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WSTEP

Zawartosc ksiazki stanowia wywiady przeprowadzone z wybranymi ro-
dzicami i opiekunami niepetnosprawnych podopiecznych Fundacji Hi-
poterapia, z ktérymi zetkneliSmy sie na przestrzeni 26 lat dzialalnosci.

Niezwykie sa te opowiesci krakowskich rodzin, ktérych niepetnospraw-
ne dzieci sq dzisiaj w wiekszosci dobrze i aktywnie funkcjonujacymi
dorostymi osobami. W wywiadach, ktore przeprowadzit psycholog Mi-
chat Niewinski, Rodzice dzielq sie swoimi wieloletnimi doswiadczenia-
mi w funkcjonowaniu ich witasnych rodzin, przetamujacych na rézne
sposoby problemy niepetnosprawnosci dziecka.

Spotkamy w opowiadaniach Rodzicéw zaréwno opis problemoéw do-
tyczacych diagnozy i opieki medycznej, jak i edukacji, integracji oraz
niefatwych drég prowadzacych do zdobycia samodzielnosci (réoznego
stopnia i wymiaru) i wchodzenia w dorostos¢ mtodych oséb niepetno-
sprawnych.

Ta lektura niesie ogromny, pozytywny tadunek emocjonalny, ale takze
konkretne wskazowki.

Mamy nadzieje, ze te budujace przyktady beda stanowic istotne wspar-
cie dla innych rodzin, spoza kregu podopiecznych Fundacji Hipotera-
pia, dotknietych problemem niepetnosprawnosci dziecka.

W sytuacji rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym szczegolnego
wsparcia wymaga nie tylko dziecko, ale po czesci wszyscy cztonkowie
jego rodziny. Wypowiedzi Rodzicow sq swiadectwem, ze bez wzgledu
na ciezar diagnozy, postawionej niepetnosprawnemu dziecku, wzmoc-
niona wewnetrznie rodzina jest w stanie zmobilizowac sily i przetamac
wewnetrzne bariery, aby inaczej spojrze¢ na swoja sytuacje, podijac
nowe dzialania, udowadniajac sobie i innym, ze zmiana prawie zawsze
jest mozliwa.

Wobec ogdlnopolskiej bolaczki — braku skutecznego systemowego
wsparcia dziecka niepetnosprawnego i jego rodziny — na szczegolne
podziekowania zastuguje fakt zainicjowania i kontynuacji przez Wy-
-dziat Spraw Spotecznych Urzedu Miasta Krakowa realizacji programu
~Wsparcie rodziny z niepetnosprawnym dzieckiem”, w ramach ktorego
niniejsza publikacja zostata sfinansowana.



IWONA, 31 lat

Opowiada mama - Danuta Harzowska






Pani corka jest juz doroslta dziewczyna, kobieta.

Tak, juz jest dorosta kobieta. Tylko, ze ma uogdlniong dystoni€; proble-
my z chodzeniem, mowa i koordynacjq ruchowa.

jak byla poczatkowa diagnoza? lle miala punktéw w momencie po-
rodu?
Napisali jej dziesiec. Jak sie urodzita, to w ogole nie ptakala, byta cisza.
Ja stracitam przytomnosc i nic z tego nie pamietam. Potem zaczely sie
problemy z siedzeniem, chodzeniem i praktycznie z kazdg inng czynno-
scia. Lekarz pediatra zalecita nam czekac, wiec czekaliSmy, jak bedzie
sie dalej rozwijac.

Po urodzeniu?

Nie, to byto kiedy Iwonka miata juz osiem miesiecy. Lekarka jeszcze za-
lecata ¢wiczyc, obserwowac ruchy i zachowanie. Niestety, widac¢ byto,
ze corka nie jest taka, jak zdrowe dzieci, ale to byty lata ‘80 i diagno-
styka byla staba. Czekatam na opinie pani profesor, gtownego chirurga
Srodkowej Europy, ktéra w latach ‘80 jezdzita na sympozja naukowe
w calej Polsce. Tylko ona byta w stanie postawic wilasciwa diagnoze.

Utytulowany i doswiadczony lekarz.

Tak, i ona wtedy postawila diagnoze: czterokoriczynowe mozgowe
porazenie spastyczne, z zanikiem miesni, ze stopa konsko-szpotawa.
Powiedziala, ze dziecko nie bedzie chodzito i na cate zycie zostanie jej
tylko wozek inwalidzki. Pani profesor zlecita ocene corki przez wszyst-
kich specjalistow. Po badaniach i konsultacjach powiedziano nam, ze

~tyle, ile wypracujemy, tyle zyskamy”.

Zaczelysmy prace... Dla mnie to byt koszmar, gdyz cale zycie zostato
podporzadkowane ¢wiczeniom, rehabilitacji i wizytom lekarskim. Mia-
lam 27 lat jak ja urodzilam, to byto pierwsze dziecko, tyle lat oczeki-
wane..
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Czy Panstwo zostali poinformowali z czym sie wiaze to schorzenie,
na czym polega?

Lekarzom trudno bylo powiedziec prawde. Brzydko mowiac, od razu zo-
statam uderzona obuchem w glowe. Sztam, trzymatam sie scian, pani dok-
tor niosta moje dziecko. Oczywiscie, w asyscie szta kuzynka, a ja nie bytam
w stanie nies¢ na rekach swojego dziecka. Maz byt kolo mnie, nie wiem
jak szedt, nie pamigetam tego, pamietam tylko jak weszlismy do lekarza
ortopedy, rehabilitanta. To tez byt "wielki cztowiek', nie zyje juz. Wtedy nie
byto sprzetow do rehabilitacji, wiec kupitam rowerek, normalny, zwykty,
w sklepie zabawkowym. Troche go zmodyfikowaliSmy kiedy dowiedzieli-
Smy sie, ze mozna na nim wycwiczy¢ miesnie nozek. DostaliSmy od leka-
rza rehabilitacji zestaw cwiczen, ktore wykonywaliSmy codziennie.

Zadnych dostepnych sprzetéw rehabilitacyjnych?
Niestety, nie byto dla Iwonki sprzetu rehabilitancyjnego, ten rowerek

byt pierwszy. Trudno to poréwnac z tym, co obecnie jest dostepne.
CwiczyliSmy caly czas pod kontrola,.

Byly problemy ze strony specjalistow?

Wilasnie, ze nie miatam problemow. Na swojej drodze spotykatam i na-
dal spotykam ludzi, ktorzy wiele mi pomagaja.

22 e

Latwiej bylo znaleZé informacje, bo trafito sie do dobrych ludzi?

Tak, oczywiscie, wspierali mnie bardzo. Chociaz czasami zdarzaly sie
sprzeczne informacje.

Jak sie udalo ustali¢ wlasciwa diagnoze?
Diagnoza pani profesor - uszkodzenie przy porodzie, byta wiasciwa.
Nawet na komisji, przed ktora stawalismy, lekarze tylko zapytali, jak

wygladat porod. Opisatam to wszystko. Niedawno cérka miata badania,
ktore takze potwierdzily, ze to byto uszkodzenie okotoporodowe.

Czyli to byla wina szpitala?
Tak, bo poréd powinien byc przeprowadzony duzo wczesniej. Mozna
by o tym napisac ksiazke; niektorzy rodzice faktycznie powinni napisac
ksiazke o diagnozie, zyciu i rehabilitacji swoich dzieci.

Warto sie nad tym zastanowic. Co dzialo sie dalej?

P6zniej pan doktor Hoffman, brat Jerzego Hoffmana, leczyt Iwonke aku-
punkturg. On z kolei takze i mnie postawit na nogi. Powiedziat, ze mi
pomoze, duzo mi pomoze, jezeli wezme sie w garsc i podejde do zy-
cia normalnie; bez ptaczu, bez szlochania, lecz z uSmiechem na twarzy
bede pracowata i pokazywata dziecku, ze mi zalezy na jego dobru. Iwo-
na miata wtedy trzy latka. Teraz tez jesteSmy usmiechniete, szczesliwe
i zadowolone.
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Zebral Pania w calos¢ i ukierunkowal?

Zebrat mnie w calosc, faktycznie, postawit mnie wtedy na nogi. Ja mo-
wie teraz grzecznie, ale on mnie wtedy potraktowat takimi mocnymi
stowami, ze ja wytrzeszczatam oczy; bo jak mozna tak mowic, i to jesz-
cze pan doktor? Iwona po akupunkturze (tylko nie takiej, jak teraz robia)
chwycita rownowage, na tyle, ze mogla przejs¢ kawatek.

Pojawily sie pozytywne zmiany w stosunku do przewidywan z dia-
gnozy?

Tak, tak. SztySmy juz do przodu. Oczywiscie, caly czas prowadzona
byta rehabilitacja, masaze, miala tez zajecia na basenie i akupunkture.
Wdrazane byty wszystkie mozliwe sposoby na usprawnienie jej funk-
cjonowania, zaréwno fizycznego, jak i spolecznego. Caly czas, caly czas
do dnia dzisiejszego ¢wiczymy, zeby nie bylo przykurczy i deformagiji.
PozZniej szukaliSmy czegos oprocz rehabilitacji. JeZdzita na konikach,
chociaz wtedy jeszcze nie styszalam o hipoterapii. Bardzo lubita te ku-
cyki.

Kiedy pojawitl sie pomyst na hipoterapie?
Przez caly czas interesowatlam sie nowymi metodami terapii. Zobaczy-
lam w telewizji program o hipoterapii i zaczetam dzwonic, szuka¢ moz-
liwosci rozpoczecia takiej terapii przez moje dziecko. Dodzwonitam sie
do Fundagdji ,Hipoterapia” w Krakowie. Tam udzielono mi pelnej infor-
macji o mozliwosciach rehabilitacji, hipoterapii i o obozach rehabilita-
cyjnych.

Jakie nadzieje wiazala Pani z rozpoczeciem hipoterapii?

Chciatam sprobowac — da¢ mojemu dziecku szanse na lepsze funkcjo-
nowanie. Doktadnie nie wiedzialam jakie beda wyniki tej terapii, ale
wierzylam, ze moze wnies¢ w zycie mojego dziecka usmiech i byc
moze wieksza sprawnosc. Iwona od matego lubita zwierze¢ta, a najbar-
dziej kucyki, w ich otoczeniu czula sie bezpiecznie.

Ile lat miala corka?

Skonczyla dziesiec lat, a z hipoterapii i rehabilitacji korzystala potem
w Fundacji przez prawie pietnascie lat. Wtedy zajecia byly na Pradniku
Czerwonym, nawet nie wiem czy teraz tam sa.

Sa na Kobierzynskiej.
PrzestatySmy chodzic jakies piec lat temu, poniewaz tam bylo bardzo
duzo mtodszych dzieci, ktérym trzeba byto pomoc. Nie wiem, jak teraz
to wyglada, ale wtedy bylo strasznie duzo dzieci. Wiadomo, matym

dzieciom mozna wiecej pomodc. To co nam udato sie wtedy osiagnac,
teraz tylko utrzymujemy. Podtrzymujemy te rezultaty poprzez rehabili-
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tacje i zajecia na Warsztatach Terapii Zajeciowej, a hipoterapie zostawi-
tySmy tym maluszkom, ktérym nalezy pomoc jak najwczesniej. Dla nich
kazdy dzien sie liczy i im wczesniej zaczng hipoterapie, tym szybciej
uzyskaja efekty, umozliwiajace im lepsze funkcjonowanie.

Jak dlugo trwal turnus?

Dwa tygodnie, ale jeszcze cwiczylySmy przez caly rok na miejscu,
w Krakowie. Caly czas, dwa razy w tygodniu, bo taka wtedy byta moz-
liwosc.

Corka nie meczyla sie jazdami?

Uwielbiata je; kon i hipoterapeuci byli jak dobrzy przyjaciele.

Jak to wygladato?

Pierwsze byto przetamanie bariery samego kontaktu z koniem. Pojecha-
lismy do Moszczanicy, gdzie miala pierwszy raz do czynienia z takim
duzym koniem do hipoterapii.

Tak do konca bez mozliwosci ruchowych? Czyli byla troche bezwlad-
na na koniu?

Nie, nie. Ona juz wtedy umiala troche utrzymac réwnowage. Bardzo
chciata ¢wiczyc i cwiczyla. Mysle, ze ona po prostu chciata by¢ zdrowa.
Ma swiadomosc, ze nie osiagnie tego, co jej zdrowi rowiesnicy.

Spotkatam naprawde wrazliwych i pelnych zapatu do pracy hipotera-
peutow, ktorzy potrafili bardzo dobrze podejs¢ do dziecka, wszystko mu
wyttumaczy¢. Corka w ogole nie bala si¢ konia, wrecz chciala go ,zagta-
skac”, czuta sie pewnie na jego grzbiecie i z przyjemnoscia wykonywata
wszystkie ¢wiczenia. Atmosfera przez caly czas byta mita i przyjazna.

Jak to pomagalo?
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Wiadomo, ze nie byto od razu oszalamiajacych efektow, ale krok po
kroku osiagalismy lepsza sprawnosc¢ ruchowa. Poprawita sie tez jej
mowa, ktora wczesniej byta bardzo niewyrazna. O wiele tatwiej bylo jej
utrzymac rownowage i o wiele rzadziej upuszczata przedmioty z rak.
Iwona zawsze miala bardzo spastyczne dtonie, ale dzieki cieptemu do-
tykowi konia jej rece powoli sie rozluznialy, a sciggna zaczety do pew-
nego stopnia przyjmowac naturalng pozycje. Efekt ten obserwuje do
dzisiaj, patrzac na wykonywane przez nia hafty na kanwie. Neurolodzy
i rehabilitanci nadal sa petni podziwu jak Iwona, pomimo powykrzy-
wianych palcow, jest w stanie nawlec nitke na igte i wyhaftowac obraz,
sktadajacy sie z tysiecy drobnych krzyzykow. Teraz to jest jej ulubione
zajecie. Pierwszy obrazek jaki wyhaftowata to byty konie. Tak czasami
mysle, ze to jej pierwsze dzieto bylo zadedykowane wiasnie tym, dzieki
ktorym moze robic to, co teraz robi — swoim przyjaciotom koniom.
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Postepy zrobitla ogromne?

Tak, oczywiscie, postepy zrobita duze. Gdybysmy zaniechali tego
wszystkiego, to by tych postepow nie byto. To byty ¢wiczenia i kontak-
ty, bo oprocz konia byta jeszcze rehabilitacja. Po kazdej hipoterapii i po
rehabilitacji Iwona potrafita rozluznic rece, mimo ze ma pokrzywione
palce. Rehabilitanci pokazali, ze z biegiem czasu przy pomocy tych ¢wi-
czen, tej rehabilitacji, glaskania, rozluznienia, mozna wszystko zrobic;
roztozyc reke, wyprostowac. Mysle, ze ona tez umiata czesciowo ode-
brac te ruchy konia. Uwielbiata konie i kocha je do dzisiaj.

To naprawde piekne. Widze, ze konie daly jej bardzo wiele.

Konie tak, ale to byla tez bardzo trudna i mozolna praca catego zespotu
hipoterapeutow, rehabilitantow i innych specjalistow, ktorym jestem
wdzieczna. Nigdy nie pomyslatam, zeby rezygnowac z hipoterapii, na-
wet jak nie widzialam od razu oszalamiajacych efektow. Wiadomo, ze
wszystko przychodzi z czasem i z ciezkq pracq terapeutow, dziecka
i rodzicow.

Kazdy rodzic, ktory przychodzit na hipoterapie miat podobny problem
ze swoim dzieckiem. To nas zjednoczyto, zaprzyjazniliSmy sie. Teraz,
po tylu latach, dalej utrzymujemy ze sobg kontakt, spotykamy sie, roz-
mawiamy. Poza tym, w trakcie trwania zaje¢ z dziecdmi rodzice mieli
zajecia z psychologami, mogli porozmawia¢ migedzy innymi o swoich
problemach i obawach. Dla rodzicow, oprocz terapii wazne byty wspol-
nie organizowane zabawy, na ktorych mozna byto si¢ razem posmiac,
potarniczy¢ — chociaz na chwile oderwac sie od codziennych obowiaz-
kow.

Mozna powiedzieé, ze stworzyliScie wielka rodzine?

Tak, ale nie bytoby tego gdyby nie osoby z Fundacji, ktore nad tym
czuwaly, organizowaly i sprawialy, ze to wszystko funkcjonowalo na
wysokim poziomie.

Czy jest cos, co szczegolnie utkwilo Pani w pamieci w trakcie trwania
hipoterapii?
Szczerze? To byt chyba usmiech mojego dziecka, jadacego na koniu
w asyscie swojego ulubionego hipoterapeuty, z ktéorym mogto nie tylko
wykonywac ¢wiczenia, ale takze posmiac sie i pozartowaé. Mam takie
male marzenie, zeby spotkac sie ze wszystkimi tymi terapeutami, rodzi-
cami, dziecmi, ktore razem z mojq corkq uczestniczyty w zajeciach hi-
poterapii. Razem powspominac i popatrze¢ w nadchodzacq przysztosc.

Oprocz jazdy na koniach corka korzystala jeszcze z jakis zajec tera-
peutycznych?
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Tak, bo tam byl jeszcze pedagog, psycholog, terapeuta, spotkania inte-
gracyjne, teatrzyk, kontakty ze specjalistami. Co byto wtedy dostepne,
ze wszystkiego korzystatySmy do maksimum, bo to pomagato. Gdyby
nie byto widac efektow, to nie bytoby sensu chodzenia. No nie czarujmy
sie, taka jest prawda. Wiadomo, ze to nie byly szybkie efekty. Rodzice
tak mysla, np. idq dwa, trzy razy i nie widza efektu, wiec rezygnuja.
Dlaczego uznaliscie, Zze warto dalej ¢wiczy¢?

Dla mnie to byto tak: jedna literka lub wyraz wypowiedziany przez nia,
to juz byt dla mnie sukces. Wyprostowanie reki, czy cos podobnego, to

juz byt sukces. Nie tylko ja widzialam te postepy, ale widzieli je wszy-
scy domownicy.

Szybko sie pojawialy efekty?
Nie, to jest mozolna praca.

Skad Pani wiedziala, ze to ma sens i ze przynosi efekty? Niektorzy
odchodza po dwoéch, trzech razach i juz nie przychodza...

Wierzytam w to, wiara czyni cuda.

Dla mnie wazny jest kontakt z innymi rodzicami, rozmowa. Moglismy
sie spotkac z psychologiem, porozmawiac¢ w grupie i indywidualnie.
Rozumielismy sie, bo mieliSmy podobne problemy. To byla taka tera-
pia. Na tamte czasy to byta bardzo dobra terapia. Na pierwszym wy-
jeZzdzie jeden z hipoterapeutow posadzit tez rodzicow na konia. Byto
rewelacyjnie. To byta naprawde sensacja; posadzit nas na oklep, bez
siodta, bez niczego, tak jak dzieci; ustawit pozycje i kazat przejac ruchy
ciala konia, wiec pozniej sie szto tak, jak po francuskiej szkole mode-
lek. Raz sie wsiadlo, a jednak takie mite wspomnienie zostato, tego
nie zapomne. Nawet teraz, spotykajac sie z rodzicami mamy wspaniate
wspomnienia. Juz jesteSmy staruchy, szescdziesiatki juz mamy, a jed-
nak mimo to...

