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Drodzy Czytelnicy!

To spotkanie na tamach naszego Biuletynu Sieci MPD
ma charakter wyjatkowy, bo wypada w okresie szczegélnym
— Bozego Narodzenia. Nawet jesli problemy os6b niepetno-
sprawnych nie sa wpisane w nasza codzienno$¢ osobista czy
zawodowa, nietrudno nam dostrzec analogie miedzy sytuacja
niepetnosprawnych w naszym kraju, a Stajenka Betlejemska.
Miejsce na uboczu, wejscie od tytu, zepchniecie na daleki
margines, zeby nie razi¢ oczu gosci hoteli w centrum miasta
widokiem mato eleganckim — rodzacej kobiety czy niepet-
nosprawnego na wozku. Lubimy gdy wokot nas jest tadnie,
czysto, estetycznie — zadnego siana, zadnych cierpiacych oséb,
wygladajacych inaczej niz my. Moze troche przesadzam, moze
i u nas beda szkoty takie, jak opisana w pierwszym artykule
Percy Hedley School w Newcastle w Anglii, ktdra jest chluba
miasta, w ktorym Burmistrz troszczy sie¢ o wszystkich swoich
mieszkancéw. W szkole tej dba sie nie tylko o zapewnienie
podstawowej opieki niepetnosprawnym uczniom. W szkole tej
szuka sie wszystkich mozliwych sposobdw, zeby wspomagaé
rozwoj wyzszych potrzeb nawet najbardziej niepetnospraw-
nych wychowankéw. Wspomaga sie ich myslenie i komunika-

Spis Tresci:

Cje nie szczedzac czasu i srodkéw. Podobnie wyglada sytuacja
u blizszych nam geograficznie i ekonomicznie Wegrow.
Wspomnienia Mateusza z Instytutu Pet6 w Budapeszcie daja
do myslenia. A zanim zaczniemy broni¢ swego i twierdzi¢, ze
u nas wecale nie jest gorzej, przeczytajmy kolejne artykuty napi-
sane przez samych niepetnosprawnych lub ich rodzicow. Czy
rzeczywiscie tak musza funkcjonowac rodziny z dzieckiem
niepetnosprawnym i dorosli niepetnosprawni w Polsce? Gtosy
pochodza z r6znych jej zakatkéw i w réznych jej zakatkach
powstaja, i dziataja na szczgscie, takie organizacje, jak biato-
stocki ,,Jasny Cel”. Jak wiele dobrego moze wnies¢ potaczenie
pomystow i wysitkéw kilku 0séb, ktérzy maja jasny cel —daé
niepetnosprawnym zy¢ i rozwijac sie w centrum miasta, dac¢
im szanse na udziat w zyciu publicznym i korzystanie z tego
zycia na prawach, ktore przystuguja wszystkim obywatelom.

Zycze Wszystkim Czytelnikom naszego Biuletynu Dobrych
i Radosnych Swiat oraz Szczesliwego Nowego Roku !

Aleksandra Wnuk-
Koordynator Projektu Sie¢ MPD
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Agnieszka Bondyra
Absolwentka psychologii UMCS w Lublinie oraz studiow podyplomowych ,,Diagnoza i terapia dysleksji rozwojowe;” oraz

»Pedagogika opiekuriczo-wychowawcza”. Obecnie pracuje jako psycholog w NZOZ Osrodku Rehabilitacyjno-Terapeutycznym
dla Dzieci Niepetnosprawnych w Zamosciu. Od 2006 . wspdtpracuje z Panig Beatg Wojciechowskg w zakresie wprowadzania
metody Feuersteina do pracy z dziecmi z mozgowym porazeniem dzieciecym w ORT w Zamosciu.

Zainteresowania: psychologia, film, literatura.

W dniach 24-26 listopada 2009 r. goscilismy w NZOZ
Osrodku Rehabilitacyjno-Terapeutycznym (OR-T) dla
Dzieci Niepelnosprawnych w Zamosciu wyjatkowych gosci
- Anne Coates (Gtéwnego Fizjoterapeute) oraz Lynn Watson
(Dyrektora Szkoly) z Percy Headley School w Newcastle.
W kregu zainteresowania gosci z Anglii znalazly sie¢ m.in.
zajecia z zakresu rozwoju myslenia. Lynn Watson w ramach
prowadzonego szkolenia ogladala zajecia prowadzone wg
metody Thinking Skills w dwoch grupach: klasie ,,0” oraz
klasie ,,I. W obu grupach zajecia dotyczyly jednego zagad-
nienia: umiejetnodci klasyfikacji przedmiotéw i rozumienia
ztozonych sytuacji wedlug okreslonego kryterium (okreslo-
nych cech). Zadania zostaly odpowiednio zmodyfikowane
i dostosowane do mozliwo$ci poznawczych dzieci. Klasa
»0” miata mozliwo$¢ uczenia si¢ korzystajac z materiatu
o charakterze konkretnym - zadaniem dzieci byto dziele-
nie grupy przedmiotow wedlug wyszczegélnionych przez
nie cech i nadanie grupom nazw (operowanie pojeciami
nadrzednymi). Nastepnie dzieci dokonywaty podzialu
poszczegdlnych przedmiotéw wedlug nowych kryteriow
i ponowne nazywaly nowo powstale grupy. Trudniejsze
zadanie zostalo postawione przed uczniami klasy ,,I”, ktorzy
mieli zidentyfikowa¢ i nazwac okreslone cechy, a nastepnie
wykorzystac je do analizy sytuacji przedstawionych na
materiale obrazkowym. Sytuacja podzialu na okreslone
grupy wedlug poszczegdlnych cech byla punktem wyjscia do
rozwazan na temat sytuacji w zyciu codziennym, w ktérych
dokonujemy klasyfikacji. Sa sytuacje, w ktérych wazna jest
jedna cecha przedmiotu np. kolor, ksztalt, wielko$¢, pred-
ko$¢, wiek, kierunek itp. Dzieci w sposob bardzo tworczy
i oryginalny potrafily przytoczy¢ sytuacje odnoszace si¢ do
wlasnego do$wiadczenia lub tez analizowa¢ hipotetyczne
zdarzenia, kiedy okreslona cecha danego przedmiotu lub
sytuacji spetnia kluczowa role (cecha krytyczna).

Po obejrzeniu zaje¢ Lynn Watson dokonata oceny SWOT,
dzigki ktérej mozna bylo okresli¢ mocne i stabe strony zaje¢
oraz wytyczy¢ wynikajace z nich kierunki dziatan, majace na
celu zwigkszenie efektywnosci i jako$ci prowadzonych zajec.

Wizyta gosci z Percy Hedley School byla wyjatkowa
okazja do czerpania z ich wieloletniego juz doswiadczenia
w zakresie wdrazania i stosowania metody Thinking Skills.
Dla wyjasnienia dodajmy, ze metoda Thinking Skills bazuje
na dorobku Profesora Reuvena Feuersteina i jego teorii SCM
(Struktura Cognitive Modifiability) oraz MLE (Mediated
Learning Experience). W praktyce okazalo si¢ jednak, ze
zadania proponowane w gotowym programie do ¢wiczen
Instrumental Enrichment sg po prostu zbyt trudne dla duzej
grupy dzieci przebywajacych w Percy Hedley School, dlatego

Jak rozwija¢ myslenie dzieci z mpd?

tez pojawila si¢ konieczno$¢ ich modyfikacji. Wszystkie
zmiany i dostosowania sg jednak przeprowadzane w §wietle
idei, ktorych ojcem jest Profesor Feuerstein.

Dzieki przeprowadzonemu przez Lynn Watson szkoleniu,
pracownicy ORT w Zamosciu mieli okazje zapoznania sie
z osiggnieciami i rozwigzaniami, ktére wynikaja z prak-
tycznego stosowania tej metody, traktowanej poczatkowo
jako autonomiczne zajecia, nastepnie zas przyjetej jako
ogolnie obowiazujacy sposob nauczania réznorodnych tresci
(np. matematyki, historii, przyrody).

W jaki sposéb metoda Thinking Skills pojawila si¢
w naszym Osrodku?

Poczatek zainteresowania tg metoda i jej wprowadzaniem
w naszym O$rodku zawdzigczamy Pani Doktor Marii Krdl,
ktora od razu spostrzegta wyjatkowos¢ tego podejscia i per-
spektywy, jakie niesie ono dla pracy z dzie¢mi z mézgowym
porazeniem dziecigcym. Jej zapal i wiara w stuszno$¢ tej filo-
zofii edukacji zaowocowala m.in. wspdtpracy z Percy Hedley
School oraz spotkaniem z przeszkolonym w tej metodzie
psychologiem - Beata Wojciechowska, ktéra przekazata nam
cze$¢ swojej wiedzy na temat metody Feuersteina.

Mozna zada¢ pytanie, dlaczego poszukiwanie efektywnej
i innowacyjnej metody edukacji jest tak wazne dla dzieci
z moézgowym porazeniem dzieciecym? Czy nie wystarczy,
ze korzystaja one z ogélnie przyjetych sposobéw i metod
uczenia si¢?

W odpowiedzi wystarczy przytoczy¢ kilka faktow: dzieci
zmdzgowym porazeniem dziecigcym maja specyficzne trud-
nosci w uczeniu sie, ktore to z kolei implikuja ich odrebne
potrzeby edukacyjne. Zarysujmy na poczatek jedynie kilka
z problemoéw, jakie powoduja utrudnienia w rozwoju dzieci
z mpd. U dzieci tych, pomimo czgsto duzego potencjatu
poznawczego, wystepuja zaburzenia funkcji wzrokowych,
stuchowych, zaburzenia mowy, zaburzenia lateralizacji. Maja
trudnosci w zakresie tworzenia poje¢, ktére w ich przypadku
cechuje dezorganizacja i chaotyczno$¢. Majg problemy
z poréwnywaniem, analizowaniem, rozumowaniem przy-
czynowo-skutkowym. Zaburzona jest u nich ujmowanie sto-
sunkow czasowych, przestrzennych i ilosciowych. Utrudnia
to nabywanie nowych wiadomodci i umiejetnosci oraz ich
systematyzacje'. Dodatkowo zaburzenia koncentracji uwagi
itrudnosci z pamigcia, a takze czesto wystgpujaca niedojrza-
tos¢ emocjonalno-spoteczna, nieprawidtowo uksztaltowana
samoocena, zaburzenia samosterowno$ci, umiejetnosci
planowania wlasnych dziatan dopelniajg obraz trudnoscijakie
musi pokona¢ dziecko z mézgowym porazeniem dzieciecym.
Rozpatrujac specyficzne trudnosécii potrzeby dzieci z mézgo-
wym porazeniem dziecigcym, proces ich usprawniania
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intelektualnego powinien polega¢ na ,stwarzaniu dziecku
niepetnosprawnemu mozliwie jak najwiecej sytuacji uczenia
sie, aktywizujacych je do spontanicznego dziatania i odkry-
wania tg drogg prawidlowosci rzadzacych swiatem™.

Teraz zadajmy sobie pytanie, czy tradycyjne, lekcyjne
zajecia, w ktorych nacisk pofozony jest na przekazywanie
wiedzy (a nie stopien jej przyswojenia i zrozumienia prezen-
towanych tresci) — i nauczyciela jako podmiot dominujacy
w interakcji uczen-nauczyciel - jest odpowiedni dla dzieci
z tak wielorakimi trudnos$ciami w uczeniu si¢? W $wietle
tych rozwazan, staje si¢ dla nas jasne, dlaczego konieczne
jest poszukiwanie nowych i bardziej efektywnych metod
nabywania wiedzy.

