nota bene wsrdd rodzicédw naszych podopiecznych
komentujgcych dziatania FOL), ktdrzy konczg to zdanie, cytuje: ?sg matg fundacja, majag
parcie?... | zeby byta jasnos$¢ - jest to komentarz negatywny w swoim wydzwieku. Nie wiem, czy
zdajg sobie oni sprawe, ze kazdy nasz podopieczny (powinni miec¢ tego swiadomosc¢, w koncu
tez ich to dotyczy) ma zalecone co najmniej 4 turnusy rehabilitacyjne w roku. To za$, jakby nie
patrzeé, daje nam sume 800 tysiecy zt, ?tylko? na turnusy; a gdzie leki, sprzet itp.? Tak! Sama
jestem zaskoczona ;) ale tylko sumg zaskoczona, natomiast nie zachowaniem. Potrafie czytac
miedzy wierszami, ze zrozumieniem - tez potrafie. Szpile wbijane regularnie pokazujg z kim
przychodzi mi sie mierzy¢.

Poprosze o szacunek do tego, co stworzyliSmy. Nie byto to tatwe. FOL nie jest sztucznym
tworem. Miejscem, gdzie zarzad fundaciji liczy wiecej os6b niz podopiecznych (tak, kochani,
takie kurioza tez majg miejsce!), gdzie przetrzymuje sie kase na koncie, a rodzice walczg o
refundacje, czekajac pare miesiecy. Gdzie ich dzieci sg traktowane jak lezgce papiery
czekajgce na stercie urzedniczego ?rozwigzania?. Tak sie dzieje. Wiem to od rodzicéw, ktérzy
od lat majg kontakty z molochami fundacyjnymi i dostownie wydzierajg nalezne dzieciom,
uzbierane na subkontach, pienigdze. Bo o innych, tych podarowanych przez fundacje moga
sobie tylko pomarzyc.

Nasze dziatania od poczatku sg transparentne i kazdy moze o nich poczytac¢. Zaréwno na
tamach portalu spoteczno$ciowego prowadzonego przez FOL, stronie fundaciji jak i na profilu
facebookowym, jesli ktos ma tam konto. Robimy to by wszyscy rodzice i opiekunowie naszych
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podopiecznych wiedzieli, czym sie zajmujemy w danej chwili, jakie mamy plany, co zostato
zakonczone, a co przed nami. JesteSmy im to winni. Dostajemy opinie, ze taka forma
przekazywania informacji na biezgco zdaje egzamin, a ludzie nie zyjg w nieSwiadomosci. Jest
to tez forma informowania naszych darczyncow, obecnych i przysztych partneréw, sposob na
pokazanie, ze rzeczywiscie dziatamy. To bardzo wazne! Szczegdlnie, gdy przychodzi
zawalczy¢ o duze pienigdze na jaki$ projekt czy event.

Zapewniam Was, ze kazda wydana przez firmy ztotdwka jest wazona, a nasze poczynania
bacznie sprawdzane. Stad tez nasze starania, by informacje byty uaktualniane i prawdziwe.
Wiasnie w takim celu to robimy! R6znych fundacji, fundacyjek cate mnéstwo dookota. Medialny
prym wiodg oczywiscie te majace réznorakie umocowania. Jednak coraz wigcej ludzi jest
bardziej Swiadomych tego, co sie dzieje w takich molochach. Powiem wiecej, odmawiajg oni
przekazywania 1% takim organizacjom .To nie jest wymyst mojej wyobrazni, tylko fakt, z ktorym
miatam do czynienia catkiem niedawno. Osoba majgca spory 1% chciata wesprze¢ kogos z
naszych podopiecznych. Po informacji, w jakiej fundacji ten 1% spoczywa stwierdzita, ze nie
bedzie wspierac fundacji dziatajagcej jak firmy specjalizujace sie w sprzedazy bezposredniej.
Koniec tematu. My niestety w tym roku nie mamy jeszcze mozliwoéci zbierania w ten sposéb
funduszy. Niebawem to sie zmieni - obiecujemy. Uptyngt bowiem juz okres 2 lat, ktéry nam na
to prawnie pozwala.

Konczac, zeby nie przynudzacé, choé powiem szczerze trudno wyhamowac (temat dla mnie
bardzo bliski). Tak! Ja to Fundacja - ?zywy? organizm. Nie instytucja, nie wyimaginowany twor.
Odczuwam wiec. | to - jak na mojg pte¢ przystato - silnie. Jestem kobieta. | mnie to osobiscie
tez dotyczy! Stad tez moja determinacja i sita. Dodam tylko, ze na nasze szczescie 99% rodzin,
z ktérymi tworzymy FOL, to ludzie ciepli, otwarci, empatyczni, a rownoczesénie z jajami,
dystansem do siebie i $wiata. Skupieni nie tylko na walce o swoje i lansowaniu wtasnych
intereséw, ale tez doceniajacy nasze dziatania, nowg jakosc¢, ktérg wprowadzamy do ich zycia.
Potrafigcy czasami powiedzieC proste ?dziekuje?. Dla takich warto by¢é ?prezesem? i budowac
dalej i dalej.

Dziekuje wszystkim, ktérzy zdecydowali sie powierzy¢ wsparcie swoich Najukochanszych
wiasnie u nas.

Kasia tukasiewicz
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