Wspomnienia jazdy na koniach zostaly.
Tak i te wspomnienia wyjazdow, spotkan z psychologami, z lekarzami.
Kadra byla tak dobierana, ze miala bardzo dobry kontakt z dziecmi i ro-
dzicami.

Jak cérka funkcjonuje w tym momencie?
W tym momencie jeZzdzi sama na warsztaty.

Jest samodzielna?

Jest w pewnym stopniu samodzielna; sama sobie poje, sama sie umyje,
komputer obstuzy. Moje dziecko, mimo ze ma spastyczne rece i palce,
haftuje na kanwie. Robi to z taka precyzja, ze nikt nie wierzy, ze ona tak
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moze. To sq wyhaftowane przez niag stoneczniki. Ona duzo ich wyha-
ftowata, ale tez duzo nam pozabieraly przyjaciotki, do Stanow. Iwona
z tego obrazka liczy krzyzyki, przenosi na kanwe i haftuje to wszystko.
Majac powykrzywiane palce nawlecze igte, a tyzka jej potrafi wyleciec
nad talerzem.

Patrzac na ten obrazek - niesamowicie precyzyjny - mysle, ze wiek-
szosci osob nie starczyloby cierpliwosci, Zeby sie zabra¢ za cos takie-
go. Oprocz terapii, oprocz zaje€ cos jeszcze jest potrzebne w domu?

Tak, jeszcze jest cos w domu potrzebne - harmonia. Harmonia, tzn.,
Ze robimy to, co mamy robic. Kazdy ma jakies swoje obowiazki, bo
my Iwone traktujemy jak ,zdrowe dziecko”. Druga cdrka, Joanna, jest
po studiach, pracuje juz czwarty rok na bloku operacyjnym na bialej
chirurgii, jako pielegniarka operacyjna, rownoczesnie jest na drugim
roku studiow doktoranckich. W domu mialam dwie corki - faktycznie
dwa bieguny, potnoc i potudnie. Stale przypominam innym rodzicom,
jak wazna jest uwaga i uczucie poswiecone takze zdrowemu dziec-
ku. Zdrowe dziecko moze nie powiedziec, ze czuje sie mniej kochane,
ale rodzice powinni miec odpowiednie podejscie na rowni do wszyst-
kich dzieci.

Iwona nie odczuwa tego, ze my jq inaczej w domu traktujemy. Kiedy
do niej mowie, to moéwie normalnie. Nie ma awantur, wymuszania,
krzyku. Jezeli cos zawali, to ja jako rodzic ja skrzycze, tyle, ze nie robie
problemow z byle czego, tylko ttumacze, ze mozemy dojs¢ do czegos
inaczej; zastanow sie, co bys zrobita, dlaczego to zrobitas, gtupstwo
palnetas. Ona ma jeszcze problemy z mowa. Wizualnie nie wyglada na
to, co potrafi zrobic.

To nie jest przeciez najwazniejsze.

Tak. Na dzien dzisiejszy, ale tez caly czas jeszcze chodzimy na rehabili-
tacje, caly czas na warsztatach ma rehabilitacje i taniec towarzyski.

Dobrze sobie radzi. Hafty, ktore mi Pani pokazala, sa niesamowite.
Zwlaszcza jak na wykonane przez osobe, ktora miala problemy manu-
alne.

Ma problemy manualne, ma problemy z liczeniem, z matematyka, bo ma
problemy z nauka, a mimo to haftujac, jest w stanie tak sie skupic, ze policzy
wzor. Czytac uczytam ja poprzez spiew. Chociaz gdyby z panem rozmawiata,
to musialaby mowic bardzo spokojnie, zeby ja pan zrozumiatl. Logopeda mi
napisala, ze jej mowa jest zrozumiata dla otoczenia, ale trudna. Czasami musze
prosic, zeby powtorzyla dwa, trzy razy, zebym ja mogta zrozumiec.

Iwona wlasciwie funkcjonuje calkowicie samodzielnie, poza ograni-
czeniami, ktore ma i nad ktéymi caly czas pracuje. Ma wiele zaintere-
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sowan?

Ona ma caly czas zajecia; jest na warsztatach, albo haftuje, czyta ksigz-
ki, pomaga w domu, wychodzi do kina.

Dzisiaj gdzie jest?
Na Warsztatach Terapii Zajeciowej. Gdy skonczyta szkote poszta na
Warsztaty Terapii Zajeciowej na os. Gorali, jest tam juz dwanascie lat
i przechodzi rézne pracownie.

Czy za te zajecia dostaje wynagrodzenie?
Nie, oni dostaja tylko kieszonkowe, takie symboliczne.

To jest rodzaj gratyfikacji, Zeby sie nie czuli Zle.
Tak, tak. A jak organizuja jakis kiermasz, to za to maja wyjscie do kina,
wyjazdy itd. Tak to funkcjonuje.

To tez fantastycznie dla niej.
Tak.

To tez jest haft?
Tak. To sq jej pierwsze wyhaftowane konie.
Myslalem, Ze to jest zdjecie.
Konie lubi haftowac i robi to z sercem. Wyhaftowala wiejska chate i dwa

konie, pasace si¢ w drewnianej zagrodzie, to byto dopiero trudne. Pigk-
ne to byto.

Z odleglosci dwoch metrow, to wyglada jak zdjecie. Haftem krzyzy-
kowym, niesamowite. A jak radzila sobie ze szkola?

Ksztalcenie szkolne skonczyla, tyle, ze caly czas uczytam sie razem
z nia. Chodzita do zwyktej szkoty, w ktorej byty dwie klasy integracyjne.
W tej szkole Iwona byta najbardziej niepetnosprawna ruchowo, ale na-
Sladowala innych i to tez byto dobre.

Miala wieksze ograniczenia.

Tak, fizyczne. Miata wspaniatlych nauczycieli i pania, ktora jq prowadzi-
la. Spotkatam po drodze wspaniatych ludzi.

Czyli po prostu duzo szczescia, albo odpowiedni ludzie. Na jakim
etapie zakonczyla edukacje szkolna?

Na szkole specjalnej. Ukonczyta catq osmioklasowa szkote podstawo-
wa, ale na swiadectwie nie jest napisane, ze specjalng czy integracyj-
na. Miatysmy robic liceum w trybie indywidualnego nauczania, tylko ze
w domu. Strasznie wtedy wrzeszczala; ze nie chce sie uczy¢ w domu,
bo nikt nie bedzie przychodzit, ze chce wyjs¢ z domu. Wtedy miala juz
przyjaciot. Ciezko byto przyjac takie dziecko do liceum, bo ja znowu
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musialabym sie z nig uczyc... Wiec nie bylo szans.
Nie bylo warunkéw.

Wilasnie, pani psycholog moéwita, ze trzeba ja dac do szkoty specjalne;j,
do zawodowki, dziat kucharstwo. Mowita, ze jak jq naucze, jak ja przy-
stosuje do zycia w domu, tzn., ze bedzie umiata ziemniaka obrac, ugo-
towac go, zrobic¢ kanapke, kawe, czy herbate, to znaczy, ze juz bedzie
umiata bardzo duzo. No i tak sie stato. Chodzitam, ale nie wiedziatam,
czy dobrze zrobitam, czy Zle postapitam z tym dzieckiem. Po uptywie
roku dosztam do wniosku, ze to byt bardzo dobry pomyst. Tamte lata
byty ciezkie, a teraz dzieci maja niesamowitq perspektywe rozwojowa.

Czy w czasach kiedy rozpoznano u corki dysfunkcje istnialy jakies
nowinki naukowe?

W Mielnie powstat osrodek z rosyjskimi skafandrami kosmicznymi,
w ktorych dzieci uczyty sie poruszac. Mialam tam kuzynke, a maz jej
kolezanki byt kierownikiem tego osrodka. Wtedy jeszcze przylatywali
tam lekarze rosyjscy, bo teraz tam sa polscy lekarze. Po konsultacji po-
wiedzieli, ze Iwona jest juz ,po drugiej stronie bariery” i nie ma sensu
korzystac z tej metody, bo ona juz chodzita. Chodzita, jadla, rysowala,
robita juz wszystko.

Bez skafandra.

Ttumaczytam im, jak dochodziliSmy do tych umiejetnosci; powoli, spo-
kojnie. Ale nie wszyscy maja cierpliwosc. Przeciez mam znajomych
rodzicow dzieci niepetnosprawnych - chwila, moment i rzucaja. Ja po
prostu nauczytam sie spokoju, ludzie nauczyli mnie spokoju.

Przeskoczyliscie ten poziom?
Tak, przeskoczylysSmy same. Niech pan sobie wyobrazi, ze pozniej za-
dzwonit do mnie pan doktor (byl w Mielnie, a tam mieli moj adres)
i chcial si¢ skonsultowac ze mna, jak nauczytam moje dziecko podsta-
wowych czynnosci. Tylko ze wtedy, kiedy pierwsze skafandry weszty
w uzycie, moje dziecko mialo dwanascie lat, a tym samym dwanascie
lat ciezkiej rehabilitacji za soba.

Taka metoda, ze trzeba bylo wlozy¢ dziecko do skafandra?

Tak, jak kosmonaute. Dzieci ucza sie chodzic¢ i chodza w tym skafan-
drze, a po tym jest rehabilitacja. Te zabiegi wtedy kosztowaly kilkadzie-
sigt tysiecy. Wiem, bo pozniej bytySmy w Sarbinowie i byta dziewczy-
na, ktéra prowadzita rehabilitacje w Mielnie. Jak zobaczyta lwone na
sprzecie rehabilitacyjnym, to mowi: ,poczekaj, poczekaj pomoge ci”.
Uspokoitam ja, ze ona ze wszystkim sama sobie da rade.

Mysle, ze to jest zasluga ogromnej cierpliwosci, jak przy haftowaniu.
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Musiala sie jej od kogo$ nauczyé.
Tak. Tego spokoju, tej harmonii nauczyta sie stuchajac muzyki klasycz-
nej.
jak Pani sobie wyobraza jej przyszlos¢?
Co dalej? Teraz bytam nawet na szkoleniu unijnym w Szczyrku, z psy-

chologami, z terapeutami, itd. Nikt z psychologow nie mowi o przy-
szlosci.

Byla tam Pani jako specjalista czy jako stuchacz?

Jako stuchacz, z Iwong bytysmy. To byto szkolenie na temat pracy i roz-
woju. Przysztosci jako takiej nie majq. Nie mamy wygorowanych wy-
magan i aspiracji, wiec Iwona przysztosci jako takiej nie ma skonkrety-
zowanej.

Czy teraz sama pojechala na zajecia?

Dzisiaj ojciec ja zawiozt samochodem, a z powrotem wroci sama, bo
chce tak wracac. Czasami ja odwoze albo przywoze, to zalezy od wa-
runkéw atmosferycznych.

Zdecydowanie radzi sobie sama, gdy jest potrzeba?
Tak, tak.

To waine.
A przysztosc - zobaczymy, jaka bedzie przysztosc, jak sie skoncza te
warsztaty, bo tez nas strasza, ze sie skoncza. Pracy, wiadomo ze nie
zdobedzie, bo zdrowi nie majg pracy, wiec nie ma w ogole o czym mo-
wic. Chociaz przekonujq, zeby szukac pracy, no c6z moze cos z tym ha-
ftowaniem...

To jest zdecydowanie rzecz ciekawa.
Ciekawe, tak. Ona ma zamowienia od kuzynostwa i innych osob; wszy-
scy zartuja, ze chocby dwadziescia lat, to poczekaja.

Widag, ze ma duzo wsparcia z Pani strony i ze strony rodziny.

Mtodsza corka wyszla teraz za maz, wiec Iwona ma szwagra i wszystko
jest spokojnie, wszystko funkcjonuje. A jak sie komus cos$ nie podoba,
no to trudno, nikogo nie zmusimy. Moje podejscie jest takie, ze ja do
nikogo nie wchodze na site.

Pamieta Pani jakies zachowania, nie do konca jasne...

Kilka lata temu do tramwaju wsiadla pani z corka i z wnuczkiem, 4-5-let-
nim. Ja stoje, Iwona siedzi. Pani, stojac koto mnie, powiedziata do corki:
~laka dziwa - miejsca ci nie ustapi”, nie wiedzac, ze ja jestem matkq
siedzacej dziewczyny. lwona miala wtedy 25 lat, ale ona wyglada na
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16 lat, ma dtugie wtosy i warkocze. Nie zrobitam tak, jak inni rodzice,
ktorzy krzycza; nachylitam sie do tej pani i na ucho szepnetam: ,prze-
praszam pania, ale to moja corka”- ,Iwunia, dziecko wstan” i pomo-
glam jej wstac. A pani: ,o Matko Boska, o Panie Boze, o Boze Swiety,
naprawde nie chciatam ...” itd.. W tramwaju byt tlok, ludzie obok cos
styszeli, ale nie wiedzieli, czemu ona tego Boga tak do mnie wzywa.

Wysiadia na pierwszym lepszym przystanku.

Poradzila Pani sobie Swietnie.

Szepczac komus na ucho. Nie raz zdarzalo si¢, ze niektorzy rzucali: ,,sta-
ra jedza, patrzy, lepi tymi oczami”. Ja przechodzitam i nic. Nie raz, jak
jechatlam z Iwona moéwili: ,,0 bidne dziecko”. A ja stanelam: , wie pani,
nie, ona nie jest biedna, tylko ona jest chora; urodzita sie chora”. Ttu-
maczylam na tyle, na ile mogtam wytlumaczyc. Potem mowili: ,,Boze
kochany, bede sie modli¢ o to dziecko”. | skorczyto sie. Po co wyzywac
kogos? Po co, jak ludzie nie wszyscy wiedza na czym polega niepetno-
sprawnosc, sq nieswiadomi. Nie ma sensu dyskutowac. To znaczy, ja
nie dyskutuje i nie ttumacze sie.

Pani wie swoje i to poniekad dziala.
Tak, to znaczy, w zaleznosci gdzie jestem.
Chcialem jeszcze zapytac¢ o malzonka. Jaka byla jego reakcja i udzial
w tym wszystkim?
Zarabianie pieniedzy.
Jak Pani sobie z tym radzila?

W domu pomagat, jak mogt, ale niestety musiat zarabiac, bo to takie
byty lata ... Moze dla nas bylo lepiej - na wiecej byto nas stac, na lecze-
nie prywatne itd.

Glownie zabezpieczal strone finansowa?
Musial, bo po prostu podzielilismy si¢ rolami. Ja oczywiscie - dom,
dzieci. On, na ile mogt, to pomagat; zawiozt gdzies czasami, ze szkoty
odebral. A jak nie, to czasami dwa etaty ciagnal.

Pani nie zarabiala, nie chodzila do pracy, poswiecala swoj czas.
Ja juz poswiecitam sie w domu, dzieciom.

Z czym to sie wiaze, ze czesto jednak w tych rodzinach, zostaje

kobieta sama z dzieckiem, z takimi problemami, a mezczyzna gdzies
ucieka?

Tak, tak, mam tez wiele przyjaciotek i kolezanek. Porozwodzity sie, me-
zowie je zostawili. Niektore z nich mi si¢ zwierzaly. Pewne takie sytu-
acje byty drastyczne, nie bede opowiadala, bo to by byto nie fair. Ja nie
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miatam problemu. To byty lata ‘80. Zaczat sie problem kiedy tesciowa
szukala po mojej stronie winy, ze to dziecko jest takie. Mnie lekarz
wyjasnit, wiec znatam przyczyny, ale nie mogtam tego nikomu wyttu-
maczyc; ludzie nie rozumieli. Moja mama tego nie rozumiata, ani tata
nie rozumial - urodzita sie, bedzie kaleka. Tesciowa szukata winnych,
chociaz kochata, bo to byto dziecko jej najukochanszego syna. Kochata
nad zycie, wiec dawatam sobie spokojnie rade.

To dosy¢ wazna sprawa, dotyczaca reakcji dalszej rodziny. Jest szu-
kanie winnych po stronie mezczyzny albo kobiety. To jest trudna spra-
wa do wyjasnienia i do przepracowania?

Tak, ale jakos im wytlumaczyliSmy i czes¢, o ile chciala, to zrozumiata.
Dalej nie thumaczytam.
Ale po jakims czasie zmienilo sie ich nastawienie?

Tak, zmienito si¢. Byt slub miodszej corki w czerwcu i tesciowie tez
mieli zastrzezenia; nie byli Swiadomi tego problemu. Ich jedna corka
uczy w szkole integracyjnej, jest nauczycielem pomocniczym i ona cze-
sciowo znata temat, ale nie znata Iwony, przyczyny jej choroby, ani pro-
blemoéw. Ktos powiedziat ,porazenie”, a porazenie moze by¢ w réznej

Tutaj wszystko sie udalo dogadac.
Zawsze da sie w jakims stopniu porozumiec.

W pracach corki widaé wiele ciepla.
Tak, bo ona bardzo kocha ludzi. Uczylam, ja tolerancji, akceptacji.

To tez bardzo wazne.
Bardzo wazne, to zapewne przetozyto sie na jej relacje, na jej pozytyw-
ne postrzeganie swiata. Pozniej zaczelam si¢ troche obawiac, bo ona
nie znata takich ludzi, ktorzy krzycza.

Czy mozna przywolac jeszcze jakies pozytywne doswiadczenia zwia-

zane ogolnie z jej funkcjonowaniem?

Caly czas mnie zaskakuje, np. wystepuje w teatrze. Przewaznie gra
w pantomimach, a czasami gra nawet glowna role, wiec sama czesto
sie wzruszam. Pigknie to robi, w ogdle to jest niesamowite.

Fantastycznie funkcjonuje.
Tak, tak. I kocha to, ona sie w to wszystko angazuje.
Co moglaby Pani ewentualnie poradzi¢ osobie, ktora dowie sie, ze z
jej dzieckiem beda tego typu kiopoty, problemy...

Zalezy, jaka diagnoze ustyszy. Na pewno na poczatku bedzie szok. My-
Sle, ze potrzebna jest wiara. Wiara we wszystko. Ja jestem katoliczka
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i tez to mnie podniosto. Wylapywatam cenne wskazowki, czasami jed-
no zdanie, takie, ktére mnie ukierunkowywalo w zyciu.

Patrzac na te wszystkie dowody, to sie Pani udalo.

Tak, tak, ale caty sobie czas powtarzam tamte stowa. Jak cos mnie dre-
czy, jakis problem, cos przykrego. Wiadomo, zycie jest tylko zyciem.
Zycie sie toczy, sa rézne problemy, choroby itd..Po kazdej burzy wy-
chodzi stonce.