Czy wigc istnieje uniwersalna metoda umozliwiajaca prace
z dzie¢mi o tak zréznicowanych deficytach i trudnosciach,
umozliwiajaca oddzialywanie zaréwno na sfer¢ poznawcza
jakiosobowosciows, dodatkowo aktywizujgca dziecko? Oka-
zuje si¢ ze metoda Thinking Skills odpowiada na potrzeby
zar6wno poznawcze, jak i emocjonalne 0s6b z mézgowym
porazeniem dziecigcym. Stworzona przez Profesora Reuvena
Feuersteina technika pozwala dotrze¢ do kazdego dziecka
bez wzgledu na jego poziom rozwoju, rodzaje zaburzen czy
ograniczen. Dziecko jest w tej metodzie podmiotem wszyst-
kich dziafan, a celem gtéwnym oddzialywan jest dazenie
do rozwoju dziecka jako zintegrowanej cato$ci. Dziecko jest
strong aktywng - to ono odkrywa, poznaje, kojarzy i rozu-
muje. Samodzielnie dochodzi do rozwigzania problemu, co
daje mu mozliwo$¢ poczucia smaku prawdziwego sukcesu
i zwigksza wiare w swoje mozliwosci. Wszystko to dzieje
si¢ dzieki uczeniu przez mediacje. Mediator (tak Profesor
Feuerstein okresla nauczyciela) dostosowuje rézne para-
metry kazdego stawianego przed dzieckiem zadania do
jego indywidualnych mozliwosci i wlasciwo$ci. Mediator
wskazuje istotne dla kazdej sytuacji reguly i relacje — robi
to jednak w taki sposob, aby zmaksymalizowa¢ aktywnos¢
dziecka. Dzieki temu dziecko uczy si¢ poprzez do$wiadczenie,
odkrywa relacje i reguly rzadzace $wiatem. Dziecko dostaje
mozliwo$¢ odkrywania rzeczywistosci wedtug uporzadkowa-
nej i uniwersalnej struktury, ktérg zapamietuje nie jako cigg
chaotycznych elementéw, lecz jako logiczng calo$¢. W wyniku
tego zmienia si¢ nie tylko jego funkcjonowanie poznawcze,
ale cata osobowos¢ - staje sie ono pewne siebie, samoste-
rowne. Zmienia si¢ jego stosunek do $wiata i innych ludzi.
Zmiany zachodzace w jednostce wplywaja takze pozytywnie
na zycie jej rodziny i najblizszego otoczenia.

Dzieki dziataniom Pani Doktor Marii Krél mozemy
wykorzystywac te metode takze w naszym Osrodku. Zajecia
jakie prowadzimy z dzie¢mi dajg nam mozliwo$¢ obserwacji
zmian, jakie zachodza w nich dzieki wprowadzaniu idei
Thinking Skills. Dzieci objete zajeciami stajg si¢ bardziej
autonomiczne w mysleniu, chetne do rozwigzywania stawia-
nych przed nimi zadan, czerpig rados¢ z nabywania nowych
doswiadczen i podejmowania nowych wyzwan. Wewnetrzna
motywacja do rozwigzywania zadan powoduje naturalny
wzrost umiejetnosci koncentracji uwagi na zdaniu i lepsze

zapamietywanie tre§ci. Wlasna aktywnos¢ dziecka zwieksza
efektywnos¢ uczenia si¢. Dzieci doswiadczaja takze, iz kazda
proba rozwigzania zadania jest wartosciowa i kazda nosi cos
nowego, bez wzgledu na poprawno$¢ rozwigzania. Szacunek
do dziecka, jako podmiotu naszych dziatan oraz prawidtowy
kontakt emocjonalny, pelny akceptacji i zrozumienia, daje
efekty w postaci poczucia bezpieczenstwa i zwigkszenia
poczucia wlasnej wartosci. Dzieci witajg nas z uSmiechem
na twarzy i zadowoleniem, ze oto przyszed! czas zajec Thin-
king Skills. Cwiczenia wprowadzajace pojecia strukturalne
oraz tematy dotyczace orientacji przestrzennej, percepcji,
percepgji analitycznej, poréwnywania, kategoryzacji, relacji
czasowych, rodzinnych czy operacji arytmetycznych znacz-
nie usprawniaja mozliwosci efektywnego funkcjonowania
szkolnego naszych dzieci. Jak juz wspomnieli§my, rozwijanie
myslenia wplywa nie tylko na struktury poznawcze, lecz
takze na zakres przystosowania spolecznego — zwigksze-
nie samoswiadomo$ci dziecka, zrozumienie regut i relacji
panujacych w otoczeniu pozwala mu na bardziej efektywne
funkcjonowanie, a to z kolei sprawia, ze dziecko, akceptowane
przez innych ludzi, moze uczestniczy¢ w jak najpelniejszym
stopniu w zyciu spolecznym.

Celem do ktérego dgzymy jest nie tylko prowadzenie zajec
z zakresu Thinking Skills, lecz takze wlaczenie idei rozwija-
nia myslenia do kazdego dzialania, jakie dziecko wykonuje
w ciggu dnia - podczas zaj¢é pedagogicznych, sesji ruchowej,
czy tez w czasie kazdej przerwy, zabawy, jedzenia

Nalezy pamietaé, ze nauka myslenia moze odbywac sie
w kazdej chwili i w kazdej sytuacji — w domu, w szkole, na spa-
cerze, podczas zabawy. Kazde zdarzenie, w ktérym uczestniczy
dziecko jest punktem wyjscia do nauki poje¢ strukturalnych
m.in. koloru, ilosci, wielko$ci, wieku itd. Spacerujgc z dzieckiem
widzimy drzewa, ulicg, domy, samochody, niebo, trawe. Wszyst-
kie te rzeczy maja okreslony ksztalt, zawieraja w sobie linie
proste (pionowe, uko$ne, poziome), boki, katy, kierunki, pojecia
z zakresu orientacji przestrzennej, otoczenie ma okreslona
temperature itp. Przyswojenie tych wszystkich poje¢ i $wia-
dome postugiwanie si¢ stworzong dzieki temu strukturg, jest
jednym z celow terapii kognitywnej. Odpowiadajgc na pytanie
»dlaczego” pokazujemy dziecku swiat bedacy spdjng, logiczng
caloscig. Dziecko staje si¢ zdolne do $§wiadome;j refleksji,
co zkolei daje mozliwos¢ dokonywania samodzielnej oceny sytu-
acji,kierowania wtasnym zachowaniem, podejmowania decyzji.
Dzigki zwiekszaniu efektywnosci myslenia, wplywamy nie tylko
narozwoj umystowy; ale takze na ksztattowanie si¢ dziecka jako
osoby — osoby maksymalnie niezaleznej i szczgsliwe;j.

Zainteresowanych podstawami teoretycznymi metody
Thinking Skills oraz dokfadniejszym jej opisem odsytam do
publikacji Beaty Wojciechowskiej ,ROZWIJANIE MYSLE-
NIA STRUKTURALNEGO WG REUVENA FEUERSTEINA”
w: Krél M., Kryszczynska J., Taczala J., red.: ,Mozliwo$ci
diagnostyki i terapii dzieci z wezesnym uszkodzeniem mozgu
w wieku od 0 do 6-go roku zycia i wsparcia ich rodzin.,
Zamo$¢ 2007.

1 Mazanek E. red.: ,Dziecko niepetnosprawne ruchowo. Wychowanie i nauczanie” Cz. 3, Warszawa 1998, 5.192-193)
2 Mazanek E. red.: ,,Dziecko niepelnosprawne ruchowo. Wychowanie i nauczanie”. Cz. 3, Warszawa 1998, s. 82)
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Mateusz Siriczuk — lat 31,

ukoticzyt Akademie Pedagogika Specjalnej im.M.Grzegorzewskiej w Warszawie uzyskujgc tytut magistra Pracy Socjalnej.
Moéwi biegle po angielsku i wegiersku. Lubi spotykac sig z ludzmi,podrézowad, stuchaé muzyki (country, pop, rok, jazz),
uczyc sig jezykow obcych i smakowad kuchnie réznych krajow. Najnowsza pasja to jazda na rowerze.

Moje wspomnienia z pobytu
w Instytucie Peto w Budapeszcie

Poproszono mnie, abym opowiedzial, jak wspominam swoj
pobyt w Instytucie Peto w Budapeszcie i usprawnianie metoda
Pet6. Metoda Petd znana na $wiecie jako Kierowane Nauczanie
to dla mnie i mojej mamy niezwykta przygoda zyciowa, ktéra
rozpoczela sie w 1984 roku i w znaczacy sposob wplyneta na
losy mojej rodziny i réwniez innych ,mniej sprawnych” dzieci.

A wszystko zaczelo si¢ od dra Piotra Janaszka, lekarza orto-
pedy z Konina, wizjonera, przyjaciela dzieci niepelnospraw-
nych, twércy osrodka w Mielnicy, dobrego cztowieka. To on,
wowczas cztonek Towarzystwa do Walki z Kalectwem (TWK)
powiedzial mojej mamie o mi¢dzynarodowej konferencji
organizowanej z okazji otwarcia nowej siedziby Instytutu Peto
w Budapeszcie. Bylo to na jesieni 1984. Moja mama weszta
w skiad polskiej delegacji na I Miedzynarodowa Konferencje
Kierowanego Nauczania obok prof. Hulka (przewodniczacego
Towarzystwa do Walki z Kalectwem), dr Zofii Rudnickiej, mgr
Teresy Filipiak, dr T. Zareckiej z Zagdrza. Wrdcila zachwycona,
pod ogromnym wrazeniem tego co zobaczyla i z wielka
nadziejg, ze jednak mozna skutecznie pomdc dzieciom
z porazeniem mozgowym, takim jak ja. Razem z kolezankami,
centymetrem krawieckim, pomierzyly fawy, krzesta i inne
sprzety Peto - bo juz tam w Budapeszcie postanowily, ze beda
w Oddziale na Ozarowskiej wprowadzaé Kierowane Nauczanie.
I tak sie stalo — pierwsza grupa dla dzieci przedszkolnych
zostala utworzona na poczatku 1986 roku.

Ja pierwszy raz pojechalem do Instytutu na jesieni 1985 r.,
na konsultacje, a w maju nastepnego roku przebywatem
na dwutygodniowym usprawnianiu w grupie ambulatoryjne;j.
Miatem wtedy 8 lat. Codziennie chodzitem na zajecia trwajace
3 godziny. Poznatem wtedy konduktorke Elizabeth Pappert,
osobe wyjatkowa, ktora do dzis jest moja wielka przyjaciotka.

Pierwszy pobyt w Instytucie byt dla mnie wielkim przezy-
ciem i nadzieja na poprawe. Nie znalem jezyka wegierskiego,
ale nie stanowito to problemu. Konduktorki - tak nazywaja sie
wegierskie terapeutki, bardzo tatwo nawigzywaty ze mna kon-
takt, troche mowily po rosyjsku, angielsku, reszte wzajemnie si¢
domyslalismy. Po raz pierwszy zetknatem sie z takim sposobem
prowadzenia ¢wiczen. Zajecia odbywaly sie w grupie, byto nas
okoto dziesigcioro, wegierscy chlopcy i dziewczynki w podob-
nym wieku. Wszyscy chérem powtarzali§my co mamy robi¢
np.ja siedze prosto, prosto, prosto, prosto lub ja prostuje tokcie
-1,2,3,4,5 - i w rytmie wykonywalismy dany ruch. Nazywa
sie to rytmiczna intencja i bardzo pomaga dziecku nauczy¢ sig
prawidtowo poruszac. Dzigki rytmicznej intencji nauczylem
sie jezyka wegierskiego, a przede wszystkim zrozumiatem
lepiej wlasne ciato i sposoby poruszania sie.

Kolejng bardzo wazng nowoscig dla mnie bylo znaczenie,
jakie przywigzywano do poprawy funkeji reki. Specjalne
sprzety, z ktorych korzystalismy w ciggu dnia, takie jak tawy
szczebelkowe, krzesta z poprzecznymi drazkami, utatwiaty
nam chwytanie i wykorzystywanie rak, wlasciwe podpieranie
si¢ do siadania i wstawania oraz utrzymania rownowagi. Zro-
zumiatem, ze moge by¢ bardziej samodzielny w poruszaniu
sie, jesli naucze si¢ prostowac fokcie, zgina¢ grzbietowo dfon,
podpierac sie na wyprostowanych rekach i chwytaé szczebelki
tawy lub krzesta. To, czego uczylem si¢ podczas ¢wiczen
moglem pozniej wykorzysta¢ w réznych czynno$ciach np.
podczas mycia, jedzenia, rysowania, malowania.