Trzy lata pozZniej:

Iwona nadal mieszka z rodzicami i raczej sie¢ nie wyprowadzi. Poki
mieszka z nami, mamy kontrole i nadzor nad wszystkim, co moze sie
dziac. Czujemy sie bezpieczniej gdy mamy kontakt z corka. Iwona nadal
ma ona problemy z mowa i czasami sie blokuje, ale kiedy jest spokojna
i pewna siebie - blokada znika. Dlatego tak wazne sa doswiadczenia,
ktore moga jej pomoc budowac pewnosc siebie.

Iwona uczestniczyta miedzy innymi w pokazie mody urzadzanym przez
Fundacje Hipoterapia, do ktorego zostata przygotowana przez profesjo-
nalistow. Dzieki spotkaniom ze stylistami mogta dowiedziec sie, mie-
dzy innymi, w czym wyglada korzystnie. To doswiadczenie byto dla
niej bardzo wazne; nie tylko zyskata wiedze o tym, w czym i jak dobrze
wyglada, ale i pewnosc siebie. Wyszta na scene w pieknej kreacji i miata
okazje sie zaprezentowac.

Dzieki pewnosci siebie wynikajacej z tego doswiadczenia, zdecydowata
sie na spotkanie w pewnej firmie, w sprawie pracy. Dzieki warszta-
tom ,Moda bez ograniczen” poczula si¢ pewna siebie i bardziej warto-
sciowa. Nawiazala rowniez lepszy kontakt z kuzynkami. Iwona dobrze
funkcjonuje, ma grupe sprawdzonych przyjaciot oraz bezpiecznga prze-
strzen, po czesci zwigazang z Fundacja.

Caly czas idziemy do przodu i rozwijamy sie, dzieki wsparciu naszych
przyjaciot.
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AGNIESZKA, 27 lat

Opowiada ojciec - Ryszard S.
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Jak wygladaly poczatki?
Poczatki byty trudne. ZostaliSmy sami z problemem, dopiero potem to
wszystko zaczeto sie rozkrecac. Rzeczywiscie teraz rodzice majq tatwiej.

Jest wiecej Zrodel informacji, internet przede wszystkim.

Tak, poza tym jest mnostwo organizacji pozarzadowych, ktore si¢ zaj-
mujq dziecmi niepelnosprawnymi. Gdzies zawsze mozna te porade,
pomoc dosta¢ — przedtem nie byto nic.

Wiasnie, jak to wygladalo chronologicznie? Dobrze byloby pokazac
spojrzenie ze strony ojca. Jak to wyglada w sytuacji, kiedy rodzina do-
wiaduje sie...

Sytuacja nas zaskoczyta. To bylo tak: zone poznalem w trakcie stu-
diow w Krakowie, przyjechata tu na studia z Lubelszczyzny. Poznata
nas wspolna kolezanka i pobralismy sie w 1983 roku. Po skonczeniu
studiow wyjechalismy w lubelskie. Tam mieliSmy mieszkanie po niezy-
jacych juz rodzicach zony i czekata na nas praca. Jestem nauczycielem,
podjatem prace w malej wiejskiej szkotce. Agnieszka urodzita sie juz
tam. Przez zaniedbania lekarzy przy porodzie zona wrocita do szpitala
w piatej dobie zycia dziecka. Bytlo zagrozenie jej zycia. Ja z pigciodnio-
wym noworodkiem zostatem w domu sam. Pierwsze miesigce byty dra-
matyczne.

W szpitalu nie bylo zadnych sygnatow?

Po porodzie oceniono Agnieszke na 10 punktéw w skali Apgar. Bytem
miody - 24 lata, bez zadnego doswiadczenia zyciowego, szczegodlnie
z dziecmi. W ciagu tych pierwszych kilku miesiecy zycia Agnieszke wi-
dziato kilku pediatrow, bo czesto chorowala. Nikt z nich nie postawit
wilasciwej diagnozy. Mowiono nam, ze ma dysplazje stawu biodro-
wego. Dostala rozwérke, ktdra miata pomdc. Zone zaniepokoit widok
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coreczki kolezanki, mtodszej o 2 miesiace, tez z dysplazja stawu, kto-
ra siedziata samodzielnie mimo rozworki. Agnieszka wtedy nawet nie
probowala siedziec. O mozgowym porazeniu dzieciecym ustyszeliSmy
dopiero w dziesigtym miesigcu zycia Agi, w Instytucie Pediatrii w Pro-
kocimiu. Dostalismy sie tam dzieki znajomosciom, prywatnie. Teraz jest
juz inaczej.

Na oddziale dzieciecym?

Nie, nie. TrafiliSmy do poradni kardiologicznej, bo tam pracowat znajo-
my lekarz i to on skierowatl nas do poradni neurologicznej, genetycznej,
a potem rehabilitacyjnej. On zasugerowat rézne badania. Wykluczono
przyczyny genetyczne, toksoplazmoze, fenyloketonurie i dopiero ostat-
nie badania potwierdzity wirus cytomegalii. W prezencie Slubnym od
przyjaciot dostaliSmy ztotq klatke z dwiema pieknymi papuzkami i zto-
tymi jajkami, najprawdopodobniej od nich zona zarazita sie wirusem.

Tak, cos$ bardzo trudne do wychwycenia.

Lekarz okreslit, ze prawdopodobiernstwo byto takie, jak wygrana w to-
tolotka.

Jezdzilismy do Krakowa na konsultacje z réznymi specjalistami, 280
kilometrow w jedna strone, mniej wigcej co miesiac. Podczas jednej
z wizyt pani doktor neurolog zapytata, czy mamy jeszcze jakies dzieci.
Skoro nie, to powinniSmy o tym pomyslec, bo kto pomoze Agnieszce,
kiedy nas zabraknie. To byt szok.

Ile ona miala wtedy lat?

Miata dziesie¢, moze jedenascie miesiecy, to bylo malutkie dziecko.
Wtedy postanowilismy, ze musimy wroci¢ do Krakowa, bo tu nasze
dziecko ma jakies szanse na rozwoj. W matym miasteczku w ogole nie
byto poradni rehabilitacyjnej, a Lublin obejmowal opieka tylko dzieci
z miasta. Panstwowa stuzba zdrowia nie proponowata nam zadnej po-
mocy. SpotkaliSmy fantastycznych ludzi ze Stowarzyszenia Oséb Upo-
sledzonych Umystowo. Tam po raz pierwszy Agnieszka trafita w rece
terapeutow. ByliSmy szczesliwi, ze dziecko moze korzystac z rehabili-
tacji i muzykoterapii. Byla to jednak kropla w morzu potrzeb. Zajecia
odbywaly sie raz w tygodniu po 45 minut. DojezdzaliSmy 30 kilome-
trow, a wtedy nie byto busow, tylko autobusy PKS raz na dwie godziny.
Do dzis mile wspominamy Sp. P. Cuzytka, ktéry byt wtedy prezesem
stowarzyszenia. To on zaproponowal nam pierwszy wyjazd na turnus
rehabilitacyjny. To byto jakby cztowiek Pana Boga za nogi ztapat.

Panstwo pracowali obydwoje?

Tak. MieliSmy szczescie, ze obydwie babcie zony jeszcze zyly i jedna
mieszkala z nami, a pozniej obie. W czasie kiedy pracowaliSmy, one
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opiekowaty sie Agnieszka. W kazdym razie, praca — to byla koniecz-
nosc, zeby sie w ogdle utrzymac. Z punktu widzenia sytuacji Agniesz-
ki mieliSmy jednak poczucie traconego czasu. CzekaliSmy wtedy na
spotdzielcze mieszkanie w Krakowie. Po dziewieciu latach sprzeda-
liSmy mieszkanie i udalo nam si¢ wrdcic€. Ja zalatwitem sobie prace,
a zona wtedy nie pracowala, bo nasza miodsza corka — Gosia — miata
juz 1,5 roku.
Wydaje sie, Ze czes¢ meiczyzn ucieka od tego problemu...

Tak, bo sobie nie radza - uciec jest tatwiej. To jest chyba kwestia wy-
chowania; mieliSmy z siostraq pozytywne wzorce w domu. Ojciec, ktory
sie zajmuje domem, dba o finanse. Matka, ktéra gotuje, sprzata, no
i dzieci sq chronione i dba sie o nie. Za to chwala moim rodzicom,
oczywiscie. Dzieci lubitem zawsze, dlatego zostatem pedagogiem i nie
wyobrazam sobie, zeby mozna byto mowic o jakims innym modelu,
albo inaczej zyc.

Na pewno jest to latwiejsze — uciec od czegos trudnego. Jakie poja-
wialy sie problemy z zajmowaniem sie Agnieszka?

Agnieszka zajmowatem si¢ od piatego dnia jej zycia. Jak juz mowitem,
zona zaraz po porodzie wrocita do szpitala i to na mnie spadt nowy
obowiazek bycia matka i ojcem dla mojego pierwszego dziecka. Byto
mnostwo problemow. Agnieszka nie tolerowata zadnego dostepnego
w aptekach mleka. Stawatem na gtowie, zeby znalezc¢ taki pokarm, kto-
ry bedzie przyswajala, a to byto niezwykle trudne. Byt 1984 rok. Zdoby-
walisSmy mleko z daréw, a pozniej sprowadzaliSmy z Frangji. Koszmar.
Nawet nie chce do tego wracac. Odwiedzajac zone w szpitalu zapew-
niatem, ze Aga rosnie, jak na drozdzach. Po miesiacu, jak ja zobaczyla,
to sie poptakata. Rzeczywiscie corka byta drobniutka, ale zyla. PoZniej
byty biegunki, czgste przezigbienia. Najwiecej trudnosci mieliSmy z na-
ukq jedzenia. Nie bylo logopedy czy pedagoga, ktory pomogtby i na-
uczyt nas karmic inaczej niz przez smoczek. Przetom nastapit kiedy Aga
trafita pod opieke pracownikow Dziennego Osrodka Adaptacyjno-Re-
habilitacyjnego w Krakowie przy al. Dygasinskiego.

Chcialem zapyta¢ o poczatki kontaktu z Fundacja Hipoterapia?

Dowiedzielismy si¢, ze taka Fundacja istnieje od kolegi, ktory znat ludzi
z Fundacji i on nas skontaktowat. Zakwalifikowali nas na turnus hipo-
terapeutyczny w Kroczymiechu koto Chrzanowa i zona pojechata tam
z corkami. Wtedy Aga nie miala jeszcze silnego skrzywienia kregostu-
pa i nie byto przeciwwskazan do hipoterapii. To byt pierwszy kontakt
z Fundadja.

A jak to wygladalo jesli chodzi o rehabilitacje?
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Na poczatku, juz w Krakowie, dzieki kontaktom Fundacji Hipoterapia
dostalismy sie pod opieke do DOA-R i Agnieszce przyznano naucza-
nie indywidualne oraz domowa rehabilitacje. Do domu przyjezdzali
pracownicy z Osrodka z Dygasinskiego. Po roku zostata przyjeta do
osrodka, byta tam pod opieka specjalistow, ktorzy pracowali nad nig
kompleksowo. Miata indywidualne zajecia z logopeda, psychologiem,
rehabilitantem oraz zajecia grupowe. Pracowano z nig zgodnie z indy-
widualnym programem edukacyjno-terapeutycznym. Uwielbiala tam
jezdzic. Z usmiechem wyjezdzala rano i zmeczona — ale radosna — wra-
cala po potudniu. Nauczyta sie¢ komunikowac z innymi przy pomocy
piktogramow. My rozumiemy jq dzieki gestom i mimice, a to tez zastu-
ga terapeutow z Osrodka.

Poza tym przekazywano jej wiadomosci o otaczajacym swiecie, rozwi-
jano wrazliwosc na potrzeby i prosby innych osob, uczono umiejetnosci
podejmowania decyzji i ponoszenia konsekwencji tych decyzji.

Kiedy zaczela szybko rosnac, pojawita sie skolioza odcinka ledzwiowe-
go. Lekarze z Instytutu Pediatrii skierowali nas do Kliniki Ortopedycz-
nej w Zakopanem. Tam po raz pierwszy ustyszeliSmy o koniecznosci
operacji. Ustalono jej termin, zanim wyjasniono nam zasadnosc zabie-
gu. Bylismy w szoku. MieliSmy mnostwo watpliwosci, bo nikt nie byt
w stanie nam niczego zagwarantowac. Na szczescie, poprzez znajoma
dotarliSmy do ordynatora oddziatu, ktory po zapoznaniu sie ze stanem
Agnieszki, odradzit nam operacje. Uznal, ze jest zbyt wielkie ryzyko
samego zabiegu, ktory tak naprawde nie zmieni niczego w codziennym
zyciu Agi, poza tym, ze moze bedzie wygladata lepiej i to tez nie wia-
domo jak dtugo, bo skolioza i tak bedzie si¢ pogtebiac. Do dzis, widzac
aktualny stan jej kregostupa, nie mamy pewnosci, czy to byta dobra
decyzja. Na pewno unikneliSmy zagrozenia zycia samym zabiegiem.

Czesto Agnieszka wyjezdia na wypoczynek, wychodzi z domu...
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Tak. Mamy grupe zaprzyjaznionych osob, jeszcze z liceum, z ktorymi
jezdzimy w zasadzie wszedzie. Dzieki temu Aga zna morze, gory, wie-
lokrotnie byta w Bieszczadach, na Mazurach. Uwielbiata wyjazdy nad je-
ziora, noce w namiocie, czy przy ognisku i gitarach do biatego rana. Jest
fankq ,Starego Dobrego Matzenstwa”, ,Wolnej Grupy Bukowina” itp.
Pare razy do roku pakujemy wozek, pieluchomajtki, gore rzeczy — i je-
dziemy. Nosimy wozek kilkaset metrow w gore, zeby dojs¢ do punktu
widokowego np. w Szczawnicy, w Wawozie Homole, czy w dolinkach
przy drodze pod reglami. W ferie wyjezdzamy w géry na narty. Zona
nie jeZdzi na nartach, wiec zostaje z Agnieszka. PozZniej sq wspodlne
dlugie spacery i zabawy sniezkami, ktore Aga bardzo lubi. Na wszelkie
spotkania chodzimy razem. Jest bardzo uspoteczniona, no i cieszymy
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sie, ze nie siedzi w domu.

Na jakim poziomie funkcjonuje teraz Agnieszka?

Opanowata symbole PCS i uzywa ich adekwatnie; potrafi za ich pomo-
cq wyrazac mysli i uczucia. Przebywa w wozku w pozycji potlezace;j,
ale potrzebuje czestej zmiany utozenia. Ze wzgledu na ograniczenia
ruchowe wymaga petnej obstugi innych osob w zakresie zaspokajania
wszystkich podstawowych potrzeb zyciowych: karmienia, mycia i toa-
lety. Ma niewielkie mozliwosci manipulacyjne (trzyma wtozony w reke
wskaznik, wyciaga i podaje przedmioty).

Agnieszka ma zdiagnozowane umiarkowane uposledzenie. Nie mowi,
ale rozumie mowe i porozumiewa si¢ za pomoca piktogramoéw. Przy
uzyciu wskaznika postuguje sie takze tablica komunikacyjna z symbo-
lami PCS. Rozmawiajac z nia nalezy formutowac konkretne pytania, tak
zeby odpowiedz stanowit jeden lub kilka konkretnych symboli.

Po ukonczeniu szkoty podstawowej w DOA-R przy al. Dygasinskiego
dojezdzata do gimnazjum specjalnego w Zespole Szkot Specjalnych na
ul. Dobczyckiej, a poZniej do Szkoty Przysposabiajacej do Pracy. Zakon-
czyla edukacje w wieku 24 lat. Wtedy pojawit sie problem, co dalej.

Jest bardzo mato propozycji dla osob takich jak corka, ktore jezdza na
wozku. Sa placowki, ktore nie majq usunietych barier architektonicz-
nych, a te ktore sa dostepne, maja ograniczong ilos¢ miejsc. W znale-
zieniu miejsca dla Agnieszki pomagali nam terapeuci jeszcze z ZSS nr
11, w ramach programu ,,Absolwent”. Odwiedzali z Aga rozne osrod-
ki, tak aby ona mogta je zobaczyc i jednoczesnie, zeby prowadzacy
te placowki mogli pozna¢ Agnieszke. To swietny pomyst. Dzieki tym
wycieczkom okazato sie, ze jedynie Srodowiskowy Dom Samopomo-
cy Klub Aktywnosci prowadzony przez Chrzescijanskie Stowarzyszenie
Oséb Niepetnosprawnych ,Ognisko” jest odpowiedni dla niej. Nie-
stety nie bylo miejsca, czekaliSmy pot roku zanim sie zwolnito. Jeden
z uczestnikow wyjechat z rodzing na state do Wioch. Aga mogta po-
nownie wyjs¢ z domu. Rozpoczeta zycie w nowym miejscu. Jestesmy
szczesliwi, ze moze uczestniczy¢ w zajeciach. Ma swoj Swiat i swoich
nowych przyjaciot.

Rzeczywiscie jest malo miejsc i w dalszym ciagu trudno znalez¢ wolne?
Bardzo trudno. Kasia, kolezanka, ktora chodzita z Agnieszkq do po-
przedniej szkoty, tez niedawno borykata sie z tym problemem. W kon-
cu trafita do Warsztatow Terapii Zajeciowej w Nowej Hucie, daleko od

miejsca zamieszkania. Funkcjonuje dowéz do osrodka (Taxi ,Partner”),
lecz pochtania znaczna kwote z budzetu rodzinnego.

Co uczestnicy moga robi¢ w klubie aktywnosci?
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Przygotowujq sie do wykonywania prostych czynnosci zyciowych. Za-
jecia odbywajq sie miedzy innymi w ramach sztuki uzytkowej, pracowni
ikon, zajec technicznych, komputerowych, zajec z gospodarstwa do-
mowego, z zakresu poligrafii. Prowadzone sa rowniez zajecia z zakre-
su treningu umiejetnosci spotecznych i zajecia ruchowe. Ostatnio robili
drobne prezenty na swieta, kartki swiateczne. Realizujq ustalony indy-
widualnie program, zaproponowany przez wychowawcow, a akcepto-
wany przez nas — rodzicow czy opiekunow.

Trudno to sobie wyobrazi¢ komus z zewnatrz.

Agnieszka ma duze poczucie odpowiedzialnosci i pamigta o wszyst-
kich sprawach, zgodnie z wczesniej ustalonym harmonogramem. Po-
trafi do znudzenia przypominac, ze ktos musi teraz umyc rece, a potem
zeby, a za chwileczke musimy cos zjesc, a teraz czas na tance.

Jest wlaczona w jakas aktywnos¢, czuje sie odpowiedzialna...

Tak, dokladnie. Aga nie pisze, ale akceptuje rézne dziatania przybijajac
pieczatke.