Moj pierwszy pobyt w Instytucie byl dla mnie i mojej
mamy bardzo inspirujacy. Ogromne wrazenie wywarfo na
nas podmiotowe traktowanie dzieci oraz ich wspotdziatanie
w rehabilitacji. Zrozumieli$my jak wiele nowego mozemy si¢
dzigki tej metodzie dowiedziec i nauczy¢ o usprawnianiu dzieci
zporazeniem méozgowym. Po dwoch tygodniach intensywnych
¢wiczen po raz pierwszy przeszedtem w parku za wézkiem
kilkadziesiat metréw!!! — bytem bardzo szczg$liwy! Nastepny
pobyt zaplanowalismy na pazdziernik 1986 r.

Tym razem méj pobyt trwat 6 tygodni, a to dlatego, ze moja
mama brafa udzial w I Miedzynarodowym Kursie Kierowanego
Nauczania, podczas gdy ja przebywatem w grupie i usprawniatem
sie. Ten pobyt mial inny charakter niz poprzedni, bo znalaztem
sie w grupie wegierskiej, stacjonarnej, gdzie dzieci przebywaly
cafe tygodnie i tylko czasami jezdzily do domu na niedziele.
Poczatkowo byto mi trudno, bo nie znalem jezyka, bytem mato
odporny na wysitek i tesknitem za domem.

W grupie bylo nas dwanascioro dzieci i 3-4 konduktorki.
Caly dzien byt tak zorganizowany, aby kazdy moment byt
okazjg do usprawniana. Usprawnianie zaczynato si¢ wiasciwie
od momentu przebudzenia. Pamietam, ze czasami do budzenia
nas uzywano instrumentdw muzycznych np. trabki lub gitary.
Po przebudzeniu zsuwalismy si¢ z pryczy (tak nazywajg sie
tawy na ktérych spalismy) i odbywalo sie wspdlne nocni-
kowanie albo przy fawie albo, ci ktérzy mogli, przechodzili
do toalety. Zaraz potem wsuwali$my sie z powrotem na fawe
i odbywaly sie krétkie ¢wiczenia poranne, przy otwartym
oknie, czasami prowadzone przez dzieci. Polegaly one na
¢wiczeniach oddechowych i prostych ¢wiczeniach ruchowych
o charakterze rozgrzewki. Nastepnie bylo samodzielne, chociaz
wspomagane przez konduktorki ubieranie si¢. Ubrani prze-
chodziliémy przy pomocy sprzetow Peto (krzesta) lub samo-
dzielnie do fazienki, na poranng toalete. W tym czasie konduk-
torki sprzataty posciel i przygotowywaly stoty do $niadania.
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Positki byly proste, skromne, a dzieci byty uczone samodzielnego
jedzenia. Niektore z nich, ktére mialy problemy z chwytaniem,
uzywaly sztué¢céw z drewnianym pogrubionym trzonkiem.
Tym, ktore nie umialy jes¢ samodzielnie konduktorki poma-
galy prowadzac ich reke z tyzka do ust. Nigdy dzieci nie byly
zmuszane do jedzenia, nigdy nie byly biernie karmione. Do
picia wykorzystywano specjalne plastikowe kubeczki zdwoma
uchwytami, aby dzieci mogly chwyta¢ obiema rekami. Podczas
positkéw nikt si¢ nie $pieszyl, kazdy jadt w takim tempie jak
potrafit, nikt nikogo nie po$pieszal. Kazdego dnia inne dziecko,
mowilo reszcie ,,smacznego’, na poczatku $niadania.

Po $niadaniu zaczynaly si¢ pierwsze ¢wiczenia ruchowe.
Zwykle byly to ¢wiczenia na tawach w pozycji lezacej. Trwaly
okolo godziny. Prowadzone byly w sposob ciekawy — z wyko-
rzystaniem réznych przedmiotéw lub zabawek. Na poczatku
byl podany temat programu - codziennie inny, np. pory roku,
ruch uliczny lub sklep. Temat w trakcie zajec byl kontynuowany.
Zwykle na pryczach byly umieszczane zabawki lub inne przed-
mioty nawigzujgce do danego tematu np. gatazki z listkami lub
$niezne kule z waty na nitkach. Byly to elementy zwigkszajace
zainteresowanie dziecii motywujace je do ¢wiczen, ktére wygla-
daly troche jak zabawa. W program byty wkomponowane wier-
szykii piosenki, ktore urozmaicaly program, powodowaly, ze byt
ciekawy i zachecal dzieci zeby byly aktywne. Dzieci wkladaty
wzajecia wiele wysitku, co po pewnym czasie procentowato tym,
ze mialy coraz lepsza kondycje i byly wytrzymalsze na wysitek
i tak sig tez ze mng stato. Do ¢wiczen dzieci same si¢ rozbieraty,
a po ¢wiczeniach same si¢ ubieraly. Podczas zaje¢ ruchowych
ubrane byly w krétkie spodenki i koszulki z krétkimi rekaw-
kami, ktére nie krepowaty ruchow, ale réwniez, dlatego, zeby
kiedy mowily np. prostuje tokcie, mogly widzie¢ swoje tokcie
isprawdzi¢ czy sg proste. Po ¢wiczeniach natawach dzieci mialy
czas na toalete, a nastepnie siadaly do drugiego $niadania.

Po positku rozpoczynaly si¢ drugie zajecia ruchowe. Byly to
¢wiczenia w pozycji siedzacej lub stojacej oraz nauka chodzenia.
Trwaty 45 minut. Mialy réwniez wplecione elementy motywu-
jace, wierszyki i piosenki. Program miat konkretny temat lub
zawieral zabawy rozwijajace np. spostrzegawczos¢. Przyktadem
takiej zabawy bylo odgadywanie przez dziecko, ktore wychodzito
z sali, co si¢ zmienito w wygladzie kolegi.

Osobng catos¢ stanowity ¢wiczenia w pozycji stojacej. Dzieci
staly tak, jak potrafity w danym okresie np. staty przy duzych
szczebelkowych krzestach z plozami, ktére mialy najwieksza sta-
bilnos¢ i byly asekurowane przez dwie konduktorki a inne staty
przy mniej stabilnym krzegle albo przy tréjnogach lub laskach,
a najsprawniejsze samodzielnie. Ten program trwat 45 minut
i mial na celu poprawe pozycji stojgcej i przygotowanie dzieci
do chodzenia.

Dalszg czedcig tego programu i praktycznym wykorzysta-
niem nauczonych ¢wiczen byta nauka chodzenia. Prowadzona
byla w sposéb ciekawy i zindywidualizowany, dostosowana do
mozliwosci dziecka w danym momencie. Konduktorki stoso-
waly rézne pomoce, takie jak porecze, podndzki, przeszkody itp.
Nastepnie dzieci przygotowywaly si¢ do obiadu,a po zjedzonym
obiedzie godzine odpoczywaty lezakujac.

Po podwieczorku zaczynaly sie nastepne zajecia ruchowe.
Zawieraly wiecej elementow zabawy, gier dzieciecych lub zaje¢
plastycznych. Réwniez po potudniu wychodzili$my na spacer

do ogrédka, ktory znajduje si¢ przy Instytucie. Wyjécie na spacer
tez bylo forma rehabilitacji. Nie byto mowy o tym, zeby posadzi¢
dzieci na wozku i przewiez¢ na swieze powietrze. Kazdy, jak
potrafil, przechodzit do windy lub po schodach schodzit do
ogrodu. Wozki spacerowe byty uzywane wyjatkowo i tylko przy
wyjsciach poza Instytut np. do ZOO lub na koncert.

Zajecia edukacyjne dla dzieci w wieku szkolnym odbywaty
sie w ilo$ci zgodnej z przepisami o§wiatowymi i miaty miejsce
przed i po potudniu.

Podczas tego 6 tygodniowego okresu zrobilem na tyle
znaczacy postep, ze opiekujgce si¢ mna konduktorki zakwali-
fikowaly mnie na kolejny, tym razem sze$ciomiesieczny pobyt
w grupie stacjonarnej. Wtedy zostalem juz sam w Budapeszcie.
Mama odwiedzata mnie raz w miesigcu, zabierata na weekend
do wynajetego mieszkania i starala si¢ maksymalnie uprzy-
jemnic¢ mi ten czas. Przede wszystkim zwiedzalismy Budapeszt,
ktdry jest bardzo pieknym miastem.

W Instytucie uczestniczytem w programie wedtug schematu,
ktéry opisatem wezesniej. To byla prawdziwa szkota zycia. Powoli
zaczatem opanowywac jezyk wegierski. Po dwdch miesigcach
nie miafem juz probleméw ze zrozumieniem, a takze z poro-
zumiewaniem si¢ w podstawowych sprawach.

Po miesigcu terapii odniostem pierwszy duzy sukces - potra-
fitem wstac z krzesta przy dwdch tréjnogach i przej$¢ dystans
ok.3-4 metréw. Mama kiedy zobaczyla jak chodze, nie mogla
uwierzy¢ wlasnym oczom,bo zupelnie si¢ tego nie spodziewala
w tak krétkim czasie.

W kazdym miesigcu nastepowala poprawa — przede wszyst-
kim w zakresie chodzenia:

- wydluzal si¢ dystans

- poprawiatem tempo chodzenia

- coraz mniej chodzitem przy krzesle Petd, a wigcej przy tréj-
nogach

- wzmocnilem rece i podpor,

- poprawilem koordynacje¢ ruchéw

- wzmocnilem migénie, szczegolnie plecow, ndg i rak

- poprawilem réwnowage w siadzie.

Mimo, ze bytem cudzoziemcem, ze tylko raz na miesigc
widzialem sie z mojg mama, to bardzo dobrze czutem sie
w Instytucie. Panowata tam bardzo ciepta, wrecz rodzinna
atmosfera. Konduktorki traktowaly dzieci jak wtasne i zachowy-
waly sie jak matki. Positki jadly razem dzie¢mi i jadly to samo,
co dzieci. Byty bardzo opiekuncze, ale nie wyreczaly dzieci.
Zauwazaly kazdy sukces dziecka i bardzo si¢ razem z dziec-
kiem z niego cieszyly. Catowaly i przytulaly dzieci jak wlasne.
Atmosfera w grupie dawata mi petne poczucie bezpieczenstwa.
Program byt trudny. Wymagat od dzieci duzego wysitku, ale
konduktorki potrafity oceni¢ granice mozliwosci dziecka i nie
zmuszaly go do wysitku ponad jego sity i mozliwosci, a takze
liczyty sie zjego zdaniem. Dziecko bylo dla nich rownoprawnym
partnerem. Zauwazaly kazda jego inicjatywe i kazde osiagniecie
i glosno o tym mowily podczas zajeé. Kiedy dziecko miato zbyt
dlugie wlosy, same je podcinaty, kiedy zepsut mi si¢ pasek od
zegarka, kupily mi nowy, chociaz o to nie prositem.

Zasada bylo, ze jedli dziecko przebywato w Instytucie diuz-
szy czas, a rodzice nie mogli go odwiedzi¢, wtedy konduktorki
zabieraly je do siebie do domu lub na spacer do parku czy
wesolego miasteczka.
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Stosunki miedzy dzie¢mi tez byly bardzo pozytywne. Dzieci
troszczyly si¢ o kolegdw, pomagaly sobie, np.jedno czesato drugie,
podawaly sobie rézne przedmioty, pocieszaly sie, przytulaty, prze-
praszaly,jesli zdarzyt sie konflikt. Dzieci szanowaly sie wzajemnie.
Podczas przechodzenia z sali do sali nie $cigaly sie, kto pierwszy,
lecz jesli na poczatku grupy szto dziecko, ktére wolno chodzito, to
inne dzieci szty w jego tempie i nie poganialy go. Podobnie byto
przy chodzeniu po schodach. Natomiast przy trudnych ¢wicze-
niach grupa mobilizowata stabsze dziecko np. wolajac jego imie
iczekajac az wykona zadanie. Mimo pelnego zaje¢ dnia zawsze byt
czas na zabawe, Smiechy i odpoczynek. Dzieci dobrze czuly sie
w grupie i akceptowaly ten rytm, o czym najlepiej $wiadczy fakt,
zekiedy podczas moich dos¢ czgstych,z powodu chordb, pobytéw
w izolatce rozmawialem z innymi dzie¢mi, to wszystkie wolaty
wyzdrowien i wrécic¢ do grupy; niz leze¢ w t6zku i sie nudzic.

Ten sze$ciomiesigczny pobyt w Instytucie Pet6 byt dla mnie
bardzo wazny:

- bardzo duzo zyskalem w sensie psychologicznym, zrozumia-
tem, ze moge odnosi¢ sukcesy rowniez w sferze ruchowej,

- zrozumialem, ze wiele zalezy ode mnie i Ze sta¢ mnie na wiele,

- znacznie poprawilem swoja ogdlng kondycje,

- z dziecka, ktdre nie chodzito statem sie dzieckiem, ktére
potrafilo przejs¢ 30-40 metréw przy tréjnogach, takze

w terenie,

- poprawitem funkcje reki, chwyt i podpor, a takze charakter
pisma.

- zdecydowanie glosniej i wyrazniej mowitem,

— statem si¢ $mielszy i odwazniejszy w kontaktach.

Wszystkie moje pobyty w Instytucie daly mi bardzo wiele.
Nauczylem sie méwi¢ biegle po wegiersku, do dzi$ z wielka
przyjemnoscig méwie w tym jezyku. Oczywidcie nie to byto naj-
wazniejsze. Kiedy pojechatem do Instytutu stabo siedziatem na
krzesle, miatem stabe rece,a wyjezdzatem chodzgac samodzielnie
przy trojnogach w sali i na dworze, nauczylem si¢ rozbiera¢
samodzielnie i czesciowo ubieraé. Nabratem pewnodci siebie,
nauczylem sie samodzielnie znajdowac rozwigzania w réznych

Michat Bubilek '

Cos o mnie...

Nawam sie Michat Bubitek. Mam 22 lat. Chce sie podzieli¢
z Wami swoim zyciem. Napisa¢ o tym, co sadze o polityce
dotyczacej 0sob niepelnosprawnych, o uczuciach, sukcesach,
porazkach, sporcie, bélu, komunikacji, moich pomystach
dotyczacych pracy i organizacji zycia 0s6b z podobnymi do
mnie problemami.

Sucha diagnoza lekarska brzmi: nie mowi, nie chodzi,
wymaga stalej opieki. Tak naprawde to mam duzo wieksze
problemy, ale o nich pézniej. Najwazniejsze co chce powiedzie¢
to to,Ze na mojej trudnej drodze spotkalem dr Mari¢ Krél. Ona
zwrécila na mnie uwage, odwazyla sie ze mng porozmawiaé
i zrozumie¢.

Moj $wiat nie jest moim $wiatem, to $wiat innych, ktérzy
decyduja za mnie. Jestem ubezwlasnowolniony prawnie, nie

sytuacjach zyciowych, co do dzi§ pomaga mi w zyciu. Po tym
okresie jeszcze kilkakrotnie, na krétko, wracatem do Instytutu,
na konsultacje i prywatnie spotkac si¢ ze znajomymi.

Instytut Pet6 to dla mnie ogromnie wazne miejsce na $wiecie.
Bardzo si¢ ciesze, ze mi sig¢ ta historia przydarzyla, niezwykle
mifo wspominam ten okres swojego zycia. Z niektérymi z kon-
duktoréw utrzymuje kontakt do dzis, zawsze chetnie wracam
do Budapesztu, ale juz prywatnie.

Dzis$, po latach,jako osoba dorosta wiem, ze w Instytucie Peto
nie dawali nam ryby ale uczyli jak jg ztowi¢. Kierowane Naucza-
nie to bez watpienia najskuteczniejszy sposob na usprawnianie
dzieci,aleidorostych z porazeniem mézgowym, dlatego w naszej
$wietlicy ,, Wedka’, ktora zalozyto Stowarzyszenie ,,0zarowska’
prowadzimy zajecia zespolowe wg zasad Pet6 dla 0séb dorostych
z porazeniem mozgowym.

Tak sie szczesliwie zlozylo, ze moja mama jest lekarzem, co
niewatpliwie spowodowalo, ze nasze pobyty w Instytucie byty
»podwojnie” korzystne. Razem z mamg stworzyliémy swoisty
zespol i staralismy sie z pobytéw w Budapeszcie wynies¢ jak
najwiecej korzysci nie tylko dla mnie, ale i dla innych dzieci
z porazeniem mézgowym. Na Ozarowskiej powstaly grupy
prowadzone wg systemu Kierowanego Nauczania, zapraszalismy
konduktorki z Instytutu, przede wszystkim Elizabeth Pappert,
aby uczyla personel Ozarowskiej jak skutecznie usprawniaé
dzieci z porazeniem mozgowym.

Mijaty lata, zdatem mature, a potem ukonczylem studia
w Akademii Pedagogiki Specjalnej im. Grzegorzewskiej
w Warszawie. W pracy dyplomowej szczegélowo opisatem
swoje do$wiadczenia z pobytu w Instytucie Petd w Budapesz-
cie i staralem si¢ przekaza¢ ide¢ usprawniania wg systemu
Kierowanego Nauczania, ktory jest moim zdaniem najbardziej
skuteczng metoda usprawniania dzieciidorostych z porazeniem
mozgowym. Pragneliby$my razem z moja mama, aby wszystkie
dzieci w Polsce mogly uzyskiwa¢ sprawnos¢ i samodzielnos¢
dzieki usprawnianiu systemem Kierowanego Nauczania.

Mateusz Siticzuk

mam wplywu na to, co si¢ ze mna dzieje.
Zdarza si¢ ze moje zdanie si¢ nie liczy.
W moim kraju, w ktérym zyje decyduje
si¢ bez mojego w tym udziatu, ze mam by¢
w domu.

Jedli chodzi o komunikacje to obcy ludzie widzac mnie
pierwszy raz pewnie niekiedy mysla:,, On nie potrafi si¢ komu-
nikowa¢” Omijajg mnie bokiem. Widze w ich oczach strach.

Po pierwsze jestem niepetnosprawny, ale jak kazdy cztowiek
rozumiem wszystko to, co komunikujg mi inni ludzie.

Po drugie sam potrafi¢ zakomunikowa¢ innym ludziom
to, co mam na mysli (moje plany, marzenia, opisy ludzi, sytu-
acji, potrzeby, uczucia). Inaczej nie mégtbym porozumiec¢ si¢
z panig dyrektor odno$nie moich problemow i planéw. Pewnie
cze$¢ z was mysli — skoro nie mowi to jak ma sie komunikowac?
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Oto6z komunikuje sie dzigki alternatywnym formom komuni-
kacji — odpowiednio dobranym i dostosowanym przez moich
nauczycieli (ktorym za to serdecznie dziekuje), chociaz maja
dla mnie za malo czasu. Najczesciej uzywana przeze mnie
forma porozumiewania si¢ jest komunikacja przy uzyciu sym-
boli Blissa (specjalnych znakéw symbolizujacych dane stowo).
Posiadam dwie ksigzki ze znakami, dobrane do moich potrzeb.
Wiem doktadnie, cho¢ zdarza mi si¢ zapomnie¢, w ktorym
miejscu danej ksigzki znajduje si¢ szukany znak.

Inng uzywang przeze mnie formg komunikacji jest poro-
zumiewanie si¢ ,oczyma’. Metody tej najczesciej uzywam
komunikujac si¢ z osobami, ktére spedzaja ze mng najwiecej
czasu. Zdarza mi si¢ przyciaggna¢ wzrokiem do rozmowy osoby
mi nie znane, a majace otwarty umyst bez uprzedzen i lekéw.

Ostatnio czytano mi artykul o sterowaniu mys$lami spe-
cjalnych urzadzen. Mam nadziej¢ na rozwdj tej dziedziny,
co umozliwi mi lepszg komunikacj¢, a moze nawet funk-
cjonowanie. Pomimo sukceséw w dogadywaniu si¢ moja
komunikacja — nawet z ludZmi, ktérzy rozumiejg mnie bez
stow jest trudna i nie zawsze mysli, pomysty, marzenia potrafie
przekaza¢ tak jak bym chcial.

Moimi ustami -
* stownikiem jest brat,
ktory czasem prze-
- sadzi w ,pomaganiu
, mi” - wysylam go
wtedy ,w kosmos”.
Mimo to, to moj
wspanialy towarzysz
na smutki i rado-
§ci, na samotnos¢
i wyjazdy...
; Z opowiadan os6b,
. ktore byly w Anglii
wiem, ze nawet tak
niesprawne osoby jak
" ja, moga mieszka¢
same i to jest moje
ogromne marzenie.
Chcialbym decydo-
wac co dzieje si¢ z kazdg minutg mojego zycia, mie¢ plan na
najblizsze lata...

Wielka role w moim Zyciu odgrywa sport, a konkretnie
Baccia - gra, w ktorej wazna jest celno$¢, skupienie, spokdj,
myslenie, komunikacja z asystentem i odrobina szczedcia.

Bél towarzyszy ludziom, ale on przychodzi i odchodzi
- moj spowodowany napigciem miesni towarzyszy mi odkad
pamietam. Zazywam leki, mam nawet specjalng pompe, ktdrej
zadaniem jest obnizanie napigcia migéniowego. Jednak to nie
jest definitywne rozwigzanie problemu. Szukam z rodzing
skuteczniejszych metod. Moje proste sposoby — zimna woda,
wibracje czy rozmowa z mila osobg — to mdj sposob radzenia
sobie. Moje napiecie rosnie wraz z wiekiem i si¢ powigksza.
Kiedys z trudem siedzialem przy pomocy sprzetéw, dzisiaj
prawie caly czas lez¢ na moim poziomym wozku. W ten czy
inny sposob z moim cierpieniem sobie radze¢, uSmiecham sie,
po prostu przyzwyczailem sig.

Chcialbym zy¢ w kraju ktéry jest przyjazny dla mnie i os6b

takich jak ja. Chcialbym pracowac, by¢ pozytecznym. Mam
pomyst na prace. Mégtbym doradza¢ producentom sprzetu
rehabilitacyjnego i zaopatrzenia ortopedycznego, jak kon-
struowac sprzet dla oséb niepetnosprawnych. Zwracatbym
uwage na rzeczy istotne i pomocne osobom z problemami
takimi jak moje. Wiem ze w krajach bardziej cywilizowanych
miatbym zajecie.

Mam tez pare stow dla osob, ktére si¢ mnie bojg, chowaja
wzrok, udajg ze mnie nie ma. Prosze o tolerancje. Swiat nie
jest tylko czarny i biaty.

Dzigkuje Ci Drogi Czytelniku za popatrzenie na te litery,
w ktorych zawarly sie w moje refleksje. To jakby$ podszedt
do mnie i postuchat to co mam do powiedzenia. Sprawites
mi tym rado$¢! Dzigkuje...

Dziekuje tez osobom ktdre, spotkalem na mojej drodze.
Szczegdlnie Gustawowi, Darkowi i Beacie.

O Michale inni:

Irek — Nie znam faceta ktory ma tyle energii (mégtby niag
obdzieli¢ kilka sprawnych oséb, nie wiedzacych co ze soba
poczaé), potrafi calym sobg przekaza¢ wiele informacji.

Michatowi nie potrzeba duzo. Jego marzenia sg realne.
Wystarczy otwarty umyst osob odpowiedzialnych za sprawy
niepelnosprawnych, dla ktorych priorytetem jest walka o miej-
sca parkingowe, a osoby takie jak Michal muszg $wiat ogladaj¢
przez okno swojego domu.

Darek - Bomba to dobry kumpel - mozna z nim pogada¢
na rézne, mniej lub bardziej powazne tematy. Jego niepetno-
sprawnos¢ nie uspita w nim cech prawdziwego mezczyzny:
mitosci do sportu, kobiet i piwa.