Zajecia w Klubie rozpoczynajq sie¢ od wspdlnego sniadania. Sprawniejsi
pomagajq pozostaltym. Jedza razem, pozniej sprzataja. Uktadajq szcze-
gotowy harmonogram dzialan na dany dzien, a potem go realizuja.
O 13.00 zasiadajaq do wspdlnego obiadu, pozZniej maja zajecia relaksa-
cyjne. Okoto 14.30 rozpoczynaja si¢ powroty do domow.

Ona chetnie z tego korzysta?

Tak, bardzo chetnie. Jakby tego nie byto, to trudno sobie wyobrazic,
co by byto. W Klubie ma swoich przyjaciot, kolezanki i kolegow, swoje
obowiazki. Jest u siebie. Po zajeciach wraca zmeczona, zeby nastepne-
go dnia obudzic sie Switem bladym i szybko tam jechac.

Jak sobie Panstwo radzicie?
Oboje pracujemy.
To dziala?

Dziata, chociaz coraz trudniej. Najwiekszym problem jest zdrowie; je-
stesmy oboje coraz starsi; powoli pojawiaja si¢ problemy zdrowotne,
sit coraz mniej. W ubieglym roku zdecydowalisSmy, ze czas pomyslec
o platformie przyschodowe;.

Wchodzac widzialem winde ...

Zona nie mogla juz sobie sama poradzi¢ z wézkiem na schodach. Jed-
nak musieliSmy pokonac nie tylko problemy finansowe. Nigdy nie pro-
siliSmy o pomoc innych, radziliSmy sobie sami. Aby zainstalowac plat-
forme¢ na klatce schodowej potrzebna byta zgoda innych lokatorow.
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| zaczelo sie... Nagle niepetnosprawnosc naszego dziecka stata sie dla
sasiadow problemem. Kilkoro z nich nie wyrazito zgody. Ostatecznie
wszystko sie dobrze skoriczyto, bo okazalo sie, ze mimo sprzeciwu
trzech lokatorow Spotdzielnia Mieszkaniowa wyrazita zgode. Pozniej
dostaliSmy dofinansowanie z MOPS-u ze sSrodkéw PFRON, doptacilismy
20% kosztow i platforma jest.
Sasiedzi uzasadniali swéj sprzeciw?

Tak, proponowali, zeby winde podwiesi¢ do sufitu, wtedy nie bedzie
przeszkadzala. Kolejnym problemem byla porecz (odstajaca od sciany
10 centymetrow), po ktorej platforma miata jecha¢. Obawiali sie, ze
jak beda potrzebowali wnies¢ wozek z maltym dzieckiem, ktore kie-
dys, w przysztosci urodzi ich corka, to bedzie niemozliwe. Kazdy mysli
o sobie i swoich potrzebach, dopoki sam nie znajdzie si¢ w potrzebie.
Niesmak pozostat.

Mysli Pan, ze to jest sprawa niecheci wobec os6b z taka niepelno-
sprawnoscia?

Mysle, ze tak, chociaz w naszym przypadku to my popetniliSmy btad.
Od momentu zamieszkania w tym bloku tj. od 17 lat, nikogo z sasia-
dow nie angazowalismy do jakiejkolwiek pomocy. Teraz to si¢ zemsci-
lo. Moze gdybysmy przez te wszystkie lata narzekali i prosili o pomoc,
chocby przy wnoszeniu wozka, to pewnie teraz byloby inaczej. A tak,
nagle zburzyliSmy ich swiety spokoj, wymyslajac cos nowego. Podob-
nie bylo z miejscem parkingowym przed blokiem.

Chodzito o wzgledy transportowe?

Tak, bo jak zacznie sypac snieg, to z Agnieszkq nie jesteSmy w stanie
przejechac wozkiem do busa, czy do samochodu przez pryzmy snie-
gu, oddzielajace chodnik od ulicy. Sasiedzi parkujq samochody wzdtuz
chodnika, nie zastanawiajac si¢, ze utrudniaja nam przejazd wozkiem.
Pomyslalem, ze skoro namalowana , koperta” ma pie¢ metrow szeroko-
Sci, to odsnieze sobie ten kawatek i bedzie mozna przejechacd. Jak tylko
pojawita sie ,koperta” i znak drogowy, to sasiadka z corkq natychmiast
wyrwaly ten znak, komentujac, ze nie bedga sie o niego ,,obijac”. Pewnie
znéw posadzili nas o fanaberie. Nie wiem z czego to wynika, przeciez
obserwuja nasze zmagania na co dzien.

Malo sie widuje osob z duza niepelnosprawnoscia, w dalszym ciagu
nie za bardzo chcemy je ogladac.
Ale te osoby niepelnosprawne majq takie same prawa jak my, prawda?
Ich potrzeby tez sq takie same.
Patrzac na nastawienie czesci osob do tej kwestii, wydaje sie jakby
chcialy, Zeby te osoby siedzialy w domu, nie pokazywaly sie gdzies na
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zewnatrz.

Pewnie tak. Starsi ludzie wspominaja, ze dawniej takie dzieci siedziaty
w domach, nie wychodzity. W czasach, kiedy mowi sie tyle o prawach
czlowieka, nie powinno byc takich problemow.

Inne bariery?

Najpierw musimy sptaci¢ pozyczke na zakup platformy, a nastepnym
wyzwaniem bedzie podnosnik do wanny i poduszka stabilizacyjna do
wozka. Kapiel Agi to prawdziwe wyzwanie, szczegolnie przy proble-
mach zony z kregostupem. Poduszka ma utatwi¢ Adze siedzenie. Wkia-
da sie taka poduszke do wozka i pompuje, dopasowujac do sylwet-
ki. Wszystkie te akcesoria sq kosztowne. Mimo, ze oboje pracujemy,
a Aga pobiera rente socjalna, nie jest to tatwe.

Rozumiem, ze jest potrzebna duza wiedza, dotyczaca tego gdzie, w
jaki sposob zlozy¢ pismo, co powiedzieé, jak sformulowaé, w jakim
terminie je zlozy¢?

Rodzice, z tego co wiem, gdyby tylko chcieli skorzystac, moga zwrocic
sie o pomoc chocby do Fundacji Hipoterapia.

Prosze cos$ powiedziec o relacjach miedzy corkami.

Gosia to ukochana, o osiem lat mtodsza siostra. Od pierwszego dnia
Agnieszka byta wpatrzona w siostre, jak w obraz. Na spacerze oba
wozki musiaty jechac obok siebie, bo Aga trzymata kurczowo woézek
z siostra. W czasie kapieli Gosi, Aga siedziata obok i trzymata wanien-
ke... Zaakceptowata i pokochala siostre bezgranicznie. StaraliSmy sie
nie angazowac Gosi w opieke i pomoc przy Agnieszce. Czasami obie
dziewczyny zostajq same, ale tylko na krotki czas, a my jesteSmy pod
telefonem. Zalezalo nam zawsze, zeby Gosia zyta swoim zyciem. Opie-
ka nad Aga to nasz obowiazek. Jesli bedzie chciata si¢ kiedys zaopieko-
wac siostra, to musi to byc jej decyzja, jej wybor.

Co Pan chcialby jeszcze przekaza¢ osobom w podobnej sytuacji, ro-
dzicom, a zwlaszcza ojcom?
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Nie uciekac od problemu. Jezeli jest mitosc i zrozumienie w rodzinie, to
jest wszystko, a podziatl obowiazkow to rzecz naturalna.
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Trzy lata pozniej:

Agnieszka dziata w Klubie Aktywnosci, gdzie Swietnie funkcjonu-
je. Pomimo ograniczen zwiazanych z komunikacja, porozumiewa sie
sprawnie przy pomocy gestow i piktogramow. W klubie ma grupe
sprawdzonych przyjaciot, ktorzy czesto na niej polegaja w sprawach
organizacyjnych. Bardzo dobrze si¢ tam czuje i jest szczgsliwa.

Jej sytuacja zdrowotna jest unormowana, za to, niestety, nasz stan zdro-
wia w ciaggu tych lat pogorszyt sie. By¢ moze w przysztosci bedzie-
my zmuszeni rozwazy¢ mozliwos¢ zatrudnienia kogos do pomocy. Na
szczescie na razie nie jest to potrzebne. Udaje nam sie potaczyc prace
zawodowa z opieka nad corka. Radzimy sobie.

Co do realizacji naszych planow, to udato nam sie w koncu zainstalo-
wac platforme wspomagajaca poruszanie w budynku, Agnieszka ma
tez nowy wozek. Wspomniana poduszka, pomagajaca w potsiedzacej-
-potlezacej postawie mojej corki, rowniez zostata zakupiona i pomimo
problemow z trwatoscia, sprawdza sie.
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KAROLINA, 20 lat

Opowiada mama - Katarzyna Kubicka
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Czy moglaby Pani opowiedziec¢ od poczatku, jak to wygladato?

Od dziewieciu lat, walczymy z niepetnosprawnoscia Karoliny. Z jednej
strony to nie tak dtugo, ale z drugiej strony to jednak szmat czasu, upty-
wajacych dni, doswiadczen, decyzji, problemow.

Karolina jest mojq corka. W wieku jedenastu lat ulegta wypadkowi. Je-
chata samochodem z dziadkami i kuzynka. Wypadek byt dramatyczny.
Zgineta moja mama - babcia Karoliny - zgineta tez jej kuzynka, ktora
siedziata obok, a Karolina w stanie smierci klinicznej trafita do szpitala.

Czyli jest to niepelnosprawnos¢ nabyta?

Tak. Wczesniej nie mieliSmy zadnych doswiadczen z niepetnosprawno-
Scia. Wszystko zaczeto sie w 2006 roku, kiedy to trafiliSmy po wypadku
do szpitala na Slasku. Karolina byta trzy miesiace w $piaczce. Okazato
sie, ze jest catkowicie sparalizowana.

Cata?

Paralizem objete byty wszystkie koriczyny. Lekarze widzac, ze sie nie
wybudza sugerowali abysmy szukali hospicjum. Rokowania przy sttu-
czonym mozgu, z kilkunastoma krwiakami nie sa dobre. Dziecko mu-
sialo przejsc takze trepanacje czaszki.
To duzo trudnych zabiegow. Czy paraliz wiazal sie z uszkodzeniem
kregostupa?

Nie, na szczescie nie wiazat sie z uszkodzeniem kregostupa, tylko sa-
mego mozgu - centralnego uktadu nerwowego. Mozna to poréwnac
do uszkodzenia komputera, ktory powodowal, ze ,dziecko dziatato”,
a potem ,przestato dziatac”.
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Jak wygladaly pierwsze tygodnie po wypadku?

Pierwsze trzy miesiace spedzaliSmy nieprzerwanie w szpitalu, na OIOM-
-ie. Pomimo niewybudzenia Karoliny, dostaliSmy wypis ze szpitala, z za-
leceniem szukania hospicjum. Lekarze nie dawali nadziei na wybudzenie
naszego dziecka, a jesli nawet dosztoby do tego to uprzedzali, ze osrodki
mowy oraz abstrakcyjnego myslenia, zostaty catkowicie zniszczone. Po-
dejrzewano takze, ze stracita wzrok. Na cale szczescie to sie nie spraw-
dzito. Karolina wybudzita sie w swoje 11 urodziny.

Po trzech miesiacach od wypadku?

Tak, po trzech miesiqcach, mowiac do mnie catkowicie poprawnie: ,Nie
placz, bo dzis sa moje urodziny”.

To musialo by¢ dla panstwa ogromnym zaskoczeniem.

Przez caly ten czas, codziennie, oczekiwaliSmy na cud. WierzyliSmy, ze
nie bedzie tak zZle, jak przewidywali lekarze.

Co na to lekarze?

To ciekawe. Ja odczuwalam to tak, ze kiedy lekarz mowit do mnie -
matki, ze z dzieckiem dzieje si¢ cos niedobrego, myslalam, ze mowi
o kims obcym. Nie o moim dziecku.

Potrafitam znies¢ kazda negatywngq informacje, poniewaz nie przyjmo-
watam jej do wiadomosci. Na przyktad wtedy, gdy lekarz mowit, abym
podpisata zgode na oddanie organow, bo pojawila sie informacja, ze
mozg zaczal obumierac i dostalisSmy dwie godziny na pozegnanie si¢
z dzieckiem. Styszac te stowa w ogole nie miatam wrazenia, ze on mowi
do mnie i o moim dziecku. To przelatywato gdzies obok mnie.

Nie twierdze, ze obylo si¢ bez placzu i bez depresyjnych nastrojow, ale
gdzies w podswiadomosci czutam, ze jesli Bog jej nie zabrat wtedy,
podczas wypadku, to juz mi jej teraz nie odbierze.

Wybudzenie byto dla mnie o tyle istotne, ze nastapito w dzien jej uro-
dzin.

Dziecko miatlo z nami ,jakis” kontakt i wszystko styszato. Siedziatam
z nig dwadziescia cztery godziny na dobe powtarzajac: ,Musisz si¢
obudzic, bo to twoje urodziny i wszyscy przyjada”.

To musialo by¢ dla panstwa bardzo trudne. O tym, Zze panstwa sty-
szala, dowiedzieliscie sie pozniej?
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Karolina mowi, ze z okresu spiaczki niczego nie pamiegta, aczkolwiek
samo wybudzenie pamigta dokladnie. Wiedziala, ze to jest dzien jej
urodzin, co jest dowodem, ze mozg podczas Spiaczki przyswaja i prze-
twarza informacje.

Jestem przeciwniczka namawiania rodzicow do podpisywania jakich-
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kolwiek zgdd, czy deklaracji. Nigdy nie wiemy, czy dziecko jest Swia-
dome podczas Spiaczki. Lekarze podaja informacje, ze mozg obumart,
a jezeli jednak jest inaczej?

Lekarz tez moze sie pomylic?

Tak, ale to dotyczy zycia ludzkiego i nastawienia najblizszych osob.
Nie zalecam nikomu przyjmowania bezkrytycznie wszystkiego, co mu
mowia w szpitalu. To jest nie do pomyslenia z perspektywy tych 9 lat,
ze gdybym stuchata sie tego, co mowia lekarze, to moje dziecko bytoby
nadal na wozku inwalidzkim.

Co sie dzialo z Karolina po wybudzeniu?

Karolina mowita ale byta catkowicie sparalizowana.

Po wybudzeniu wypowiedziata tylko jedno zdanie, a na kolejne czeka-
liSmy az trzy miesiqce. Porozumiewala sie z nami szeptem do czasu az
aparat mowy sie zregenerowal.

Nie pamigtala samego momentu wypadku. Pamietata nasze imiona,
daty, numery telefonu, ale jej pamiec¢, kojarzenie i funkcjonowanie
konczyto sie na dniu wypadku.

Nie pamietala wydarzen, ktére miaty miejsce, gdy byta w Spiaczce.

Miala duze problemy z pamiecia?

Na poczatku miata afazje. Wiedziata do czego stuza przedmioty, ale nie
umiala ich nazwac. PrzeszliSmy tez etap nieakceptowania swojego wy-
gladu, byta zniechgecona witasnym widokiem. Przed wypadkiem miata
dlugie wiosy, ale do zabiegu trepanacji trzeba byto ogoli¢ gtowe, wiec
musiata zaktadac kolorowe chustki...

Mialam wrazenie, jakby jej sSwiadomos¢ byta , wylaczona”, jakby cor-
ka nie funkcjonowata w realnym swiecie. Mimo, ze pamietata nas, to
jednak nie pamiegtata okresu, kiedy byta zdrowa, gdy chodzita. Dla niej
stan, jaki zastala po wybudzeniu byt jedynym jaki znata.

Caly ten czas byla w szpitalu?

Tak. Przez pierwsze piec lat. Moze tylko 4-5 tygodni byla w domu.
Trwata walka z czasem. Dziecku po wypadku przystuguje 54 dni rehabi-
litacji i na tym sie konczy rola Panistwa i NFZ-u. ,,RadZcie sobie Panstwo
sami”.
Co panstwo z tym zrobili?
SprzedaliSmy dom i zaczeliSmy ja rehabilitowac we wilasnym zakresie.
Osobiscie zaangazowali sie panstwo w pomoc i rehabilitacje?

Jezdzilismy od szpitala do szpitala po catym kraju, po prywatnych
osrodkach.
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Niektore dopiero co powstawaly i kietkowaly. W tych osrodkach pro-
wadzona byta rehabilitacja i opieka. SzliSmy etapami: uczyliSmy ja racz-
kowad, nastepnie chodzic. Jakbysmy dostali w prezencie nowe dziecko.

Co parnstwu mowiono w tych osrodkach?

Stan Karoliny zawsze okresSlany byt jako ,najciezszy”, ,bardzo ciezki”.
Twierdzili, ze jesli corka bedzie siadata to juz bedzie sukces. Ale, jak
wspominatlam wczesniej, jest to kwestia nastawienia, Zawsze powta-
rzam wszystkim rodzicom: zaufac sobie i nie sugerowac sie opiniami
innych. Wydaje mi sie, ze rodzic czuje i widzi postepy. Czasami bylo
tak, ze widzieliSmy je juz z miesiaca na miesiac, a czasami na efekt re-
habilitacji trzeba byto czekac 7-8 miesiecy.

Niekiedy potrzebne bylo spojrzenie kogos obiektywnego, zeby po-
wiedziat: ,,0 Boze, jak Karolina teraz fajnie to czy tamto robil”. Ale nie
ukrywam, ze aby dojs¢ do jakichkolwiek sukcesow, trzeba byto bardzo,
bardzo duzo pracy i zaangazowania.

I wiary?

| wiary w to, ze sie uda. Karolina przed wypadkiem byla sportowcem,
trenowata taekwondo. Wydawalo sie nam, ze odezwie sie w niej dusza
sportowca, gdy pokazemy jej sale treningowa i kolegow. Liczylismy,
ze powie: ,, Walczmy!”. Ale zderzyliSmy sie z murem; po wypadku in-
stynkt i charakter sportowca u Karoliny zanikt.

Zmienila sie?

Karolina siedzac na woézku inwalidzkim stwierdzita: ,Czemu tego tak
nie zostawic? Czemu mnie tak torturujecie?”. Czasami krzyczala na za-
biegach rehabilitacji: ,Mamo, czemu ty mnie tak meczysz?”
Borykalismy sie z problemem czy dobrze robimy tak dokiadnie pilnujac
jej rehabilitacji? Wciaz stysze jej stowa: ,dajcie mi juz spokoj”. To trudne
dla rodzica.

Caly czas jest rehabilitowana?
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Od dziewieciu lat nie byto chyba dnia, zeby Karolina nie ¢wiczyta. Ma
zajecia fizyczne, ruchowe, jezdzimy na turnusy, na hipoterapie. llosc¢
i nasilenie zabiegow spowodowalo, ze dziecko w pewnym momencie
miato juz dosyc. ZadawaliSmy sobie z mezem pytanie: czy ciSniemy jq
“do konca”, czy odpuszczamy? Postanowilismy jednak wytrwac¢ mimo
wszystko i realizowac rehabilitacje, poki nie bedzie taka, jaka byta kie-
dys.

Takie myslenie jest btedne. Przypuszczam, ze w przypadku dziecka
z niepelnosprawnoscia wrodzona, rodzic przezywa bunt na samym po-
czatku. Ja jednak widzialam swoje dziecko samodzielne, uczace sie,
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biegajace i caly czas poréownuje ja z okresem, kiedy byta zdrowa. Nie
moge usunac sprzed oczu tego jej obrazu z czaséw, gdy byta zdrowym
dzieckiem.

Czy korzystacie panstwo z pomocy psychologicznej, ktéra pomoglaby
Panistwu poradzi¢ sobie z tymi przezyciami?

Uczeszczamy na terapie psychologiczng, gtownie Karolina, a czasami
i my - rodzice. | zawsze styszymy: ,Prosze nie sugerowac sie tym, co
byto przed wypadkiem. Prosze porownywac aktualng sytuacje do poz-
niejszego okresu; do momentu wypadku i potem, kiedy byta w Spiacz-
ce. Wtedy widac pozytywne zmiany!”.

Oczywiscie widzimy zmiany, ale sa dni, gdy cziowiek wraca mysla-
mi do starych czasow i zaczyna znow wywierac zbyt mocna presje na
dziecko: ,, Musisz ¢wiczyc¢, musisz wiecej!”.

To byto bardzo dramatyczne przezycie dla catej rodziny. Mam réowniez
syna, ktory nie brat udziatu w wypadku, a czasem wydaje mi sie, ze jest
on bardziej wyczerpany psychicznie, niz corka. On to wszystko swiado-
mie przezywa, ona jest jakby z boku...

Wypadek i wydarzenia po nim, to takze dobre zdarzenia w naszym zy-
ciu. Zwilaszcza cudowni ludzie. Zawsze, gdy dochodzimy do jakiegos
muru, problemu, ktérego nie mozemy pokonac, np. ponownej nauki
jedzenia czy chodzenia, napotykamy jakiegos dobrego cztowieka, ktory
jest w stanie pomoc. Czy to pielegniarka, czy lekarz, czy to jest mama
innego chorego dziecka, ktora daje mi kopniaka: ,Zobacz - mnie si¢
udalo, ty tez mozesz”.

Dlatego spotkania rodzicow na turnusach sq takie wspaniate. Bo to, co
wie i doradzi inna mama - jest nie do przecenienia.

Mojej corce usmiech nie schodzi z buzi. Nieraz przychodze z pracy
zmeczona i tak sobie mysle: ,,Alez bym sobie teraz odpoczela i posie-
dziata” - i patrze na moja corke, ktéra ma trudnosci z chodzeniem, nie
pamieta jaki jest dzien tygodnia, ma bole glowy na zmian¢ pogody...
ale usmiech nie schodzi jej z ust. Zaraz stysze od niej — ,,Zobacz jakie
jest piekne stonice. Wstan, idziemy”. Karolina nigdy sie nie skarzyta na
los, choc¢ podejrzewam, ze mysli o tym.

Trudno jest mowic¢ w emocjach. Jestem po tych wszystkich trudnych
doswiadczeniach przekonana, ze zycie i przyroda dazy do rownowagi.
Teraz mam poczucie dobrze wypetnionego zycia. Nawet porownujac
nasze zycie sprzed i po wypadku.

Czym sie charakteryzuje to dobrze wypelnione zycie?

Pamietam, pewnego dnia, jakis miesiac przed wypadkiem, dzieci mia-
ly po dziewiec, dziesiec lat, siedzieliSmy w domu i mowie do meza:
~Boze, jaki spokoj, nic nie robimy — chodZmy gdzies, zrobmy cos. Po-
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jedZmy tam, gdzie nie bedzie nam si¢ nudzic”.

I niedlugo poézniej moje zycie wywrocito si¢ do gory nogami. Teraz ma-
rze o poczytaniu ksiazki. Chciatabym przyjsc z pracy i tak jak wszyscy
w moim wieku usiasc, otworzy<¢ ksiazke, poczytac...

Teraz nasze zycie polega na tym, ze caly czas jesteSmy w biegu. Ale
wiasnie o to chodzi, ze teraz robimy cos dobrego, poznajemy ludzi,
uczymy sie czegos nowego, uczymy sie od siebie, od innych.

Kiedys zajmowalismy sie gtéwnie btahymi sprawami, traciliSmy czas na
ogladaniu bzdurnej telewizji. Wydaje mi si¢, ze teraz moje zycie jest
petne tresci...

To przezycie dalo pani dystans wobec rzeczy mniej waznych?

Tak, powiedzialabym, ze takze wiele fantastycznych przezyc¢ nas spo-
tkato. Takich, jak chocby ponowna nauka chodzenia mojej corki. Po-
wiem szczerze, ze ta ,druga” nauka chodzenia sprawita mi ogromna
radosc, bez poréwnania do sytuacji z okresu, gdy corka miata roczek.
Kiedy dziecko jest mate, to nie ma w tym nic niezwyktego, ale te kolej-
ne “pierwsze kroki”, ta nauka chodu, to wybudzanie sie - te przezycia
byly przeplatane radosciq i smutkiem.

Jak pani mysli, dlaczego?

Biorac pod uwage moje zyciowe doswiadczenia, teraz patrze na wszyst-
ko inaczej, gtebiej, z dystansem. Kiedy rozmawiam ze znajomymi, kto-
rzy nie maja takiej sytuacji jak nasza rodzina i gdy stysze o ich proble-
mach — np. ze dziecko kolezanki stabo sie uczy — to Smiac¢ mi sie chce.
Kiedys razem z Karoling ogladatysmy w telewizji zbiorke pieniedzy na
dziecko, ktorego stan zdrowia byt podobny do Karoliny. I nagle stysze
glos mojej corki: ,Boze, mamo, dziekujmy Bogu, ze my zdrowe jeste-
sSmy”.

Czyli to jest fajne, Ze ona nie postrzega swojej choroby jako choroby.

Jakby pan ja zapytat: - ,Jak sie czujesz?” — odpowie: ,Swietnie”. Zawsze
Swietnie.

Jak to sie stalo, ze przeprowadaziliscie sie do Krakowa?
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Do Krakowa przeprowadzilismy sie tylko i wylacznie dla Karoliny.
Pochodzimy z Dolnego Slaska. MieliSmy 200 km do najblizszego
osrodka rehabilitacji, ktory spetniatby nasze oczekiwania. Zdecydo-
waliSmy sie zmieni¢ swoje zycie, przeprowadzic¢ sie, zmienic¢ pra-
ce... Wszystko zostawic€ i zacza¢ od nowa. SprzedaliSmy dom, bo
pieniadze byly przeciez potrzebne na rehabilitacje. Powiem szczerze
- jestem przekonana, ze to byt najlepszy wybor, jakiego dokonalismy
w zyciu - uwolnienie sie od miejsca, z ktorym wigzaty sie tak ciezkie
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wspomnienia. Tam zostat tez dom, w ktérym mieszkata moja mama.
Nie przezyliSmy w nalezyty sposob zatoby i traumy po jej Smierci,
bo po prostu nie byto na to czasu. Oderwalismy si¢ od tego wszyst-
kiego, od kolezanek ze szkoty, od domu — zobaczyliSmy, ze mozna
zaczal od nowa. Dalo nam to poczucie, ze mozna zyc€ i walczyc
- 1 “oswoic€” sytuacje. Mozna ja nawet polubi¢, w pewnym sensie:
cieszyc sie codziennoscia.

Przeciez mogto by¢ znacznie gorzej, a Karolina jest z nami. Wciaz
moge ja dotykac, ona sie usmiecha.

Jest mocna osoba w rodzinie.

Powiedzialabym, ze jest najmocniejszym ogniwem w naszej rodzinie.
Moze wynika to z jej mniejszej swiadomosci. My caly czas lekamy sie
O jej przysztos¢; na ile ona osiagnie samodzielnosc i na ile bedzie w sta-
nie funkcjonowac samodzielnie w zyciu. Dlatego teraz nasze dzialania sq
skierowane na nauke samodzielnosci; zeby mogla jezdzi¢ tramwajem,
odbierac reszte w sklepie, chodzi¢ sama i orientowac sie w przestrzeni.

Chcialem zapytac, jakie byly te postepy na drodze jej rehabilitacji.
Pierwsze i pozniejsze. Jak to wygladalo?

Kiedy sie obudzita - byla sparalizowana. Trwato okoto roku, zanim Ka-
rolina usiadia, czy utrzymala pion. Byta tak wiotka, ze kiedy jezdzita na
wozku inwalidzkim trzeba jej byto podtrzymywac gtowe i tutow pasa-
mi... Po okoto pottora roku nauczyla sie raczkowad, zaczynat znowu
dziatac¢ uktad nerwowy.

Wtedy otrzymalismy informacje od lekarzy rehabilitantéw i neurologéw,
Ze jezeli dziatania rehabilitacyjne beda nadal tak intensywne, to nastapi
postep, bo mozg sie niejako odradza. Ttumaczyli, ze mozg jest plastycz-
ny i ma takie mozliwosci, ze przetworzy tyle bodZcéw, ile ich dostanie.
Od momentu raczkowania do momentu gdy zaczeta stawiac pierwsze
kroki, chodzac o kulach, mineto okoto 2-3 lat.

Czyli dlugi, Zzmudny proces.

W okresie przejsciowym bylo tak, ze jezdzita na wozku i dwa trzy kroki
robita o kulach. Pewnie staneta na nogach dopiero po pigciu latach od
wypadku. Dodatkowym problemem, oprécz problemow zwiazanych
z mozgiem, byla potamana miednica. W wyniku dwoéch operacji, ma
jedna noge krotsza, co utrudnia jej utrzymywanie rownowagi. Ale cho-
dzi, radzi sobie samodzielnie.

A jak wygladala sama chwila wyjscia ze szpitala?
Tego si¢ nie da opisac. Podkreslam, ze najpierw otrzymalismy infor-
macje z policji, ze corka nie zyje. | duzo duzo pozniej, gdy zobaczytam
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jak staje na nogi, to byto niesamowite. Trudno to opisa¢ stowami. Nie
umiem panu powiedzied, jak bardzo sie cieszytam. Chyba tak bardzo,
jak wtedy, gdy sie urodzita.

Bylo to gtebokie przezycie i rodzaj nagrody za te wszystkie lata pracy,
rehabilitacji. Dla mnie, dla niej, dla nas wszystkich, ktorzy to znosiliSmy
i przezyliSmy.

Potwierdzenia sensu tego, co panstwo robili?

A

Tak, poniewaz czes¢ osob zadawala nam pytanie, czy to w ogdle ma
sens. Otoz - tak, ma sens! Dlatego powtarzam, ze nigdy nie mozna
zejsc¢ z raz obranej drogi i bezkrytycznie stuchac innych, nawet, jesli sq
lekarzami.

jak pani mysli, dlaczego tak wyglada ta sytuacja z lekarzami?

Lekarz wypisujacy Karoline ze szpitala, polecit nam szukac hospicjum.
Gdy po dwoch latach Karolina jeZzdzita juz na wozku, lekarze nie mogli
w to uwierzy€. Efekty naszej pracy, nazywane sa cudem medycznym,
ale moim zdaniem to catkowicie mija sie¢ z prawda. Cud zdarzyt sie przy
wybudzeniu, a cata reszta jest jej i nasza ciezka praca.

Zapytatam kiedys lekarza, dlaczego odbierajqa matkom nadzieje. Ro-
dzice nigdy nie przyjmujq tej najgorszej wersji. Nie znam matki, ktora
otwarcie przyznataby: ,faktycznie moje dziecko za chwile umrze”.

Moina inaczej przekazac rodzicom informacje o stanie dziecka.

Na oddziale neurologii znalezliSmy specjaliste, ktory powiedziat, ze zba-
dane jest zaledwie 5% mozgu cztowieka. Czyli 95% jest nieznane. Po-
wiedziano nam to tuz po wypisaniu z OIOM-u i to wystarczyto, zebysmy
uwierzyli. Oznaczato to, ze jest szansa, ze cos jeszcze mozna zdzialac,
tym bardziej, ze w tak mtodym wieku mozg jest bardzo plastyczny.

Jakby lekarze zawsze zakladali najgorsza mozliwos¢, pomimo, Ze
mozliwosci jest wiecej?
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Medycyna panistwowa bierze odpowiedzialnos¢ za ratowanie zycia.
Ale co dalej - to juz w panstwowych osrodkach nikogo nie interesuje.
A uratowanie zycia to przeciez nie koniec. Wazne jest jak bedzie wygla-
dac rehabilitacja, jakie powinno byc dalsze leczenie, co moze byc dalej?
Karolina chodzita do szkoly integracyjnej. W jej klasie bylo piecioro
dzieci z niepelnosprawnoscia. Przyjechala na wozku, z pampersem -
i byto dla mnie szokiem, gdy okazalo si¢, ze w szkole nie ma windy.
Bo wczesniej ja, jako matka zdrowego dziecka, nigdy nie sprawdzatam,
czy winda jest, czy jej nie ma. Myslalam, ze skoro szkola jest integra-
cyjna, to winda oczywiscie musi byc. Potem juz podjezdzaliSmy sami
i sami wnosiliSmy dziecko do budynku.
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To jest zwiazane z ograniczeniami, z brakiem dostosowan.

PoZniej okazalo sie, ze Karolina powinna miec nauczanie indywidualne,
aby bez problemoéw moc przenosic sie do innej, nowej szkoly. I ja tak
robitam - za kazdym razem zatatwialam nowe miejsce.

I to rowniez nie bylo latwe?

Tutaj rowniez pojawialy sie trudnosci. Macierzysta szkota robita nam trud-
nosci — poniewaz pieniadze, ktore otrzymywali na nauczanie indywidualne,
musialy by¢ gdzies przekazywane. Byta to nastepna przeszkoda: w zatoze-
niu miata to by¢ pomoc dla osoby z niepetnosprawnoscia w jej funkcjono-
waniu, a realnie, stanowito bariere i powodowato brak zrozumienia ze stro-
ny dyrekgji szkoty. Dla mnie to byto zderzenie sie z czyms niesamowitym:
przeciez ja biore wszystko na siebie, zatatwiam prywatng rehabilitacje,
zatatwiam szkotly, pracujac jednoczesnie zawodowo. Bytam rehabilitant-
ka, matka, opiekunka, powierniczka, a tu jeszcze dodatkowo przeszkody
tworzyly osoby, ktore w zalozeniu miaty pomagac. Zreszta podobnie byto
wczesniej, w szpitalu. Nikt nigdy nie powiedzial mi, co ja mam z takim
dzieckiem teraz zrobic, jaka drogg is¢. Prositam lekarza: ,,Niech pan mi po-
radzi, dokad mam sie zwrocic”. Chciatam, zeby skierowatl mnie na rehabi-
litacje, ale on twierdzit, ze nie umie mi pomoc.

W takich przypadkach jak mdj, trudno jest uzyskac jakas pomoc. Po-
dejrzewam, ze kiedy rodzi sie niepetnosprawne dziecko by¢ moze jest
inaczej, ale wtedy - 9 lat temu — nie mieliSmy zadnego drogowskazu.
Wszystko trzeba byto robi¢ samemu; siadac przed komputerem i go-
dzinami szukac: dokad moge jechac¢, co moge zrobic, jakie opcje saq
dostepne. Wszystkiego dowiedzialam si¢ od rodzicow innych dzieci
niepetnosprawnych, albo dzieki wlasnemu zaangazowaniu w poszuki-
wanie takich miejsc.

Jakie tu panstwo mieli dos§wiadczenie z Fundacja Hipoterapia?

To miato bardzo duze znaczenie. Zabiegi rehabilitacji funkcjonalnej, czy-
li cwiczenia, sktony, przysiady - mozna bylto znalez¢ wszedzie. Ale nie
takq fundacje, jak Hipoterapia. Do Krakowa przenieslismy sie¢ w 2010
roku. Karolina dobrze funkcjonowala fizycznie, ale brakowato aspektu
spotecznego. Nie miala przyjaciol, znajomych. Ciagle jezdzilismy na
turnusy i obozy, co oznaczalo, ze caly czas otaczali ja nowi ludzie. Po-
trzebowaliSmy statosci.

Pierwsze nasze zajecia w ramach Fundacji, to byt teatr integracyjny ,, Ku-
cyki”. Pamietam Karolinke na pierwszym przedstawieniu, nogi jej drza-
ly, ale rece i gtos z kazda chwila nabieraly pewnosci.

Na czym polegaja takie zajecia?
Jest to integracyjna terapia przez sztuke, teatr. Dzieci przygotowuja
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spektakle, przedstawiaja je na roznych scenach. Na poczatku byly tam
dzieci zdrowe wraz z niepelnosprawnymi. W tej chwili wiekszos¢ sta-
nowia dzieci niepetnosprawne, tworzac bardzo zgrang grupe. Pracujac
pod kierunkiem dwoch zawodowych aktorow dzieci i mtodziez regu-
larnie wystawiaja przedstawienia. Inicjatywa ta jest ewenementem na
tle zajec tego typu w Krakowie. Nie styszalam, by gdzies indziej prowa-
dzone byly podobne zajecia dla oséb niepetnosprawnych i zdrowych.
I powiem szczerze, ze poréownujac pierwsze przedstawienia Karoliny,
pamietajac jej dwczesny szok i treme przed pokazaniem si¢ publiczno-
Sci i to co dzisiaj prezentuje, to dostrzegam ogromng zmiane¢. Dzisiaj
Karolina jest juz osoba niezwykle swobodng w kontaktach z ludZmi.

Ma Pani na mysli wszystkie problemy w sferze spolecznej?

One zostaly pokonane wiasnie dzieki tym zajeciom. Karoline wtaczono
do grupy; poczuta sie w niej pewnie, poczuta sie potrzebna. Z takim
dzieckiem jest problem, gdyz nie do konca jest jasne, czy wilaczac ja
do grupy osob niepetnosprawnych, czy raczej do zdrowych, poniewaz
jest ona na pograniczu obu tych grup. Ma swoje drobne utomnosci na
co dzien, np. wolniejszego chodu lub — niekiedy — brakow pamiegci, ale
jednak dziata ona na pograniczu dwoch swiatoéw. Nie czuje sie¢ zbyt do-
brze z osobami niepetnosprawnymi, ani z rowiesnikami zdrowymi. | tutaj
wilasnie ogromna role spehit ten teatr. Zajecia teatralne pogodzity i jakby
potaczyly te dwa sSwiaty. A ona po prostu poczula sie¢ w grupie bez-
piecznie; nie byla krytykowana, ani oceniana przez innych. Dzieki temu
nabrata duzej pewnosci siebie. Teraz jest bardzo odwazna w kontaktach,
usSmiechnigta. Ma tak zaszczepione chodzenie na “Kucyki”, ze raczej nie
wyobrazam sobie, bym jej kiedykolwiek nie przywiozta na zajecia.

Czy korzystala rowniez z innych zajec? Jesli tak, to z jakich?