Beata — Michal to wspanialy miody cztowiek. Poznatam
go kiedy byt jeszcze matym chiopcem. Od poczatku podzi-
wiam go za to, ze pomimo wielu utrudnien i niedogodnosci,
jakie postawit przed nim los, potrafi by¢ zyczliwy dla innych,
a usmiech nigdy nie znika z jego twarzy. Bardzo sie ciesze, ze
taki ktos jak Michal pojawil sie na mojej drodze. Dzieki temu
zyskalam bardzo oddanego przyjaciela.

Patrycja (12lat.) Z Michalem znamy sie tadnych pare lat.
Nie przeszkadza mi, Ze jest niepetnosprawny. Traktuje go jak
przyjaciela, moge z nim porozmawia¢ o wszystkich sprawach,
powierzy¢ tajemnice. On czasem rozumie mnie lepiej od moich
sprawnych rowie$nikéw. Bardzo cieszg si¢ z naszej przyjazni,
mam nadzieje, ze taka przyjazn jest wieczna.

Maria Krol - Jakos¢ zycia Michala w duzej mierze zalezy
od nowoczesnej technologii medycznej, ortopedycznej, infor-
matyczno-komunikacyjnej itp. W tym zakresie Polska nie jest
jeszcze krajem ,,przyjaznym” i dostepnym dla oséb niepel-
nosprawnych. Jeszcze gorzej jest z poziomem $wiadomosci
spolecznej w zakresie praw czlowieka, w tym potrzeb i praw
0s6b niepetnosprawnych. Ztozone problemy Michata sg dla
naszego Osrodka i Stowarzyszenia wyzwaniem. Staramy sie
pomaga¢ mu rozwigzywac je krok po kroku.
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Oblicza macierzynstwa, czesc druga

Marlena, matka 3-letniej Nikoli
Zmoézgowym porazeniem dzieciecym:

»Moja céreczka urodzita sie w 26. tygodniu cigzy i wazyla
760g.Po trzech miesigcach, zktérych dwa spedzita w inkubatorze,
wypisano ja do domu.I wtedy zaczely si¢ wizyty ulekarzy: okulista,
laryngolog, ortopeda, neurolog i kolejne kontrole co 2 miesigce.
Ze wzrokiem i stuchem bylo i jest w porzadku. Gdy miafa okoto
trzy miesigce trafilismy kolejny raz do ortopedy i wtedy dostata
zalecenie noszenia majtek ortopedycznych. Poczatkowo miata
by¢ w tych majtkach 8 godzin na dobe, po miesigcu lekarz zalecit
16 godzin na dobe. Ktdregos dnia, kiedy miata te majtki ortope-
dyczne na sobie zauwazytam, ze momentami prawa nozka po
prostu jej zwisa, tak jakby byla gdzies naderwana czy co$ takiego.
Po prostu, kiedy ruszatalewa nozka, prawa sobie wisiata bez ruchu.
Od razu mnie to zaniepokoilo i nie dawato spokoju, dlatego przy
najblizszej wizycie u ortopedy powiedziatam o tym lekarzowi.
Ale on mnie wy$mial i powiedzial, ze szukam nie wiadomo
czego. W tym czasie jezdzilismy réwniez do neurologa i tam takze
lekarz mnie uspakajal, ze coreczka jest wezesniakiem, ze pdzniej
bedzie si¢ rozwijala, ze pézniej bedzie siedziata, mowila, chodzita.
Ale mnie to wcale nie uspokoito, bo czutam, ze cos jest nie tak.
Wiec pytatam dalej: a co ze ssaniem? (bo miatam problem z jej kar-
mieniem, nie potrafita utrzymac piersi i ssa¢). Wtedy pani doktor
powiedziala, ze z czasem si¢ tego nauczy. Ale i po tej rozmowie
takze nie bylo mi lzej. Do roku czasu $ciggalam pokarm z piersi
co 3 godziny, a przy tym prébowatam przystawiac jg do piersi.
Moje préby okazaly sie nie udane, nie miatam juz sity. Do tego
wszystkiego w domu $miali si¢ ze mnie, ze nie umiem nakarmic¢
dziecka. Do dzi$ corka nie umie ssac.

Gdy skonczyla pot roku, przestata nosi¢ pieluche ortope-
dyczng. Dalej nie siedziala, nie przekrecata sig, nie trzymata
glowki i jeszcze zauwazylam, ze nie umiala spojrze¢ do gory,
tylko patrzyla spod czola, trzgsac przy tym gléwka. Do tego
czulam, ze jest coraz bardziej napieta. Wtedy wystraszylam sie
jeszcze bardziej i wiedzialam, ze na pewno jest co$ nie tak. Ale
nie wiedziatam co,bo nie mialam pojecia o zadnych chorobach,
tym bardziej u wezesniakow. Na kolejnej wizycie u neurologa
opowiedzialam wszystko lekarzowi, a on mi odpowiedzial,
ze musimy dalej ja obserwowa¢, bo to za wezesnie aby mozna
bylo co$ stwierdzi¢. I zeby za miesigc przyjecha¢ do kontroli.
Tak to si¢ ciagnelo do 1,5 roku. Wtedy znéw pojechalismy na
wizyte. Gdy po raz kolejny opowiedziatam o moich obawach,
ze dziecko ma 1,5 roku i nic si¢ nie zmienilo, nawet nie umie
sie sama przekrecic, ze cos jest nie tak i ze to jest niemozliwe,
zeby wszystko byto w porzadku, pani neurolog powiedziata:
«Wychodzi na to, ze s3 to cechy mozgowego porazenia dzie-
cigcego, ale nie jestem pewna, wigc prosze znéw za jaki$
czas zglosic si¢ do kontroli». Nie miatam zamiaru juz diuzej
czekaé, musiatam wiedzie¢, co jest mojej coreczce. Ile jeszcze
razy bede jezdzita na te wizyty i za kazdym razem styszala
to samo? Minal tydzien i poszliémy prywatnie do neurologa.
Trafilismy do tej samej pani doktor, co w DSK. Zachowywala

sie normalnie: tak, jak bysmy
byli u niej pierwszy raz, jakby
nigdy nie badata mojego
dziecka. Ale wtedy juz usty-
szalam inne stowa z ust pani
doktor, ustyszatam, ze jest to
mdzgowe porazenie dzieciece
cztero- konczynowe, konsko-
stopie, itd. I ze jak najszyb-
ciej trzeba ja rehabilitowac.
Dopiero wtedy dala skiero-
wanie do poradni rehabili-
tacyjnej. W jednej sekundzie
$wiat mi si¢ zawalil, bo nie
bylam przygotowana na co$
takiego. Pamietam, ze nawet nie zadalam zadnego pytania,
gdzie mam jg rehabilitowa¢ itd. To byl szok. Wracali$my
do domu i my¢lalam, co powiedzie¢ najblizszym, jak im to
wszystko wyjasni¢. Batam sie i w ogole nie chciatam wracac,
ale nie bylo wyjscia. Wesztam do domu i na pytanie: «Co
z dzieckiem?», odpowiedzialam spokojnie, ze jest jak jest
i trzeba ja po prostu rehabilitowac, ze ma $ciggno nie rozcig-
gniete i moga by¢ problemy z chodzeniem, ale bedzie chodzita,
tylko moze nie tak sprawnie. Nie powiedziatam jaka doktadnie
ma chorobe. Przez pot roku trzymali$my to z mezem (bo na tej
wizycie akurat byt ze mng) w tajemnicy przed najblizszymi.
Przez ten czas kazde z nas si¢ obwinialo: ja — Ze czgsto sie
denerwowatam i nie umiatam zapanowa¢ nad emocjami,
maz — ze nie byl przy mnie i poswiecal mi zbyt mato czasu.
Byto mi bardzo ciezko, bo chociaz maz wiedzial o wszystkim,
czutam, ze jestem kompletnie sama. Nie chciatam o tym gadac.
Ale nawet gdybym chciala, nie miatabym z kim. Zacz¢lam
jezdzi¢ trzy razy w roku na turnusy trzytygodniowedo DSK
w Lublinie (odleglym okoto 40 km od mojego domu). Tam
duzo czasu spedzatam z rodzicami dzieci, ktorzy tez mieli
wlasne problemy ze swoimi dzie¢mi i z samymi. Od matek
dowiedziatam si¢ wigcej niz od lekarzy. Powoli przygotowywa-
fam swoich rodzicéw do tego, zeby powiedzie¢ im, Ze z nasza
coreczky nie jest dobrze. Gdy skonczyla 2 latka moi rodzice
sami zaczeli sie domyslac i coraz czgéciej zadawali pytanie:
na co naprawdg jest chora i co mowig lekarze??? Wtedy juz
wszystko im powiedziatam. Z jednej strony mi ulzylto. Mysla-
tam, ze teraz bede miata wigcej pomocy, wsparcia z ich strony,
ze nie bede sama, moze czasami mi co$ doradza, podpowiedzg.
I tak w rzeczywistosci bylo: pomagali i pomagaja do tej pory
wmiare swoich mozliwo$ci, wspieraja wjakis sposob.Ale czutam,
ze jednak do konica mnie nie rozumieja i jednak nie czujg tego
coja,bo w najtrudniejszych momentach, w czestych chwilach
mojego zalamania nie umieli mi pomdc, po prostu nie umieli.
I tak z miesigca na miesigc - az do tej pory. Moja coreczka
ma teraz 3 latka. Ostatnio przez okoto rok jezdzimy 3-4 razy
w tygodniu na ¢wiczenia do Lublina. Wyjezdzamy okoto
godziny 10.00, wracamy do domu 18.00-19.00, dziecko jest tak
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zmeczone, ze nie chee si¢ bawi¢ ani nawet je$¢. Niedawno byli-
$my na obozie wypoczynkowym w Bondyrzu. Tam byto kilka
mam z dzie¢mi niepelnosprawnymi. Czgsto rozmawialismy,
aprzeciez do tej pory nie umialam rozmawia¢. Byli tam lekarze,
specjaliéci, ktorzy na kazde pytanie potrafili odpowiedziec.
Wiréd tych ludzi i tam gdzie§ w srodku w sobie czutam wielki
spokoj, czutam si¢ miedzy nimi swobodnie. Nigdy nie czutam
si¢ tak w swojej rodzinie. Tam wtasnie dzieki obszernej wiedzy
specjalistow, fachowcow zrozumiatam, ze takie jezdzenie nie
ma sensu, ze dla mojej corki potrzebna jest edukacja potaczona
z ¢wiczeniami, ze potrzebna jest rehabilitacja tu na miejscu
w naszym mieécie. Wlasnie za kilka tygodni ruszy takiego
rodzaju rehabilitacja tutaj u nas, ale nie poprzestaniemy na
tym i bedziemy dalej robi¢ wszystko, zeby ten osrodek caly
czas dalej si¢ rozwijal. Bo on jest wlasnie naszg najwigksza
nadziejg, szansa dla dzieci, dla nas i naszych rodzin”

Agnieszka, matka 3-letniego niepetnosprawnego
Oliwiera

Zycie Oliwierka rozpoczelo sie
niespodziewanie przed planowa-
nym terminem porodu. Urodzil si¢
przez cesarskie cigcie 10.01.2007 1.
Okazalo sig, ze jest obcigzony
ciezka chorobg metaboliczng -
zespotem SLO. Wydawalo sie, ze
$wiat zawalit si¢, runety wszystkie
plany, cate nasze zycie rozsypato
si¢ jak domek z kart. _

Ciagle nurtowaly nas pytania:
Czy damy rade? Czy sobie pora-
dzimy? To ciezka chwila w naszym
zyciu, bo mialo by¢ inaczej. Oliwier
dlugi czas spedzit w szpitalu. Przeszed! operacje, niezliczona
ilo$¢ infekeji, zapalen ptuc i sepse.

Trudno bylo pogodzi¢ sie z ta my$la, ze nasz synek nie je.
To byty dlugie dni i noce, kiedy oczekiwalismy na cud. Szpital
kojarzyt mi sie z rozpaczg, ptaczem i bolem. Obserwowanie
innych dzieci, ktére po jakims$ czasie, zdrowe i prawidtowo
rozwijajace sie, wychodzity do domu - doprowadzalo mnie do
obledu. Oliwier nadal pozostawal w szpitalu i jedzenia nadal
nie bylo. Alekarze caly czas doktadali nam jakies wiadomosci
o stanie zdrowia Oliwierka i nie byly one dobre.