W Fundacji korzysta rowniez ze wsparcia psychologicznego, z hipo-
terapii i nowego programu treningu spotecznego, ktory taczy w pary
dwie osoby; nawiazujq one wzajemne relacje i uczg sie socjalizacji.
Dzieci zdrowie moggq sie tego nauczy¢ w kontaktach z rowiesnikami,
ale dzieci niepetnosprawne sq najczesciej pod parasolem ochronnym
rodzicow.

To przeszkadza w usamodzielnieniu?

Tak. Takie podejscie rodzicow jest wadliwe. Ja sama walcze z tym nie-
ustannie, chyba mi sie to udaje. Na przykitad teraz zatrudniliSmy asy-
stenta osoby niepetnosprawnej.

Co daje udzial w takim programie, z pani perspektywy?

Jezeli dziecko bedzie zamkniete we wlasnym swiecie, z wlasnymi tro-
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skami i rehabilitacja, to nigdy nie bedzie poprawnie przystosowane do
zycia w spoteczenstwie. Zawsze bedzie ktos, kto bedzie chciat je wyre-
czac, bedzie sie nad nim litowat.

A tutaj?

Dziecko, spotykajac si¢ z innymi niepetnosprawnymi, z innymi rodza-
jami niepetnosprawnosci, przestaje myslec o sobie, przestaje uwazac,
ze jest pokrzywdzone, bo obok siebie widzi osobe, ktdra tez wyma-
ga pomocy, a by¢ moze ma jeszcze gitebsza niepetnosprawnosc. Moja
corka chodzi do szkoty dla niewidomych. Gléwnie z powodu tego, ze
tam nikt nie biega, nikt jej nie potraci i nic ztego sie jej nie stanie. Ostat-
nio, prosze sobie wyobrazic, Karolina - jako widzaca - prowadzita sznur
dzieci niewidomych, ktore trzymaly sie za ramiona. Oni jej niosq torni-
ster, a ona ich prowadzi. Czyli réwniez uczy innych wiasnych doswiad-
czen. Jest kolega, ktory porusza si¢ na wozku, jest tez inny, ktory miat
potamane nogi, tu kolezanka, ktéra ma uraz moézgu - oni wzajemnie si¢
uzupelniaja, czuja sie potrzebni. Czasami widze, jak Karolina otwiera
drzwi koledze i mowi: ,,To ja ci pomoge”. To jest dobre w moim prze-
konaniu, bo corka oczywiscie wymaga pomocy, ale juz na tyle silnie
czuje sie psychicznie i fizycznie, zeby takze pomagac innym.

Mozie pani by¢ z niej dumna.

Jestem bardzo dumna. Zwiaszcza, kiedy widze, ze ona pochyla sie
nad osobami, ktore majq problemy podobne do jej wiasnych. Ona jest
w stanie dostrzec moment, w ktorym jest potrzebna.

W jakim stanie jest na dzien dzisiejszy?

Psychicznie jest doskonale; nie widzi u siebie chordb, jest wesota, szcze-
sliwa, ale fizycznie ma drobne niedogodnosci z chodzeniem. Zreszta
podobno tylko ja je zauwazam.

Z dziewczyny, ktora lezala sparalizowana dziewiec lat temu, nie mo6-
wila - teraz...

Chodzi samodzielnie, uczeszcza do technikum. Przy zatozeniu, ze miata
sttluczone obie potkule mozgu, przy rokowaniach, ze nigdy nie bedzie
mowita, czytata, chodzila - jestem przekonana, ze jest to osoba, ktora
poradzitaby sobie w zyciu. Na razie pod nadzorem: jej asystent spraw-
dza, czy Karolina prawidiowo wykonuje czynnosci, ale corka funkcjo-
nuje wiasciwie sama. Problemem czasami jest postawa rodzica, ktory
musi zaufac¢ dziecku, ze poradzi sobie samo. | po to miedzy innymi
zatrudniony jest asystent osoby niepetnosprawnej. Informacje, raporty,
ktore nam przekazuje, sq bardzo pozytywne. Nie funkcjonuje jak osoba
kaleka - staje sie normalna.
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Jest silna psychicznie?

Tak, ale zalezy to od podejscia otoczenia do problemu. Moj ojciec,
ktory prowadzit wtedy samochod, ma poczucie winy z tego powodu,
mimo, ze nie byt sprawca wypadku. Przyktadowo, gdy Karolina jeszcze
nie chodzita po wypadku, a dziadek przyjezdzat zajac sie nia, to poda-
wal jej zupe, mowiac: ,Nie chodz, bo sie zmeczysz”. Takie ochronne
podejscie nie bylto i nie jest dobre. Ona musiata chodzi¢, musiata ¢wi-
czyc, zeby dojsc do siebie.

Aktualnie corka jest aktywna, jesli chodzi o zajecia domowe. Ma swoje
obowiazki np. przynoszenie kawy, robienie herbaty; jest w stanie to
wykonac, wiec to wykonuje. Nie mozna jej asekurowac, ostaniac przed
codziennym zyciem - wtedy robi sie dziecku krzywde.

Dzieki temu bedzie osoba calkowicie samodzielna?

Czesto widze u rodzicow postawe ,,Poczekaj, ja przyniose, ja zrobie, nie
rob tego” i mysle, ze to jest najgorsze, co mozemy wilasnym dzieciom
zrobic. Poniewaz tworzymy w nich w ten sposob mentalne kalectwo.

Rodzice bywaja nadopiekunczy wzgledem dzieci?

Tak mi sie wlasnie wydaje; czasami mam wrazenie, ze rodzic chce prze-
zy¢ cos “w zastepstwie dziecka”, a tak sie nie da.

A co by Pani poradzila takiej nadopiekunczej osobie?
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Trudno jest udzielac rad, poniewaz ja sama czasem musze sobie przy-
pominac: ,Przesadzasz, nie boj sie”. Staram sie walczy¢ ze swojq na-
dopiekunczosciq. Zmuszam sie do postania samodzielnie Karoliny na
zakupy, na odlegtos¢ okoto dwudziestu metrow. Daje mi to poczu-
cie zwyciestwa: wytrzymatam i nie wyjrzatam przez to okno. Albo gdy
musi przechodzi¢ przez ruchliwe ulice, a ja czekam na nia w oddali.
Mam przed oczami jej dawny wypadek, ale gdy wytrwam i nie pojde
sprawdzic, jak ona przechodzi, to czuje sie bardzo zwyciesko, rowniez
dlatego, ze widze jej uSmiechnieta mine, bo zaufatam jej, ze zdota dojsc
na miejsce spotkania. Kiedys wydawato mi sie to niemozliwe, bo Ka-
rolina nie chodzila, byla sparalizowana, miala problemy z pamiecia...
Trudno mi byto uwierzyc, ze pewnego dnia zobacze ja aktywna, i ze
sobie z tym wszystkim poradzi.

Fundacja stworzyla rowniez piekng inicjatywe ,,Moda bez ograniczen”.
Topowi polscy projektanci podarowali swoje kreacje, a osoby z niepet-
nosprawnoscia prezentowaty je na wybiegu. Miato to miejsce w Hotelu
Sheraton. | znowu byt taki wazny moment: w jej 18-te urodziny zostata
modelka i wyszla na prawdziwy wybieg! Gdy ja zobaczytam, to powro-
cito uczucie radosci, jak wtedy, gdy po raz pierwszy po wypadku po-
nownie staneta na nogi. Serce mi tak walito, myslatam, ze mi wyskoczy
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z piersi... Gdy zobaczytam ja na tej scenie, idacq, bytam niesamowicie
szczesliwa.

Wrocila Pani do momentu wypadku?

Tak. Kiedy zobaczylam ja na scenie, idaca, przypomniatam sobie, gdy
wczesniej widzialam jq lezacq z sonda w nosie, w pampersie - i 90%
osob mowito mi, ze tak juz zostanie. A tutaj - moja corka idzie w piek-
nym ubraniu, z piekna fryzura, wyglada pieknie, usmiecha sie i dostaje
brawa! To byto niesamowite.

Poczucie bezpieczenstwa stracone, dom sprzedany, brak stabilizacji,
czesto nawet rzadkie widywanie wspolne i meza i syna, i teraz ten mo-
ment na scenie, gdy ona idzie - wtedy pomyslatam sobie: ,,Boze swiety.
Zycze kazdemu, kto ma dziecko w podobnej sytuacji, aby taki dzier
nastapit, zeby z czystym sumieniem wszystkie troski odleciaty”.

Zdali sobie Panstwo sprawe, do jakiego momentu ona z Panstwem
doszia.

Tak. Jakby koto sie zatoczylo. Miatam spokojne, ustatkowane zycie,
dom, prace, samochdd, wczasy i nagle to sie rozwialo. A potem za-
toczyto sie znow 8-letnie koto i poczutam, ze wrocitam - chociaz nie
-W te same buty”, ale w cos, co juz zawdzieczam sobie. Caly stres
tych 8 lat, rozwazanie - co z nami bedzie, jak sie odnajdziemy w no-
wym miescie, jak poradzi sobie takze moje drugie dziecko. Wtedy to
wszystko gdzies znikneto i poczutam sie szczesliwa widzac, co Karolina
osiagneta.

Kazdemu zycze pracy z takq Fundacjq i udziatu w podobnych przedsie-
wzieciach. Jest ich jeszcze zbyt mato, a przeciez program i cele sq wazne:
stawiajq na przywracanie samodzielnosci osobom niepetnosprawnym.
W takich miejscach jak Fundacja Hipoterapia - jest to mozliwe. Takie
zaangazowanie instytucji, zwlaszcza w sferze spotecznej, jest bardzo
potrzebne. Dziecko moze dostac rente 600 zl, ale to przeciez nie chodzi
0 zapomoge - dziecko musi umiec samo o siebie zadbac! Corka, za dwa
lata, koriczy 20 lat i nie powinna sie opierac¢ na rencie — powinna pra-
cowac, powinna by¢ aktywna. Nawet, gdybym ja sama miata stworzyc
jej miejsce pracy, to je stworze. Zeby ona miala cel, zeby miata po co
wstawac rano, dokad is¢. Wtasnie w takich barwach widze przysziosc
— ze moja corka bedzie funkcjonowac jak kazdy inny czlowiek. Dziecko
musi by¢ samodzielne, nie moze byc¢ zalezne od panstwa. Moze sie
ono tego nauczyc wtasnie w takich miejscach jak Fundacja Hipoterapia.
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JAKUB, 24 lata

Opowiada mama - Marta Krupinska
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Zachecam do tego, aby opowiedziala Pani cos wiecej o Kubie, o tym
jak funkcjonuje. Cofamy sie do dziecinstwa - jaka byla wtedy sytuacja?
Kubus$ urodzit sie bez komplikacji i w przewidywanym terminie, zostat
oceniony na 10 punktow w skali Apgar, wszystko wygladato zupel-
nie normalnie. Niestety pojawity sie problemy z zarastaniem ciemigcz-
ka i zostal skierowany do szpitala w Prokocimiu. Tam znalazt sie pod
opieka neurochirurga pani doktor Soleckiej. Sytuacja Kuby byta na tyle
powazna, ze zdecydowano si€ na zastosowanie dawki uderzeniowe;j
witaminy D3. Niestety kuracja, ktorej byl poddany Kubus nie pomo-
gla; pojawily sie objawy ,,zachodzacego storica”. Dowiedziatam sie, ze
stwierdzono u niego wodogtowie. To byta pierwsza diagnoza, zgodnie
z ktdra byt leczony. Na szczescie wodogtowie zatrzymato sie samo.
Nastapit samoistny obieg ptynu rdzeniowo-mézgowego, co uchronito
Kube przed interwencjq chirurgiczna. Od tamtego momentu wszyst-
ko funkcjonuje normalnie i tak jest do tej pory. Wykryty przez lekarzy
guzek na moézgu byt zlokalizowany na osrodku mowy. Wielkos¢ guza
u Kubusia mozna byto poréwnacé do nerki matego dziecka, caly czas
tam sie znajduje.

Wplywa na funkcje mowy?

Tak, Kuba sie¢ nigdy nie nauczy sie mowic. Do tej pory ma problemy
z koncentracja.

Jak sie porozumiewa?

Niewerbalnie, przez piktogramy, mamy dobry kontakt wzrokowy. Tak
doskonale znam Kube, ze wszystko rozumiem; nawet rozpoznajac zmia-
ne tonacji dZwiekow, ktore wydaje, wiem, o co mu chodzi. Po okoto
pottora roku leczenia byta postawiona nastepna diagnoza: symptomy
porazenia mozgowego. Dzigki rehabilitacji udato nam sie catkowicie
wyeliminowac jego skutki, czyli mate przykurcze rak i nég. BraliSmy
udziaty w obozach hipoterapeutycznych, Kubus bardzo lubit te zajecia.
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Kiedy to bylo, bo to taki do$¢ duzy przeskok?
Gdy Kuba byt w wieku 9-10 lat.

Jak Panstwo sie dowiedzieli?

To byt zupelny przypadek, hipoterapia nie byta tak popularna jak te-
raz. DowiedzieliSmy sie przez ojca chrzestnego Kuby, ktory ma firme
przewozowa. Zadzwonita do niego pani Ola, zeby zamowic autokar,
ktorym miaty podrozowac dzieci niepetnosprawne na obéz hipotera-
peutyczny do Moszczanicy koto Zywca. Chrzestny Kuby zaproponowat,
ze oczywiscie, zgodzi sie, ale, zeby byly dwa miejsca: dla Kuby i dla
mnie. To wtedy byl nasz pierwszy kontakt z p. Ola, z Bozenka, bo one
od samego poczatku sa w Fundagji.

Powracajac jeszcze do Kuby - okazalo sie, ze byt bardzo pobudzony
emocjonalnie i wtedy skierowano nas na diagnoze w kierunku auty-
zmu. Bardzo sie tym zainteresowatam i chciatam umowic¢ wizyte z pa-
nem Andrzejem Wolskim, zeby przebadat Kube pod katem autyzmu.

Ile Kuba mial wtedy lat?

To bylo jeszcze w przedszkolu, miedzy 7 a 9 rokiem zycia. Wtedy oka-
zalo sie, ze Kuba nie jest takim ksiazkowym autystykiem, natomiast ma
duzo cech autyzmu.

Wycofanie?

Tak, wycofanie, na przyktad niektore dzwieki go bardzo denerwuja,
wiec sie wycofuje. Malo tego, czasami chce sie wyciszy¢, mimo ze gru-
pa pracuje, to Kuba idzie sobie do okna i tam oglada przejezdzajace
samochody. To mu sprawia przyjemnosc i daje wyciszenie. Inne jego
okotoautystyczne objawy to uciekanie, czasami agresja. Nie lubi po-
mieszczen, w ktorych jest bardzo duzo rozmawiajacych osob.

Jak Panistwo zareagowali na calos¢ problemow, ktore sie pojawily?

To znaczy, jak ja zareagowalam? Na pewno to byt szok. Mnie to rzu-
cilo na kolana, musze panu powiedziec. Zostatam z tym problemem
sama. Kuba miat dwa i pot roku, Marcin miatl piec lat i zostatam zupetnie
sama, bez mieszkania, bez mozliwosci pojscia do pracy, to bylo.. cza-
sami byto strasznie.

Jak sobie Pani poradzila?

Nie wiem, ale sobie poradzitam. Na samym poczatku to byt taki szok,
Zze nie wiedzialam, co mam robi¢, do ktorego lekarza iS¢, jak to sie
wszystko potoczy. Jeszcze do tego wszystkiego problemy osobiste, ta-
kie typowe - rozpadato sie matzenstwo.

To bylo zwiazane z ta sytuacja
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Oczywiscie, ze tak, ja tutaj nie robie zadnych tajemnic. Musze panu
powiedzied, ze psulo si¢ juz wczesniej, natomiast po urodzeniu Kuby
dosztam do wniosku, zZe albo Kuba, albo ta druga osoba. Ja nie mialtam
sity na te dwie sprawy. Dla mnie byto oczywiste, ze wybieram dziecko.

Jak sie to Pani udalo, skoro nie bylo mieszkania, nie bylo pracy,
dziecko bylo wlasciwie do diagnozy?

Przede wszystkim pomogli moi rodzice. Mialam wsparcie ze strony ro-
dziny i ze strony mojej macierzystej firmy ,Budopol”, w ktorej praco-
watam. Oni mi dali wielka szanse na mieszkanie. Ze wzgledu na Kube
to mieszkanie ma taki duzy metraz. PozZniej okazato sie, ze wokot mnie
znajdowali sie ludzie, ktorzy mi chcieli pomoc; chrzestna Kuby, moi
znajomi i koledzy, m.in. z firmy, Fundacja Hipoterapia - dziewczyny sq
niesamowite, mowie tu o Bozence i o Oli. Bozena nie tylko hipotera-
pie, ale przerozne rzeczy osobiste mi zatatwiala. Nie mogtam wyegze-
kwowac alimentow. Bozenka postanowita, ze pomoze mi to zatatwic,
nawiasem mowiac z jej przyjaciotkq — adwokatem, ktora poprowadzita
mi sprawe w ogole nie zadajac zadnej zaptaty. WygraliSmy wszystko.
Wygralysmy dzieki sSp. pani Ani Frydryszak, wygratySmy wszystko to,
o co walczylysmy. PoZniej, wiedzac jaka jest sytuacja, pomogta tez pani
doktor Monika Gasinska z Fundacji. Wtasciwie, to czlowiek w pewnym
momencie osiaga dno i ma szanse juz tylko odbic sie do gory. Jakos tak
pomalutku to idzie. Nam sie na szczescie udato.

Co Pani zdaniem sprawia, Ze mozna zlapac ten wiatr w zagle, odbic
sie?

Przede wszystkim, decyduje niesamowita chec, to jest w pewnym mo-
mencie desperacja, Zze musze zrobi¢ wszystko, zeby dzieci funkcjono-
waly, zeby Kuba funkcjonowat. Trudno mi znalez¢ okreslenie, ale stowo
desperacja jest bardzo dobre. | rownoczesnie wiara, ze mi sie to uda
i jeszcze wsparcie takie, ze nie zostaje zupetnie sama. Oczywiscie nie
mozna bac sie, to znaczy, jezeli ma sie takie szanse - nie bac sie zadnej
pracy. Ja tapatam sie wszystkiego; jak tylko Kuba poszedt do przedszko-
la, bylam tam sprzataczkq. Jak miatam jakies mozliwosci, to dorabiatam
sobie sprzatajac mieszkania. P6Zniej mialam mozliwos¢ pracy w skle-
pie, wiec pracowalam w sklepie. | tak pomatu, pomatu.

Wczesniej Pani pracowala w duzej firmie i musiala z tego zrezygno-
wac?
Tak, to byta trudna sytuacja. Musze panu powiedziec, ze do dzisiaj nadal
jest trudna sytuacja. Bo jezeli pracodawca dowiaduje sie, ze jest oso-
ba samotnie wychowujaca dziecko niepetnosprawne, dzieci, a dziec-
ko niepetnosprawne w szczegolnosci - to takie osoby juz na wstepie
sq skresSlone.
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Mowila Pani duzo o pomocy rodzinnej, ze strony przyjaciol, firmy -
osob, ktore po prostu pomagaly. Co z cala struktura panstwowa, ktora
powolana jest do tego, zeby pomagac, struktura medyczna, pomoco-
wa?

Ja musze powiedzied, ze jezeli chodzi o lekarzy, ja nie mam nic do za-
rzucenia, dlatego, ze pani doktor Gasinska zajmowala si¢ Kubg. P6zniej,
jak przeprowadzilismy sie z ulicy Wolskiej na Rozrywki, byto nam za
daleko jeZdzic na konsultacje do Instytutu Pediatrii w Prokocimiu. Kuba
byt maly, przez ten przejazd byt tak zmeczony, ze jak byla rehabilitacja,
to Kuba w ogodle nie wspotpracowal, tylko chciat wychodzic. To samo
byto z kazdym badaniem. Natomiast kiedy przeprowadziliSmy sie tu-
taj, szukatam w okolicy tych samych specjalistow. Niedaleko, na ulicy
Majora byt Wojewodzki Osrodek Rehabilitacji, wiec tam uczestniczyli-
sSmy w zajeciach rehabilitacyjnych. Z tym, ze Kuba miat z tym straszne
problemy, popetnialismy wiele btedow. Czasami ta rehabilitacja byta
na site i niesamowitym btedem byly te dzialania na site; nie dawaty nic,
a wrecz Kuba wycofywat sie z zajec. Natomiast nie bytlo mozliwosci,
zeby byta prowadzona indywidualna rehabilitacja.

Tak, by mu bylo fatwiej?

Zdecydowanie. W ogdle musze powiedziec, ze wiasnie dzieci z takimi
cechami autyzmu, jak u Kuby, w ogole niepetnosprawne z giebokim
uposledzeniem umystowym, pracuja o wiele lepiej w ukiadzie jeden
na jeden, ale u nas sq realia takie, jakie sq. Grupy sa duze, nie mozna
dziecku poswiegcic tyle uwagi, ile trzeba. Lezy mi na sercu, ze nie mo-
glam mu pomoc tyle, ile bym chciala, dlatego, ze bylo to zwiazane
z ograniczeniem finansowym i z moim ograniczeniem czasu. Strasznie
mialam duzo do zrobienia, bo i praca i dom i Marcin, ktory zaczynat
szkote podstawowa, i Kuba, ktéry wymagat opieki. Dlatego ja czesto
gesto wieczorem padatam wczesniej niz oni.

Trudno sie dziwic.

Natomiast jezeli chodzi o instytucje, to pomagal przede wszystkim
MOPS. Musze panu powiedziec, ze mialam tam wsparcie. Juz nie pa-
mietam, na Rogozinskiego byla filia MOPS — bardzo, bardzo mi poma-
gali. Stamtad mialam staly zasitek, a czasami, co trzy miesiace, jakies
wsparcie. Pani z MOPS-u przychodzac tutaj na wywiad, stwierdzala,
ze naprawde optaca sie da¢ pomoc takim ludziom, ktorzy we witasciwy
sposob ja wykorzystuja. Te pieniadze byly wykorzystane dobrze, zeby
rodzina funkcjonowala, zeby Kuba cos miat.

Wspomniala Pani o odleglosciach, o miejscach wainych zwiazanych
z rehabilitacja i chcialem zapytac o ograniczenia. Jakie sa i jak udalo
sie je rozwiazywac?
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To jest pierwsze pietro, wiec tutaj nie mieliSmy zadnych kiopotow, dla-
tego, ze Kuba zawsze chodzit.

To mieszkanie tez bylo po tym katem zalatwiane?

Tak, na pewno metraz. Dostalam na poczatku przydziat na 38 metrow
i pan dyrektor Turon z ,Budopolu” mnie wezwat. Pézniej tam wia-
snie poszia informacja, ze mam dziecko niepetnosprawne i jako oso-
ba samotnie wychowujaca (bo wtedy juz nie mieszkalam z mezem)
dostatam wiekszy metraz. Nie chcialam go absolutnie wzia¢; ryczatam
w dyrekgdji, ze sobie nie poradze, ale wiasnie dyrektor mnie nakionit i to
chyba byta najlepsza rzecz jakq zrobit. Faktycznie, jak poZniej sie oka-
zato wszystko mozna sobie pouktadac. Wiadomo, ze sa jakies zalegto-
Sci, czasami wielkie; za czynsz nie zaplace miesiac czy dwa miesiace,
to jest nieuniknione w sytuacji, w jakiej ja bytam. Wystarczy, ze Kuba
zachorowat, a chorowat czesto, wtedy wieksza czesc¢ naszych zasobow
finansowych, gotowki, ktorg dysponowalismy w danym miesiacu, szta
od razu na lekarstwa. Byly takie momenty, ze trzeba byto pogotowie
natychmiast wezwa¢ w nocy, czy wieczorem. A czasami bylo tak, ze
Kuba nie miat goraczki, ale ja wiedziatam, ze cos sie dzieje, wiec mu-
siatam prywatnie wzywac lekarza.

A najtrudniejsze momenty?

Najtrudniejsze... wtedy jak tracit przytomnosc, byto kilka takich razy.
Wrazenie, ze dziecko po prostu umiera na rekach. Nie wiem jak to sie
dzieje, jest instynkt, ktory chyba kazda matka ma w sobie. Ja w 0go-
le nie mialtam zadnego przeszkolenia w zakresie ratownictwa, a umia-
lam doktadnie wykonac sztuczne oddychanie (moze gdzies ze szkoty
miatam to zakodowane), bezbtednie wszystko wykonywatam. To jest
instynkt ratowania zycia za wszelkq cene. Bo dla mnie nie ma jakiejs
réznicy, ze mam dziecko niepetnosprawne, wszystkie dzieci sq fanta-
styczne. Dla mnie jest najwazniejsze, zebySmy jak najdiuzej zyli, cho-
ciaz sq obawy. W tej chwili, majac ponad 50 lat, juz sie zastanawiam,
co bedzie, jak mnie zabraknie...

Wiasnie, to tez mam takie pytanie, na dwie czesci rozlozone. Pierw-
sze: jak Kuba funkcjonuje dzisiaj, co sie udalo osiagnac i tez jak Pani
widzi te przyszlosé, bo to jest trudna decyzja?

Kuba to byto dziecko, ktore na moment nie usiedziato na miejscu, mato
tego, ja musialam byc z nim caly czas. Nie potrafit by¢ w grupie, gdzie
na przykiad ja mialabym siedziec i z kims rozmawiac. Bytam zupet-
nie odizolowana - musialam z nim chodzi¢. Wybierat sobie kiadki, po
ktorych chodzit i ja chodzitam za nim. To sa wilasnie te cechy dziecka
autystycznego ...
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Trasy? Jak to sie mowi?
Tak, tak. Wiec to byto bardzo trudne. Zupetnie zaniedbatam mojego
starszego syna, Marcina. Miedzy nimi jest roznica dwa i pot roku, a wy-
dawato mi sie, ze Marcin, jest juz zupetnie dorosty. Jak w tej chwili
widze dzieci w wieku trzech lat i przypominam sobie Marcina, ktory
chodzit po korytarzach szpitala w Prokocimiu (ja miatam Kube na reku),
aon za mna, z duzymi siatami, w ktorych mieliSmy jedzenie... Przycho-
dzito sie rano do lekarza, jednego, drugiego, trzeciego specjalisty i wia-
sciwie o 16.00 po potudniu wracalo sie do domu. Ptaka¢ mi sie chce, ze
Marcin miat cate takie dziecinstwo. Na pewno te dzieci petnosprawne
przy rodzenstwie niepetnosprawnym sa bardziej dojrzate, bardziej do-
roste, ale tez strasznie im dziecinstwo umyka.
Szybciej dorastaja?

Tak, tak. Ja to podkreslam, bo nie mozna uogolnic, ale w naszej sytuadji,
kiedy rodzina jest zupetnie poza Krakowem, ojciec sie w ogole nie zajmuje
dziecmi, tylko ja z nimi jestem i musze pogodzic te wszystkie sprawy, to
uwazam, ze Marcin nie miat takiego prawdziwego dziecinstwa. Zreszta
to dato sie zauwazy¢ w pozniejszym jego zyciu. Zauwazam to teraz; jest
skryty, matomowny, poniewaz nigdy nie mieliSmy czasu porozmawiac...
A na pewno mial problemy niesamowite, niesamowite. W tej chwili je-
stem madra, wczesniej chyba brakowato mi wsparcia psychologa.

Przydalaby sie zdecydowanie psychologiczna pomoc?
Mato tego, uwazam, ze rodzenstwo dzieci niepetnosprawnych powi-
nien prowadzic caly czas psycholog.

Dlaczego to moglo pomoc?

Dlatego, ze dla nich jest to tez bardzo trudna sytuacja, a psychologicz-
ne wsparcie i wytlumaczenie pewnych rzeczy na pewno by im pozwo-
lito lepiej funkcjonowac i zrozumiec sytuacje, w jakiej sa. Na pewno by
im pozwolito poczuc sie dowartosciowana osoba, mimo tego wszyst-
kiego, co jest w domu. Bo na pewno ... nie raz uslyszeli od swoich
rowiesnikow réozne niemite rzeczy.

Ile ma lat?
W tej chwili juz pracuje, ma 26 lat.

Marcin ma 26 lat, a Kuba?
Kuba ma 24 lata.
Jest juz dorosly. Jak bedzie wygladala jego dalsza opieka, jak sie
mozna do tego przygotowac?
Byloby fantastycznie gdyby byly miejsca w specjalnych domach. Ja
moge powiedziec na przykitadzie Stanow Zjednoczonych, bo tam mam
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rodzing. Tam byla taka idealna rzecz: specjalnie wybudowane domy,
osmiokatne, cata wioska osmiokatnych doméw. W kazdym segmen-
cie tego osSmiokatnego domu jest pokdj, tazieneczka i mata garderoba,
osmiokatny pokdj dzienny w srodku, bo wszystkie te pokoje schodza
sie do srodka. Jeden segment jest przeznaczony dla opiekuna i na wej-
scie. Opiekun tam siedzi i jest to na pewno osoba ,,zwiazana” (albo to
jest pielegniarka, psycholog, terapeuta, czy ktos w tym stylu). Te dzieci,
to sa juz osoby doroste, maja pokdj dzienny caty czas oswietlony, wiec
jak ktos ma jakies leki, ma ochote spac przy otwartych drzwiach, to spi
przy otwartych drzwiach.

Czy jest to dostosowane do specyfiki poszczegolnych oséb?

Tak. Taka wioska sktada sie z kilku takich oSmiokatnych, parterowych
domow i jest duzy ogrod do prowadzenia upraw. Mieszkancy zajmuja
sie tam uprawianiem roslin, przede wszystkim warzyw i kwiatow, sq tez
zwierzeta, chyba kury, czy kaczki, wiec kazdy znajdzie cos dla siebie.
Duzy plac do grania w pitke, boisko do kosza, do siatki i do badminto-
na, cate zaplecze sportowe. To jest fantastyczne rozwiazanie. Miejmy
nadzieje, ze my kiedys tez do tego dorosniemy, ale na to musi byc tez
przyzwolenie calego spoteczenstwa.

Musze panu powiedzied, co ja widze. Moze spoteczenstwo akceptowatoby
taka pomoc, natomiast Srodkéw na wsparcie rodzin, czy takich osob niepet-
nosprawnych, nie ma. Nie ma checi wsréd rzadzacych, tylko czasami robi sie
duze halo. Na przyklad ja czuje, ze jesteSmy w duzym stopniu wykorzysty-
wani do propagandy przed wyborami, a pézniej sie o nas zapomina...

Co Pani zmienilaby w tym systemie?

Przede wszystkim powinny znalezc¢ sie osoby, ktore dokiadnie wie-
dza, czego komu brakuje. Mowimy, ze potrzebne sa podjazdy, ze
to, ze tamto, ale osoby niepelnosprawne tez powinniSmy dzieli¢ na
kilka kategorii. Wiele problemoéw jest dlatego, ze wszystkich niepet-
nosprawnych wrzuca sie do jednego worka. ZrobiliSmy cos dla osob
niepetnosprawnych intelektualnie? Pokazuje sie te wszystkie podjazdy
dla osob niepetnosprawnych ruchowo, ale wiasciwie to sq osoby tylko
z niepetnosprawnoscia ruchowa, rownoczesnie czesto sprawne umy-
stlowo, wiec mogq same uczestniczyC... Organizuje si¢ im przerozne
zajecia, graja w koszykowke i tak dalej i tak dalej. Natomiast gdy jest
uposledzenie umystowe plus mniejsza niepetnosprawnosc ruchowa, to
tak malo mamy do zaoferowania. Nie mozemy sie przebic.

Niedostosowanie do specyficznych potrzeb dla tej grupy ?

Osoby niepetnosprawne ruchowo i sprawne intelektualnie studiuja, wy-
daje mi sie, ze majq wieksze szanse zaistnienia. Natomiast tutaj... ja
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jestem przerazona, dlatego, ze Kuba ma w tej chwili netto 540 zt renty
socjalnej i 153 zt zasitku pieleghacyjnego. To jest niewiele.

To niewiele.

Niewiele, tyle, co nic. Ja wiem, ze on nigdy nie pracowat... Uwazam,
ze niejedna matka wychowywataby dziecko w domu, gdyby miata na
to srodki. Czy nie lepiej zamieni¢ np. duze domy pomocy spolecznej
dla dzieci niepetnosprawnych, ktore tam mieszkajq, sq wychowywane
przez wychowawcow, w domy rodzinne? W domach dzieci zupeinie
inaczej sie rozwijajq, ale jest to tez zwiazane z mozliwoscia zapewnie-
nia finansowego rozwoju tego dziecka. Na inne dzieci w osrodku rzad
przeznacza 2,5 tysiaca ztotych. Czy nie lepiej by byto nawet potowe
z tego dac rodzinie, ktora by mogta o wiele wiecej zdziatac, niz na przy-
ktad za 153 zt zasitku pielegnacyjnego. Ja mam zakaz pracy i 540 zt za
to, ze sie zajmuje Kuba.

To jest ciezka sprawa.

Jest to ciezka sprawa, tu wszystko wilasciwie rozbija sie o finanse.

Wracajac do wspolpracy z Fundacja Hipoterapia, jakie byly doswiad-
czenia od poczatku?

Ja pierwszy raz wyjechalam z Kubg na taki wyjazd, po raz pierwszy.
Tam spotkatam sie z ludZmi i zobaczylam, ze nie tylko ja mam takie
problemy. Mato tego, wszyscy ci ludzie sq fantastyczni, jeden chce po-
moc drugiemu. Dziewczyny z Fundacji to samo, caly czas rozmawiaty
Z nami: co jeszcze? Byla pomoc psychologow Hani i Bozeny. Nawiazaty
sie wrecz przyjacielskie stosunki, mozna byto zadzwoni¢, mozna byto
sie dopytac. Przedtem nie byto tak duzo informatoréw, przedtem nie
byto internetu, jak w tej chwili. Zdobywalysmy informacje tak: jedna
dowiedziala sie cos i powiedziala drugiej, jedna cos tam wiedziala i po-
wiedziala innym, co mozna wykorzystac.

Taka wspolnota?

Tak i to do tej pory zostalo. Nawet jakbym sie z tymi dziewczynami
nie kontaktowata jakis czas, to jak zadzwoni¢ — wszystko mi powiedza,
o co zapytam, malo tego, jeszcze wiecej, zebym wiecej skorzystata.

Gdyby Pani miala powiedziec osobie, ktora jest w takiej sytuacji, ale
nie miala mozliwosci kontaktu z Fundacja, to co moglaby zyskag, dla-
czego mialaby chcie¢ kontaktowac sie?
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Ja pochodze z Libuszy, to jest taka wioska miedzy Gorlicami a Bieczem.
Moja kolezanka, majac tam dziecko, nie wytrzymuje psychicznie. To
dziecko jest z ciezkim porazeniem mozgowym... Jezeli sama jestem
z tym problemem i nie wyjde z tym do ludzi, to po prostu zamykam
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sie w tej skorupie, wszystkiego sie wstydze... Ja mowi¢ na przyktadzie
tej mojej kolezanki i musze powiedziec¢, ze nie raz taki czlowiek za-
czyna pi¢, bo psychicznie nie wytrzymuje, ucieka od tego wszystkie-
go. Natomiast jezeli sq takie instytucje i ta osoba pojedzie na wyjazd
i zobaczy, ze mozna funkcjonowad, choc to jest trudne, ale wszystko
mozna, nawiazujq si¢ kontakty. Przeciez dziewczyny z Fundacji robity
nam spotkania z przeréznymi lekarzami, organizowaly takie pogadanki,
gdzie mozna byto porozmawiad, popytac i tak dalej. Do Moszczanicy
tez przyjezdzali, tam byt taki fajny dworek, w ktorym kiedys mieszkat
Pitsudski podczas wakacji. SiedziatySmy tam i rozmawialy, czasem byta
super zabawa, ze mozna sie byto posmiac.

Nawet?

Tak i to jest wspaniate. Wiasnie wtedy zobaczytam inny swiat, ze tez
koto mnie jest, mimo wszystko. Ze jest taki sam, ale inny, gdzie kazdy
jest przyjazny drugiemu, mozna si¢ duzo dowiedziec o réznych rze-
czach.. W latach 80-90. byly takie czasy, ze dopiero po malutku wycho-
dziliSmy z komunizmu, te dzieci byty bardzo ukrywane, bo spoteczen-
stwo socjalistyczne miato by¢ zdrowe. Wlasnie dziewczyny z Fundagji
robily takie male kroczki, zeby pokazac spoteczenstwu, ze po prostu
my istniejemy.

Czyli uwaza Pani, ze warto sie skontaktowac?