Nigdy nie zapomne 13.05.2007r.,czyli dnia wypisu Oliwierka
ze szpitala. Dalej ogromny strach, dziecko nie je samodzielnie,
wiec karmiony jest sonda zakladang przez nos do zotadka. Nie
jestem pielegniarka, ale musiatam sie nauczy¢ tego sposobu
karmienia i zakladania takiej sondy, poniewaz byta to jedyna
droga jego odzywiania. Przy moim boku stoi caly czas moj
maz,ktéry podtrzymuje mnie na duchu i pociesza. Nauczyl sie
karmienia Oliwierka i bardzo mi pomaga w opiece i pielegnacji.
Mysle, ze bez jego pomocy nie dalabym rady, bo opieka nad
dzieckiem niepelnosprawnym to ogrom pracy i po$wiecenia.

Rozpoczeto sie odwrécone o 180° zycie rodziny z jej
nowym czlonkiem. Mdj maz chodzit do pracy, syn do szkoty,
a ja 24 godziny na dobe¢ w domu z naszym malutkim,
kochanym synkiem. Nie do opisania sg ilosci wylanych tez

i nieprzespanych nocy. Nie mogtam pogodzi¢ si¢ z sytuacja,
ktora nas dotkneta. Nasuwalo si¢ tysigce pytan, a przede
wszystkim - dlaczego? Obwinianie lekarzy, siebie, szukanie
winnych. Jest przeciez tysigce rodzin, wiec dlaczego takie
nieszcze$cie dotknelo moje dziecko. Myslalam, ze nas to nigdy
nie spotka, ze takie sytuacje s3 daleko od nas.No,ale to niestety
btedne myglenie.

Nastala jesien, kolejne zapalenie ptuc i pobyt w szpitalu.
Po tym kolejny w CZD w Warszawie. Tam spotkatam lekarzy,
ktorym do dzisiejszego dnia jestem wdzieczna, bo zmienili
odrobing zycie Oliwierka na lepsze. Przede wszystkim znalazta
si¢ pani profesor, ktéra zajmuje sie zespolem SLO, a dzieci
iich rodzicow otacza ptaszczem opieki i zrozumienia. W CZD
bylam okoto 3 miesiecy, z daleka od domu, meza i starszego
synka. Miatam chwile zalamania, rozpaczy. Tego nie da si¢
opisa¢ stowami, co czuje si¢ w takiej sytuacji, kiedy nie ma
nikogo bliskiego obok. Tutaj nadal wazg si¢ losy Oliwierka.
Trzeba caly czas podpisywac dokumenty, decydowac, zgadzac
si¢ na dalsze leczenie, chodzi¢ na zabiegi i badania.

Za kazdym razem paniczny strach, ze cos si¢ nie uda, nie
powiedzie, ze moze go spotkac cos jeszcze gorszego, ze nasza
decyzja nie jest stuszna. Moja rodzina w rozsypce. Zanie-
dbana, niemajaca czasu na posiedzenie, porozmawianie
w cztery oczy (tylko telefon komérkowy), poprzytulanie sie.
Tesknota, rozpacz - to codzienni moi towarzysze. Pomagaja
mi troche rozmowy telefoniczne z m¢zem, czasami z rodzing
i znajomymi.

Ciaglym wyjazdom, szpitalom, turnusom rehabilitacyjnym
nie ma konca. Pobyty w domu to u nas czas radosci, nadziei,
ze moze tym razem Oliwier duzej bedzie zdrowy i pozyjemy
,hormalnie”.

Nasze zycie wyglada inaczej. Nasi niektdrzy znajomi,
rodzina, znajg naszg sytuacje, wspdlczuja, pomagaja jak moga,
ale maja swoje zycie i swoje problemy - takze nasze s dla nas.

W grudniu 2008r. zdobytam numer do mamy Zosi, ktéra
mieszka niedaleko od nas i dowiedziatam si¢, ze tez ma gastro-
stomieinie je. Bardzo dtugo nie moglam zdoby¢ si¢ na odwage,
zeby zadzwoni¢ i porozmawiac. Pomyslatam raz kozie $mierc¢
i postanowitam skontaktowa¢ sie z nig. Podobny problem, wiec
moze uda mi si¢ czego$ dowiedzie¢, moze jakies wiadomosci,
informacje, ktorych niestety rodzice dzieci niepelnosprawnych
majg nadal za mato. Musza sami chodzi¢, szuka¢, pytaé, prosic.

Rzeczywidcie byla to trafna decyzja. Szybko spotkaty$smy
si¢ i tak znalazlam osobe, ktéra boryka si¢ z podobnymi
problemami.

Mysle, ze znajomos¢ z Zosig i jej mama odmienita moje
spojrzenie na pewne sprawy, na zycie naszych dzieci. Uswia-
domilam sobie, ze nie na dtugo wystarczy mi sit i nie dam rady
tak dtuzej funkcjonowaé. Momenty zatamania i rezygnacji
coraz bardziej mi doskwieraja. Mdj maz i synek Kacper nie
moga sie do tej sytuacji przyzwyczaic. Jest im tez bardzo ciezko.
Wieczna roztagka nie wptywa dobrze na nasze relacje.

Walczymy o to, aby nasze dzieci mialy wlasne miejsce,
gdzie beda mialy specjalistyczng opieke, rehabilitacje i nauke.
To nasz cel,ktéry - mam nadziej¢ — szybko bedzie zrealizowany.

Wzorem dla nas jest Stowarzyszenie ,,Krok za Krokiem,
gdzie dzieci niepelnosprawne majg opieke, usprawnianie
i edukacje, a w domu normalnie funkcjonujacg rodzine.
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Teresa Zimnoch, Krystyna Podstawka

Trzy listy z Podlasia

List pierwszy.

Pisze to w momencie kiedy nasz syn ma 14 lat. Ale pozwol-
cie, ze zaczne od poczatku...

Bytam juz dojrzala kobietg kiedy urodzil sie dzidzius.
Pierwsze oczekiwane dziecko, pierwszy wnuk. Kiedy powie-
dziano mi, ze zanika tetno ptodu i musza wykona¢ cigcie przy-
jetam to spokojnie, nic nie wskazywalo nieszczedcia, tym bar-
dziej, ze akcja porodowa praktycznie sie jeszcze nie zaczeta.
Pierwszy punkt, potem 5.1 8. to wszystko co mozna otrzymac
byto. Mimo to wierzylismy, ze bedzie dobrze. Pierwsze
miesigce przypominaty wydarzenia z filmu dramatycznego.
Najpierw nasze dziecko nie dalo rady ssa¢ piersi, co dla mnie
skonczylo si¢ ropniem i nacigciem piersi, a pani docent, zeby
mnie dobi¢ powiedziala, ze to moja wina. Przeptakatam catg
noc. Nikt nie domyslat si¢, ze jest maty odruch ssania i sita nie
taka jak u zdrowych noworodkéw. Stres doprowadzit do ztego
samopoczucia i ztych wynikéw u mojego meza. Nieprzespane
noce, bo synek nie spal, gronkowiec w kazdym kawatku
mego ciala, ,zdjete” paznokcie i wrzody. Kiedy Michal miat
cztery miesiace poddano nas solidnej rehabilitacji metoda
Vojty. Tu doznatam kolejnego upokorzenia, bo pani doktor
powiedziala, ze jestem ztg mama, skoro nie potrafi¢ uspokoi¢
swego dziecka. Pani doktor otrafita tylko krzycze¢, zamiast
pomoc osobie z problemem, o ktérym jeszcze nikt nie chciat
mowic. Po wstepnej korespondencji z samym doktorem Vojta
okazalo sig, ze trzeba dobrze nauczy¢ rodzicéw wykonywa-
nia stymulacji ta metoda, a jak sie okazalo nikt tego w tej
klinice nie umial. Wiec jak miatam robi¢ to dobrze? Udato
mi si¢ dosta¢ do pani, ktéra ¢wiczyla metodg NDT. Dziew-
czyna ztapala dobry kontakt z synem i wiedziatam, ze co$
dobrego dzieje si¢ w tych spotkaniach. Nie bylo rewelacji,
ale przynajmniej nikt nie krzyczal i mozna byto duzo rzeczy
sie nauczy¢. Coraz wiecej watpliwosci, w miare przypltywu
czasu, budzito zachowanie Michatka, powinien juz co$ da¢
z siebie, a tu zadnych rewelacji. Kolejne badania potwierdzily
nasze obawy. Co$ jest nie tak, ale wszyscy boja si¢ powiedzie¢
glosno, kazdy moéwi, ze jeszcze dziecko jest mate, moze nad-
robi pdzniej. Dopiero w 9 miesigcu zapadl wyrok, po ciaglym
naszym narzekaniu, ze chyba co$ jest nie tak. Mozgowe
porazenie dzieciece to bylo stwierdzenie neurologa. Dla nas
to jak kara $§mierci w tym dniu. Oboje z me¢zem przez dwa
dni plakalismy i pocieszalismy si¢. Najpierw byt okres buntu
i pytan dlaczego my, potem szukanie czego$ co pomoze nam
i synowi. Mimo mego medycznego wyksztalcenia i wiedzy
na temat mpd nie dopuszczatam do siebie mysli, ze jest to
straszne rozpoznanie. Po okresie ptaczu, buntu, krzyku - zaczat
sie okres poszukiwan. Co robi¢, zeby cho¢ troche pomoc
naszemu synowi? Prébowalismy wszystkiego i pewnym
momencie robiliémy wszystkiego duzo, mimo to czego$ bra-
kowato. Czasami kto$ podcinal mi skrzydta mowiac: pani jest
zta matka bo nie potrafi uspokoi¢ wlasnego dziecka, kiedy
placze - tak powiedziata pani kierownik rehabilitacji szpitala

w Biatymstoku. Tu chcialabym powiedzie¢, ze niektorzy
ludzie w ogéle nie powinni zajmowac si¢ dzie¢mi, ale nawet
zwierzetami. Cztery miesigce szukania zaprowadzily nas do
Torunia. Metoda Domana niedawno zawitata do Polski. Malo
kto o niej wiedzial na Podlasiu. Na szkoleniu dla rodzicow
pan doktor, a jednoczesnie tata niepelnosprawnego dziecka,
powiedzial: nie gwarantujemy wam sukcesow, ale ciezka
prace od rana do nocy. I tak bylto - zrezygnowalam z pracy,
znalezliémy wolontariuszy i zaangazowaliémy rodzing.
Metoda usprawniala naszego synka nie tylko ruchowo,
ale gwarantowala tez rozwdj intelektualny.

Przez 4 lata widzialam tylko sklep, ktory byl najblizej domu.
Nie wychodzitam nigdzie, ¢wiczyli$my po 8 godzin dziennie.
Pierwsze wolne popoludnie (bez ¢wiczen wieczornych)
mieliémy w wigilie. To bylo straszne dla innych, dla mnie
to codzienno$¢ walki z chorobg syna. Jesli chodzi o rozwdj
intelektualny, osiagnelismy duzo, fizycznie synek nauczy! si¢
troche petza¢. Podtamato nas to i brakowato checi do ¢wiczen.
Dodatkowo zmienili$my miejsce zamieszkania, nie bylo tak
duzo ludzi do pomocy, ¢wiczylismy tylko 4 godziny. Korzysta-
liémy tez z dodatkowych zaje¢: hipoterapia, masaz - i tu byty
juz spotkania z ludZmi.

Kiedy Michat mial 7 lat zaczat edukacje szkolng, jako uczen
w normie intelektualnej. Nauczanie indywidualne w domu,
duze wyzwanie dla nas i nauczycieli. Dziecko uszkodzone,
prawie nie mowiace, a jedynie czyta wzrokiem i posiada duza
wiedzg. Wyslalismy nauczycieli na specjalne kursy, czesciowo
za wlasne pienigdze, ale nie byly to stracone pieniadze.

Przez pierwsze 3 lata nauki Michal chtonat wiedzg, ktéra
trzeba bytlo mu specjalnie przygotowaé. I w tym miejscu
przekazuje uklony w strone nauczycieli, ktérzy poswiecili swoj
cenny czas. Klasa IV-VI przyniosta nowych ludzi i niektérzy
nie dowierzali, Ze mozna nauczaé dziecko z tak bardzo
uszkodzonym mozgiem. Pamietam strach w oczach pewnej
pani, ktory nie mijal i tej lekcji synek nie lubil. On czut, ze pani
to robi z koniecznosci, nie z przekonania.
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Po latach zaluje, ze nie poprosilismy wtedy o zmiang
nauczyciela. Kolejne problemy to koniec klasy VI. Nikt nie
potrafit przygotowaé Michasiowi egzaminéw koncowych,
bo takiego dziecka jeszcze nie bylo. Jego potencjal jest duzy,
a nie potrafi nawet napisac listu. Pan z Okregowej Komisji
Egzaminacyjnej zapytal nas wprost: dlaczego nie zrezygnu-
jemy z egzaminu, przeciez mamy takie prawo. A gdzie prawa
Michata, on si¢ nie liczy?

Te walke przegralismy. Pojawily si¢ dodatkowe klopoty
ze zdrowiem, choroby ktérych dotychczas nie byto.

Obecnie Michal jest w II klasie gimnazjum. Nauczeni
do$wiadczeniem obserwujemy nauczycieli i jezeli sg jakies
uwagi prosimy o zmiany.

Strona ruchowa naszego synka stoi w miejscu. Zatrzy-
mali$my si¢ razem z nim. Brak wsparcia i postepéw bardzo
nas ostabia. Tylko szczery usmiech Michasia, poprawia nam
na krétko humor.

Czy zaluj¢? Chyba nie, nie wiem czy zrobitabym co$ w inny
sposob. To niewiadoma - i tylko Pan Bég zna odpowiedz.
Nie wiem co bedzie za tydzien czy za rok. Zyje jak cztowiek
po przeszczepie, kazda chwila bo — nastgpna moze by¢ gorsza.

Pozdrawiam wszystkie rodziny z problemami i zycz¢ wam
(tak jak sobie) duzo wytrwatosci.

Teresa

List drugi.

»Czlowiek nie doswiadczajacy ograniczen fizycznych czy
psychicznych moze od osoby niepelnosprawnej uczy¢ sie

pokonywac swoje ograniczenia spoteczne i duchowe, gdyz
$wiat ludzi niepetnosprawnych w tych wymiarach jest bogat-
szy, glebszy i pelniejszy, o czym $wiadczg ich wypowiedzi,
doswiadczenia i obserwowalne efekty pokonywania wielu
trudnosci’”

Prof. dr hab. Krystyna Ostrowska

Te stowa w pelni opisuja moje poglady i doswiadczenie,
jakie zdobylam zyjac dwanascie lat z moja niepetnosprawng
coreczka Kasig. W tym czasie zweryfikowatam i uzupetnitam
swoja wiedze o zyciu metodach i formach pracy z dzieckiem
z porazeniem moézgowym. Z nieklamang przyjemnoscia
zauwazylam, ze czasami wiem wigcej od autoréw znanych
ksiazek i publikacji. Wiedz¢ na ten temat zdobywam pracujac,
zyjac i cieszac sie z sukceséw mojej coreczki Kasi.

Nauka nie stoi w miejscu, coraz wiecej wiemy skad i dla-
czego biorg si¢ uposledzenia. Rodzi si¢ coraz wigcej dzieci dys-
funkcyjnych. Dzieje si¢ to za sprawa wysoko wyspecjalizowanej
medycyny, ratujgcej zycie nawet pigésetgramowym noworod-
kom. Dalsze losy tych dzieci zazwyczaj zwigzane sg z wozkiem
inwalidzkim i naukg w szkole zycia. Jestem jednak pelna
nadziei i optymizmu, ze juz niedtugo znajdzie si¢ cudowny
lek odbudowujacy zniszczony niedotlenieniem, zéttaczka,
zka dieta, ,,ztymi” genami i uszkodzeniami mechanicznymi
mozg. Moze bedzie to krew pepowinowa zawierajaca komorki
macierzyste, ktora w cudowny sposéb zbuduje potaczenia
miedzy neuronami, a moze wkroczy genetyka? I komputer
zaprogramuje mozgi chorych ludzi na prawidlowe dziatanie.
Tego rodzice chorych dzieci nie wiedzg. Czekajac na efekt
pracy lekarzy i genetykéw musimy ¢wiczy¢, rehabilitowac,
pomagac i wspiera¢ dzieci uposledzone. Po dwunastu latach
bardzo intensywnej rehabilitacji wiem, ze praca z dzieckiem
z porazeniem mézgowym przynosi efekty!

Podnosi jakos¢ zycia, wzbogaca emocjonalnie oraz duchowo
rodzine, przyjaciét i bliskich.

Chcialabym powiedzie¢ wszystkim rodzicom niepelno-
sprawnych dzieci, zeby nigdy nie watpili w potencjal swoich
pociech! Zapinanie guziczkéw, wstuchiwanie si¢ w niewyrazna
mowe, wycieranie cieknacej sliny — nie musi by¢ karg.

Nalezy uczy¢ si¢ od niepetnosprawnych ich zamitowania
do zycia, radodci i szczerosci.

Jako mama i nauczyciel przesztam szkolenia uprawniajace
mnie do prowadzenia zaje¢ niektérymi metodami, np.; mam
uprawnienia do pracy z dzie¢mi metodg Kinezjologii Edu-
kacyjnej, metoda Vojty, wiele czasu po$wiecitam metodzie
Domana (korzystajac z bloku rozwoju doskonalgcego intelekt
dziecka - nauczytam swoja corke w wieku dwdch lat czytaé
globalnie — 40 wyrazow). Wykorzystuje w zyciu codziennym
zasady terapii reki. Rehabilitowalam Kasie za pomoca ska-
fandra kosmicznego. W wieku trzech lat przeszla leczenie
botuling. Przezytam chwile niepewnosci i strachu, gdy nie
zgodzitam si¢ na zabieg podciecia $ciegien — dzi§ wiem,
ze to byla bardzo dobra decyzja. Pierwsze buty do chodzenia
sprowadzitam ze Szwecji, bo tylko tam znalaztam takie ktdre
spelnialy moje oczekiwania (przystata mi je kolezanka, ktora
poznalam na jednym z turnuséw rehabilitacyjnych).

Poczatek zycia cérki to ciagle podawanie lekéw home-
opatycznych, masaze, akupunktura (na marginesie dodaje,
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ze nie taczy sie homeopatii z akupunkturg — dowiedziatam
sie o tym pozniej), akupresura. W wieku siedmiu miesiecy
moja corka miata pierwszy kontakt z koniem (hipoterapia)
— dzi$ $wietnie jezdzi konno! Przez rok Kasia stymulowala
swoj mozg metodg biofeedback. Poza tym caly czas zajecia
z psychologiem, pedagogiem i logopeda.

Kasia pracuje z rehabilitantami metoda PNE Obok reha-
bilitacji wazny jest dla nas rozwdj intelektualny. Trzy lata
temu ferie spedzilismy w Bratystawie, gdzie Kasia wspdlnie
zniepelnosprawnymi dzie¢mi brata udzial w festiwalu roznych
form teatralnych. Teatr Ruchu, w ktérym wystepowala (trzy
lata) moja cérka ma w planach objecha¢ calg Europe ze swoimi
przedstawieniami, a moze caty wiat....(!!!)

I cho¢ to co napisatam wcze$niej bardziej przeraza niz
zachwyca - automatycznie nasuwa si¢ my$l, ze zrobilam
TO WSZYSTKO, bo z racji wykonywanego zawodu duzo wiem
i pewnie mam duzo pieniedzy.

TOWSZYSTKO co si¢ wydarzyto zawdzigczam niebywatym
osobom, ktore udato mi sie spotkaé w zyciu, rodzinie, a przede
wszystkim mojej corce, ktora codziennie od nowa pokazuje
mi droge, ktorg idziemy razem.

- mama Kasi

Moja céreczka uwielbia Panig Anie z Osrodka Jasny Cel, do
ktérego chodzi od czterech lat i to na jej prosbe napisata list
do Redakeji, oto on:

List trzeci.

Chciatabym opowiedzie¢ troszeczke o sobie i 0 moim
schorzeniu.

Nazywam si¢ Kasia, skonczylam, dwanascie lat, chodze
do szostej klasy, mam siostre. Choruje na czterokonczynowe
porazenie moézgowe. Siostra mi duzo pomaga w rehabilitacji,
motywuje mnie pomimo tego, ze jest w moim wieku. Podejrze-
wam, zZe gdyby nie to, Ze jestem osobg ciekawa $wiata, to bym
byla na wézku inwalidzkim. Nalez¢ do stowarzyszenia Jasny
Cel. Uczeszczam tam raz w tygodniu na trzy procedury. Jezdze
na turnusy rehabilitacyjne do Wagrowca (pod Poznaniem)
W Wagrowcu odbywa sie jedno z moich ulubionych zajec -
hipoterapia — polecam! Spedzitam tam miesigc wakacji. Byt to
moj ok. 50. turnus. W szkole niezle mi idzie. Piatg klase ukon-
czylam z wzorowym $wiadectwem (z czerwonym paskiem)

Pracaz rehabilitantem to nie jest az tak bardzo cigzka praca.
Osoby z mojg wada i nie tylko, nie mogg si¢ tama¢! Praca
czyni mistrza! Przystowie to jest bardzo prawdziwe. Jak jest
wam trudno, czy was co$ boli, przypomnijcie sobie te stowa.
Uczeszczam, réwniez na basen — dwa razy w tygodniu. Karnet
dostatam od stowarzyszenia Jasny Cel, za co im bardzo dzie-
kuje, uwazam, ze basen jest bardzo dobra forma rehabilitacji.

Nie wiem kim chciatabym by¢ w przysziosci, ale wiem ze
dam rade zosta¢ tym KIMS kogo sobie wymarze.

Kasia Podstawka

Anna Krakowska — wieloletni, doswiadczony pedagog. Od 2003 r. przewodniczgca Podlaskiego Stowarzyszenia Pomocy
Dzieciom z Porazeniem Mozgowym ,Jasny Cel”z siedzibg w Biatymstoku. Doprowadzita do powstania ,NZOZ Osrodka &
Wieloprofilowego Usprawniania Dzieci z Mézgowym Porazeniem Dzieciecym” w Biatymstoku, gdzie odbywajg si¢ systema- “#®

tycznie zajecia dla dzieci z uszkodzeniem oun. Lubi taticzy¢, ptywad i zaskakiwad sprawiajgc rados¢ osobom bliskim lub

potrzebujgcym pokrzepienia.

\ /

- ’-‘Jasny Cel

LN
{ N

PODLASKIE STOWARZYSZENIE POMOC
DZIECIOM Z PORAZENIEM MOZGOWYM

Zamiast wstepu
Na skroty

Rodzisz dziecko...

Pojawiaja si¢ komplikacje, wychodzicie z tego.

Wydaje sie, ze juz wszystko co najgorsze za wami.

Mama - Jola z Krzysiem

Pielegnujesz maluszka, piescisz, calujesz, marzysz...

Ale po jakims czasie jest co$ nie tak.

Lekarze mowig — nie widzi, nie bedzie chodzi¢, ma porazenie
mozgowe.

Dopada ci¢ rozpacz, czarna dziura, niemoc, beznadzieja...
To trwa.

Ale dzwigasz si¢ z tego - BO KOCHASZ!!

Szukasz pomocy, walczysz na oslep...

Po pewnym czasie juz wiesz, ze tylko w specjalistycznym
osrodku, w miejscu zamieszkania, twoje dziecko zyska to,
co najlepsze.

Rodzi si¢ w Biatymstoku,,JASNY CEL’ aby dzieciom niepetno-
sprawnym i ich rodzinom zylo si¢ normalnie, jak wszystkim
innym.

Jestesmy uratowani!!!

W rozwinigciu

Jestem matkg dwojki chlopcow. Poznaje dwa oblicza macie-
rzyfistwa bo mam dziecko zdrowe i niepelnosprawne.

Jaki byl méj bl - gdy moje drugie dziecko okazato si¢ inne
od reszty — wolalabym o tym si¢ nie rozpisywac.
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Krzy$ ma czterokonczynowe spastyczne porazenie
mozgowe, zanik nerwéw wzrokowych, razem z nim cierpia-
tam, gdy miat napady drgawek, jest uposledzony umystowo
w stopniu umiarkowanym.

Gdy wyplakalam morze lez i ogarnetam to wszystko swoim
umystem, zaczetam szuka¢ pomocy. Owszem dostatam jg lecz
musialam puka¢ do wielu drzwi, tu w Biatymstoku i w kraju.
Wszedzie za tymi drzwiami siedzieli specjalisci z dobrymi
radami - lecz tylko w swojej dziedzinie. Bylo mi bardzo ciezko
przemieszczac si¢ od gabinetu do gabinetu, od placéwki do
placowki. Jest to wysitek doprowadzajacy do tez i rozpaczy -
zwlaszcza, gdy dotrze si¢ na terapie, a ta jest nieoczekiwanie
odwotana i ktos z poradni zapomnial nas zawiadomic....

Z tego m.in. wzgledu pragnelam trafi¢ do placowki, gdzie
wraz z dzieckiem otrzymamy wszystko: porady specjalistyczne,
terapi¢ indywidualng i grupowa.

Aby zrozumie¢ jak zlozony jest proces rehabilitacyjno-
edukacyjny dzieci ze ztozong niepelnosprawnoscig potrzeba
dwoch rzeczy:

1. mie¢ takie dziecko

lub
2. uczestniczy¢ w pracy interdyscyplinarnego zespotu terapeu-

tycznego zlozonego z lekarza neuropediatry, rehabilitanta
kinezyterapeuty, logopedy, psychologa, pedagoga specjal-
nego. Tak dobrana grupa specjalistow potrafi wlasciwie
rozpozna¢ potrzeby poszczegdlnych dzieci i wspdlnie ustalic
proces terapeutyczny.

Tak wyobrazatam sobie, i nadal wyobrazam, kompleksowa
terapie dzieci z uszkodzeniem centralnego uktadu nerwowego.

Nigdzie takiej pomocy wéwczas w Bialymstoku nie
otrzymalam, ale widzialam miejsce w Polsce, gdzie od lat
funkcjonuje taka terapia i o$rodek specjalistyczny.

Mama - Jola z Krzysiem

Postanowilam rozpocza¢ prace, aby przenies¢ na nasz
grunt te dobre wzorce. W Bialymstoku istnieje duzy roz-
dzwieck miedzy rehabilitacjg edukacyjna, a rehabilitacja
medyczng — a przeciez te dzieci wymagaja leczniczej eduka-
cji tzn. NAUCZANIA KIEROWANEGO opartego na wiedzy
neurofizjologicznej. To wymaga staltej wspotpracy medykow
i nauczycieli.

Zalozylam stowarzyszenie,,JASNY CEL’ udato mi si¢ zebra¢
ludzi wielkiego serca do pracy z naszymi dzie¢mi - wymierne
efekty tej pracy juz s3, moj syn codziennie jest odwozony do
OSRODKA WIELOPROFILOWEGO USPRAWNIANIA DLA
DZIECI Z PORAZENIEM MOZGOWYM,,JASNY CEL’i korzy-
sta z grupowego i indywidualnego usprawniania.

Zycie ma to do siebie, ze ciggle nas zaskakuje. Mnie zasko-
czyto dzieckiem niepelnosprawnym, ale tez dzieki niemu
skierowalo na droge pomocy innym.

Na poczatku bytam terapeutkg dla wlasnego dziecka, teraz
tez mu pomagam,ale tez pomagam dorostym i innym dzieciom
- zajmuje si¢ terapig manualng i terapig czaszkowo- krzyzowa,
ktdre maja szerokie zastosowanie w mpdz. oraz w wielu innych
schorzeniach.

Pisze o tym poniewaz nierozerwalnie Iaczy sie to z losami
Stowarzyszenia, ktore przed laty zatozytam.

W sytuacji, gdy nadmiar obowiazkéw kazal mi zrezygnowac
z pracy spolecznej w Stowarzyszeniu, los zyczliwie postawit
na mojej drodze osobe, ktéra z ogromnym sercem oraz odda-
niem przejeta po mnie wszelkie obowigzki i kontynuuje ide¢
zalozonego Stowarzyszenia. Ania Krakowska zgromadzita
wokot siebie ludzi, ktérzy rozumieja sens tej pracy i powoli ale
skutecznie, rozwija ,naszg” specjalistyczng placéwke. Bardzo
jej za to dzigkuje!!

Wierzg, ze kazde doswiadczenie zZyciowe ma jaki$ sens.
Na poczatku jest bardzo cigzko pogodzi¢ si¢ z tym co los zsyta,
ale jezeli bedziemy uwazni i pokorni to zyskamy nowy, lepszy
wymiar zycia.

W moim przypadku tak si¢ wtasnie stato.

Jolanta Szyszto
Biatystok, dn. 05. 12. 2009

Z inicjatywy rodzicéw dzieci z mozgowym porazeniem
dziecigcym, kadry medycznej i pedagogicznej, 14 grudnia
2000r. powstato Podlaskie Stowarzyszenie Pomocy Dzieciom
z Porazeniem Mézgowym ,,Jasny Cel”. Oficjalnie zostalo zare-
jestrowane 1 lutego 2001 roku.

Celem Stowarzyszenia jest niesienie wszechstronnej
pomocy dzieciom z mozgowym porazeniem dzieciecymiich
rodzinom.

Gléwnym inicjatorem powotlania i powstania Stowarzy-
szenia byla Jolanta Szyszlo - mama niepetnosprawnego
Krzysia, ktora chciata stworzy¢ jak najlepsze, godne,
warunki dla rozwoju swego dziecka. Poczatki byly trudne.
Pierwsze zajecia odbywaly w piwnicy jednego z biato-
stockich blokéw. I z przyczyn niezaleznych, tylko 2 razy
w tygodniu. Nadzieja na utworzenie O$rodka, gdzie dzieci
beda usprawniane systematycznie, a oddzialywania beda
wieloprofilowe, nie gasta.
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Determinacja, wielki naklad sil, poswiece-
nie czasu osobistego i ogromna praca wielu
ludzi zaowocowata tym, ze w 2005 . powstat
Niepubliczny Zaktad Opieki Zdrowotnej
Osrodek Wieloprofilowego Usprawniania.
Zaczely realizowac sie nasze zalozenia,
dazenia. Dzieci z porazeniem mdzgowym,
te najbardziej uszkodzone (méwigc potocz-
nym jezykiem), znalazly swoje miejsce.
Powstaje Osrodek Rehabilitacyjno - Edu-
kacyjny. Rozpoczyna si¢ systematyczne,
ciggle usprawnianie Systemem Nauczania
Kierowanego. Od stycznia 2006 realizujemy
kontrakt na wykonywane zabiegi z Naro-
dowym Funduszem Zdrowia. Ciagle tez
staramy si¢ o $rodki finansowe skladajgc
wnioski na rézne projekty. Jest duzo pracy,
ale utrzymujemy sie, rozwijamy - i to jest
najwazniejsze. Kolejna rado$¢ - rejestracja
Niepublicznego Przedszkola Specjalnego
»Jasny Cel” W nasz System Usprawniania
- w System Nauczania Kierowanego — wchodzi edukacja.
Cieszymy si¢. Realizuja si¢ zalozenia.

Czerpiemy dobre wzorce z istniejacego Osrodka Rehabili-
tacyjno — Terapeutycznego dla Dzieci Niepelnosprawnych
w Zamo$ciu. Tam si¢ szkolimy. Stamtad przyjezdzaja osoby
na wizyty studyjne. Poddajemy si¢ weryfikacji. Chcemy by¢
profesjonalni. Powstaja kolejne grupy. Rozwijamy sie.

Obecnie pod opieka mamy 66 dzieci z diagnoza mézgo-
wego porazenia dziecigecego lub inng dysfunkcja ruchu.
Przyjmujemy dzieci w wieku od kilku miesiecy do 14 lat.
Dysponujemy kilkoma salami i gabinetami, gdzie odbywaja
sie zajecia i zabiegi. Porad i konsultacji lekarskich udzielaja
zatrudnieni w Osrodku lekarze ze specjalizacjg — rehabilitacja
medyczna. Pracownicy to gtownie fizjoterapeuci i pedagodzy
wyksztatceni wieloprofilowo. Dzieci objete tez sa opieka psy-
chologiczng i logopedyczng. Prowadzimy takze rehabilitacje
metodami: NDT - Bobath, PNE Zapewniamy dla naszych
podopiecznych: masaz klasyczny, komunikacje wspomagang.
Caly czas szkolimy sie w Systemie Nauczania Kierowanego, jak
i w innych specyficznych, potrzebnych do pracy dziedzinach.

Mamy 5 grup:

Zajecia odbywajg si¢ codziennie od poniedziatku do pigtku
w godzinach 7.30 - 14.00.

Plan kazdej grupy jest dostosowany do indywidualnych
mozliwosci psychofizycznych dziecka oraz specyficznych
potrzeb rewalidacyjnych.

Potem sg tzw. zajecia $wietlicowe, ktére trwajg do godziny
16.30. To jest nasza wielka rado$¢ i duma, poniewaz dzieki
temu rodzice moga podja¢ prace zawodows, odpoczaéinabraé
sit do dalszej opieki nad swoim dzieckiem.

Funkcjonujg tez dwie grupy,,Matki z dzieckiem”-,,Rodzic
z Dzieckiem”. Zajecia odbywaja si¢ w poniedziatki i wtorki od
15.00 do 17.00 oraz w $rody i czwartki od 15.00 do 17.00.

W ramach tych grup w zajeciach aktywnie biorg udziat
tez rodzice.

Niestety nie wszystkie potrzebujace dzieci znalazly miej-
sce w grupowym, systematycznym usprawnianiu. Roézne sa
przyczyny uniemozliwiajace uczestnictwo w preferowanym
przez nas sposobie usprawniania. Im tez chcemy poméc
oferujac, w ramach kontraktu, potrzebne, ustalone przez
lekarza, zabiegi. Z tego typu pomocy korzystaja dzieci autorek
zamieszczonych listow: Michal - syn Teresy i Kasia — cérka
Krystyny. Cieszymy sie, ze mozemy wspomoc rodziny, ktére
niestety (z racji wieku dzieci) nie znalazly si¢ w systema-
tycznym i ciaglym usprawnianiu, w skfad ktérego nieroze-
rwalnie wchodzi edukacja. Dzieci te rozpoczely edukacje
wczesniej, nie majac innej alternatywy. Jeszcze wtedy nie ist-
nial nasz Osrodek, wiec korzystaly z tego, co byto w danej
chwili dostepne. Doceniajac rehabilitacje prowadzona przez
terapeutow z Osrodka chcialy w niej uczestniczy¢. To tez
nas cieszy. Nasza praca zostaje doceniana. Wieéci o dobrym
usprawnianiu rozchodzg sie.

Dzigki srodkom finansowym zdobytym z projektéow uru-
chomilismy tez tzw. ,Klub Rodzica’,gdzie co tydzien, specjalnie
dla rodzicow, w poniedziatek w godz. 16.00 — 18.00 dyzuruje:

- masazysta oraz

- wyznaczony specjalista (w zaleznosci od tygodnia):

terapeuta — pedagog,

logopeda,

psycholog,

prawnik.

Podczas wizyty rodzica u specjalisty zapewniamy opieke
dzieciom.

Od kwietnia 2007r. zdobyli$my tez status Organizacji
Pozytku Publicznego. Dzigki temu naszej organizacji mozna
przekazywac 1% podatku zapisujac w zeznaniu podatkowym
nazwe naszego Stowarzyszenia i numer KRS: Podlaskie
Stowarzyszenie Pomocy dzieciom z Porazeniem Mézgowym
»Jasny Cel” Numer KRS 0000000168.
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