Warto sie skontaktowac, warto. Zreszta miatySmy tez takie grupowe
spotkania z psychologiem, gdzie mozna byto rézne rzeczy powiedziec.
Warto sie kontaktowac i warto pomyslec¢ o innych... Nie wystarczy, ze
my — matki, ojcowie — korzystaliSmy z porad psychologa. Wydaje mi
sie, ze oprocz takiego lekarskiego potrzebne jest wsparcie psycholo-
giczne rodzenstwa. Tutaj wlasnie jest niesamowita rola psychologow.
Bede to caly czas podkreslata, moze kto$ skorzysta... chociaz Marcin
nie mogt skorzystac. To znaczy, nie bytam na tyle madra, zeby zauwa-
zy¢ te potrzebe, pochtonieta tym catym szumem, ktéry byt wokét mnie,
czyli Kubg i roznymi problemami rodzinnymi. Gdyby od czasu do czasu
byto takie wsparcie psychologa, Marcin zdecydowanie bytby bardziej
otwarty, bardziej dowartosciowany. Ja to wiem, czuje to. To jest bardzo
wazne, bo dziecko moze mamie nie powie tego, co mogiby powie-
dziec wiasnie takiej osobie. Zreszta psycholog wie dokiadnie, jak po-
rozmawiac z takim dzieckiem.
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Trzy lata pozniej:
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Jakub skonczyt 24 lata; okres ten wigzat sie z wieloma wyzwaniami
i zmianami. Kilkakrotnie zmienialiSmy osrodek rehabilitacyjny, z uwagi
na wiele problemow jakie nadal wystepuja w naszym kraju w zwiazku
z zapotrzebowaniem na specjalistyczng opieke i brak miejsc w osrod-
kach. Aktualnie udato sie nam umiesci¢ Kube w osrodku na ul. Sie-
miradzkiego, przy Chrzescijaniskim Stowarzyszeniu Osob Niepetno-
sprawnych, Ich Rodzin i Przyjaciot ,,Ognisko”. Kuba nadal ma problemy
z poruszaniem sie, zwlaszcza w czasie dluzszych spacerow. Jednak
dzieki pomocy MOPS-u, ktory zapewnit asystentke oraz dzieki pomocy
wielu fundacji - udato si¢ zapewnic mu opieke w tygodniu, dzieki temu
moge odrobing odetchnac. Najwazniejsze, ze Kuba porusza sie o wila-
snych sitach, cho¢ problemy z kregostupem sprawiaja, ze jestem mu
potrzebna 24 godziny na dobg, siedem dni w tygodniu. Dlatego kaz-
da pomoc odcigzeniowa jest niezwykle potrzebna i uzyteczna. W Pol-
sce istnieje ogromne zapotrzebowanie na sie¢ osrodkow pomocy dla
o0sob z gteboka niepetnosprawnoscia. Czesto, z braku miejsc i funduszy,
w pierwszej kolejnosci przyjmowane sa osoby wymagajace mniejszej
opieki, a przeciez to wiasnie najciezsze przypadki w wiekszym stopniu
wymagaja pomocy. Mam jednak nadzieje, ze z czasem zmieni si¢ to na
lepsze, takze w kontekscie przysztosci Kuby.



BARBARA, 23 lata

Opowiada mama - Malgorzata Turek
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Kiedy zetkneli sie Paiistwo po raz pierwszy z Hipoterapia?

Fundacja Hipoterapia zaczynala zajecia w Tenczynku. Metoda hipotera-
pii byta wtedy nowoscia, dopiero wchodzita w zycie, dzigki niej dzieci
robity postepy. Teraz jest tez dogoterapia i praca ze zwierzetami.

Moja corka Basia urodzita si¢ porazeniem moézgowym, pomocy szu-
kalisSmy wszedzie. Ktos mi powiedzial, ze jest taka pani w Tenczynku
- Masia Reyowa, ze wiasnie ona razem z p.Olgq wprowadzaja hipote-
rapie. Corka miata pottora roczku i juz po pot roku jazd i ¢wiczen na
koniu faktycznie byt widoczny duzy postep - zaczeta podnosic i prosto
trzymac giowke, wczesniej byla jak roslinka. Urodzita sie w 26. tygo-
dniu; wazyta kilo dwadziescia piec i miata czterdziesci centymetrow, to
byta malizna. Obwiniam za to lekarza, ktory przy kontrolnym badaniu
przebit mi pecherz i zaczely odchodzi¢ wody. W szpitalu stwierdzono
rozwarcie - trzeba bylo rodzi¢. Gdybym miata cesarke bytoby inaczej,
a oni podali kroplowki na prowokacje i odstawili mnie na dwie doby,
twierdzac: ,,Ten ptod nie przezyje, bo jest za maly”. Urodzi¢ musiatam,
w tamtych czasach nie robiono cesarek przy wczesniakach.

Dwadziescia pare lat temu?

Dwadziescia trzy lata temu zaczal sie nasz koszmar. Po dwoch dobach
prowokacji stracitam przytomnosc, bylam w stanie Smierci klinicznej
i wtedy lekarze stwierdzili, ze trzeba mnie ratowac, dlatego wypychali
dziecko na sit¢. Basia zahaczyla gtowka o kosc¢ biodrowa, nie mogta
sie obrocic i wyjs¢. Wypychajac uszkodzili jej mozg i stad sie wzigto
porazenie mozgowe. To od poczatku byta wina lekarzy. Przy wypisie ze
szpitala powiedziano mi, ze dziecko nie bedzie widziec, mowic, cho-
dzic, siedziec - nic, po prostu roslinka, ktora trzeba bedzie pielegnowac
cale zycie.
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Tak mnie to zmobilizowalo, ze zaczelam sama szuka¢ pomocy i mozli-
wosci rehabilitacji. Na hipoterapie jezdzitam piec razy w tygodniu, tyle,
ile byto mozliwosci, non stop. Na pot roku wynajelam w Tenczynku
mieszkanie w suterynie, z dwodjka matych dzieci. Oprocz tego prywat-
nie ptacitam konie. Cwiczenia rehabilitacyjne, ktérych mnie nauczyta
pani doktor wykonywalam sama. Po hipoterapii Basia zaczela siadac
na nocniku i wotac siku, co byto cudowne. Nie trzeba byto pampersow.

Zaczela sie rozwijac.

Tak, zaczeta sie rozwijac; trzymata glowke i probowata utrzymywacd
rownowage. Miatam ze soba dwie dziewczyny, ktére mi pomagaty
przez okres wakacyjny, potem do pazdziernika przyjezdzaly na week-
endy. Duzo pracowatam z cérka w tym okresie, jak nie ja ¢wiczytam, to
one. Czytatam, puszczalam bajki, muzyke, spacerowalam, gtaskatam,
tulitam, moéwitam do niej i zupetnie inaczej dziecko sie¢ wtedy rozwi-
jato. Szybko byto widac efekty. Potrzeba duzo cierpliwosci i ciepta do
takiego dziecka.

Jak to sie rozwijalo pozniej?
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Lekarka powiedziatla: ,Porazenie mozgowe - oddac do zaktadu, bo
z tego dziecka nic nie bedzie”. Taka byta wtedy swiadomos¢. Nie bylo
internetu, nie byto kontaktu ze specjalistami. Jedno co miatam, to sa-
siadke w bloku z dorosta corkq z mézgowym porazeniem dzieciecym
i padaczka. Konsultowatam sie z nig; rodzic doSwiadczony w tych spra-
wach nie raz wiecej pomoze niz lekarz.

Przeniostam corke na hipoterapie do Olszanicy, bo dojazdy do Ten-
czynka byty bardzo kosztowne. Dzieki kontaktom z Fundacja Hipote-
rapia dostalam si¢ na Dygasinskiego, do Dziennego Osrodka Adapta-
cyjno-Rehabilitacyjnego. W ramach zielonych szkot byly organizowane
turnusy rehabilitacyjne z hipoterapia i udalo nam sie tam dostac. Prze-
woziliSmy konie do hipoterapii na turnusy. Wtedy byto duzo lepsze do-
finansowanie. Dzieci w ramach turnusu mialy rehabilitacje, konie, a my
integracje rodzicow. To byt cudowny okres, Basia robita duze postepy.

W wieku pieciu lat Basia probowala chodzi¢ za raczke. Badania EEG
zlecane przez neurologa, wykazaly, ze moze miec ogniska zapalne,
ale to nie byla padaczka. Lekarz neurolog przepisywat leki przeciw-
padaczkowe. Konsultujac sie z ta sasiadka ustyszalam: ,,Zanim podasz
lek dziecku, przeczytaj ulotke”. Nikt z rodzicéw nie czyta tego, co jest
najwazniejsze, bezgranicznie ufa si¢ lekarzom. ,Jezeli nie ma padaczki
a zaczniesz podawac lek, to u dziecka wystapi padaczka” - tak sie stato
z jej dzieckiem. A wiec juz doswiadczona, mowitam lekarzowi, ze po-
daje leki, a nie podawatam. Basia do tej pory nie ma padaczki.
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Moim jedynym btedem byto postuchanie lekarzy i rehabilitantow w spra-
wie operacji Achillesow i przywodzicieli. Poniewaz dzieki ¢cwiczeniom
i koniom corka robila duze postepy, stwierdzono, ze po operacji stanie
na wilasnych nogach. Guzik prawda. Teraz wszystkim rodzicom moéwie,
ze bron Panie Boze za wczesnie decydowac sie na operacje. Dopoki
dziecko rosnie, nie nalezy operowac; po paru latach od przeciecia mie-
Snia trzeba go zndéw nacinac, bo dziecko rosnie, a przeciety miesien
nie! Basia jest juz na wozku i nie stanie na wtasnych nogach, chyba ze
za jakims cudem.

Wtedy byly zupetnie inne metody operacji. Pod namowa lekarzy i re-
habilitantow zgodzitam si¢ na przecigcie Achillesow i przywodzicieli.
Corka byta trzy miesiace w gipsie do pasa, z rozporka miedzy nogami,
bardzo cierpiata. Pielegniarki krzyczaty na dzieci, ktore pltakaty, ponie-
waz rodzicom nie wolno byto zostawac na noc na sali. Nie bylo mowy,
Zzeby matka byta przy dziecku po godzinie 19:00. Teraz matki sq razem
z dziedmi, co na pewno lepiej wplywa na psychike dzieci, sq z kims
bliskim. Wypisatam ja na wilasne zadanie. To byt taki koszmar, ze do tej
pory chodzimy prywatnie do lekarza i to do takiego, do ktérego ona ma
zaufanie. Przeszla niesamowity horror w Prokocimiu. Bylam przy Scig-
ganiu gipsu. Lekarz, ktory operowat, nie wiedzac, ze ja jestem obok,
w pewnym momencie méwi: ,,A kto tak sp... te operacje?”. Pielegniar-
ka tylko go tracita, bo to on operowat; Zle wiozyt nogi do gipsu i po-
wstat przeprost kolanowy, corka w ogole nie mogta zgiac nog w kola-
nach. A wiec znowu rehabilitacja, kolejny zabieg, kolejny stres dla nie;j.
Zreszta do tej pory ma sztywnosc¢ w kolanie, nie zgina catkowicie nogi.

Gdyby ta operacja byla przeprowadzona prawidlowo, daloby sie do-
prowadzic¢ do lepszego stanu?

Nie jestem lekarzem, ale mysle, ze na pewno, bo ona wprawdzie na
paluszkach, ale chodzita. Mieli tylko poluzowac Achillesa, zeby puscit
i zeby mogla stanac cala stopg, a oni po prostu zZle podcieli, wsadzili
noge do gipsu i zrobit si¢ jeszcze wiekszy przykurcz, niz byt przed ope-
racja,.
Czyli wywolali wieksza niepelnosprawnosc¢?

Tak. Po roku rehabilitacji okazato sie, ze trzeba bedzie przyciac pod
kolanami jakies wiezadta, zeby mogta zginac kolana. Mimo zabiegow,
jonoforezy, rehabilitacji, kolana nie popuscily. Zrezygnowatam z ustug
szpitala i lekarzy w Prokocimiu, bo samo stowo ,,Prokocim” wywoty-
wato u corki ptacz i histerie. Po konsultacjach, rozmowach i ustaleniach
zdecydowalismy sie na kolejny zabieg w Poznaniu, ktory miat jej polu-
zowac kolana. Rece mi opadly, gdy po operacji okazato sie, ze przecieli
jej miesnie czterogtowe.
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Nie to co trzeba?

To juz koniec, bezmyslnosc lekarzy doprowadzita do tego, ze ona sama
o wiasnych sitach nie stanie na nogach. Operacje w wieku 4-15 lat sq
bezsensowne; dziecko rosnie, a miesnie zostajq. Basia jest juz po 11
operacjach. Wiadomo, wieksza spastycznosc, coraz wigksze przykur-
cze.

Gdy miata 7 lat, okazato si¢, ze w inkubatorze tlen uszkodzit jej oczy.
Miata problemy ze wzrokiem i konieczna byla kolejna operacja, na
oczy. Mam porownanie miedzy Prokocimiem, Poznaniem a szpitalem
okulistycznym w Witkowicach. Wtedy to byl biedny szpital, ale bytam
z corkq 24 godziny na dobe. Mato tego, przed operacjq przyszedt do
nas anestezjolog (w Prokocimiu po prostu brali z mety, nic nie mowiac).
Basia, wiadomo, byta wystraszona, bala sie. Kiedy bytam razem z nig
w pokoju bylo lepiej; Spimy razem, jesteSmy razem. Do dzisiaj pamig-
tam tamta rozmowe. Anestezjolog przyszedt i mowi: ,,Czesc, jak masz
na imie? Ja jestem Andrzej, bede twoim lekarzem"; — "A co bedziesz mi
robit?" — ,Dam ci takiego motylka i temu motylkowi damy pic. Jak sie
napije, to ty zasniesz, ale bedzie z toba mamusia”. Po prostu rozmawiat
z dzieckiem, tlumaczyt jej co bedzie miata robione. Bylam w szoku,
bo wszystko bylo w mojej obecnosci. Zwykly szpital. Gdzie indziej -
wszystko wyflizowane, wymalowane, wyposazone w telewizory. Tu,
pusty pokodj z dwoma tozkami, szafeczka, lampka nocna, tazienka z ubi-
kacja obok pokoju.

Tylko lekarze troche inni, inne metody?

Zupetnie inaczej rozmawiali z dziecmi. Kazda z mam byta z dzieckiem
w sali przedoperacyjnej do momentu kiedy dziecko dostalo zastrzyk.
Basia wybierala sobie kolor motylkow. , Troszke cie uktuje, bedzie bo-
lalo, tak jakby cie ukiut komar ”. Ona sie Smiala, szla na rece lekarza
z usmiechem, bez stresu. Bytam przy niej jak jq wybudzali. Mamy tez
wzajemnie sie wspieraly i pocieszaty.

Da sie?
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W stu procentach, tylko trzeba byc cztowiekiem. Lekarz mowit do nie;j:
"Pamietaj Basiu, co mi obiecatas, ze nie otworzysz oczek, bo oczka masz
chore i teraz sq zaklejone”. Kiedy bylam przy niej czula sie bezpiecz-
na. A w Prokocimiu ja wiazali. Przychodze na sale, gdzie lezaty dzieci
niepetnosprawne, przewaznie z porazeniem moézgowym. Wiadomo, to
jest ciezki przypadek, a Basia ma na twarzy odbita cala czerwong reke.
~Siostra mnie uderzyta, bo ptakatam za tobq”. Zrobitam awanture od
ordynatora do dyrektora. Wywalczytam tyle, ze jq wzietam do domu na
wlasne zadanie, po dwoch tygodniach pobytu w szpitalu, a prawie trzy
miesiace byta w gipsie.
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Basia jest uczulona na gips, po zatozeniu natychmiast robity jej sie ba-
ble. Nikt nie stuchat kiedy méwitam, ze cos jest nie tak, nie dostata zad-
nych srodkéw przeciwbdlowych. W tej chwili sa tuski z zupetnie innego
materiatu, plastikowe. Dziecko nie jest w gipsie, ma zatozona szyne
i noga jest tylko zawinigta. Nadal trzeba uwazad, ale to jest co innego.
W tamtych czasach zaktadano gips na cata noge. Z myciem i toaletq
takiej osoby byt koszmar.

Czy nikt nie mowil o tym glo$no?
My mowilismy gtosno, ale w tamtych czasach nie byto sity przebicia.
Teraz jest calkiem inaczej. Po pierwsze, ze nie tng juz tak, jak wtedy
cieli. Teraz medycyna poszla do przodu, robig to laserowo, faktycznie

bezbolesnie. Dwa dni i dziecko idzie do domu, a matka jest w szpitalu
razem z nim.

Mysle, ze najlepiej dziecko chilonie do dziewiatego roku zycia. Jezeli od
poczatku zaczyna sie pracowac z dzieckiem, to ono z nami wspotpra-
cuje. Kiedys wyttumaczyta mi to doktor Grabczynska, ktora prowadzita
Basie jeszcze w Szpitalu Jana Pawla Il. Powiedziata, ze dziecko po pora-
Zeniu mozgowym, jest takq pusta kasetaq magnetofonowa; trzeba jq na-
grac, jezeli chce sie cokolwiek osiagnad, nieraz powtarzajac tysiac razy
te same czynnosci, zeby dziecko je zakodowato. Nie dwa-trzy razy, ale
tysiac, a jak bedzie potrzeba to i milion. Basia uczyta sie wszystkiego;
trzymania tyzki, picia, mowy. Nie miala w ogdle odruchu obronnego -
caly czas trzeba byto jq obstawia¢ poduszkami, bo uderzata glowa.

Po pierwsze pomogly konie, ale nie tylko one spowodowaly zmiane,
takze cwiczenia rehabilitacyjne, Basia ¢wiczyta na pilce w domu. Caty
czas byla rehabilitowana i po paru latach okazato sie, ze to dato efekt,
zaczeta sama panowac nad ruchami gtowy, podpierac sie raczkami,
zeby nig nie uderzac.

Pomocq dla mojego dziecka i pocieszeniem jest tez labradorka. Wita ja,
jak wraca z uczelni, ona w ogdle nie szczeka, to jest najwazniejsze, bo
szczekanie psa to jest jednak dla tych dzieci spinajace. To jest pies, ktory
nie zrobi krzywdy, a pomaga, likwidujac spastyke rak podczas gtaskania.

Godziny pracy...

Tu nie mozna okresli¢ godzin pracy, to ciagta praca. Ona teraz tylko nie
pisze, ale potrafi postugiwac sie¢ komputerem i podpisac sie. Godzine
trwa zanim si¢ ubierze, ale ubiera si¢ sama, myje sie sama, je. Warunki
mieszkaniowe sa, jakie sa. Jak jedzie do kolezanki, gdzie jest domek jed-
norodzinny, to i ciasto upiecze i kanapki zrobi. To wszystko jest efektem
ciezkiej pracy. Moge powiedziec, ze Basia funkcjonuje normalnie, trzeba
tylko przystosowac jej warunki mieszkaniowe, a to juz jest trudniejsze.
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Po tym, co mowili lekarze - ,,dziecko oddac”- jest ogromna réznica.

Faktycznie, przede wszystkim efekty daje 24-godzinna praca, wzajem-
ne wsparcie obojga rodzicow, upor, wieczna walka, pewnosc siebie.

Kontakt z matkami jest bardzo wazny.

Bardzo, bardzo. Malo tego, twierdze, ze te matki powinny miec psy-
chologow, z ktorymi moglyby rozmawiac. To jest straszny szok dla
cztowieka, przynajmniej dla mnie byt. Dobrze, ze mg¢za mam takiego,
ktory mi powiedzial: "Kochanie, chciatas dziecka, to teraz rezygnujesz
z pracy. Masz dziecko i nim sie masz zajmowac. Jest jakie jest, trudno”.
Z dwojka dzieci jezdzitam tramwajami do Prokocimia, na rehabilitacje
i basen. Ale tez musialo mnie byc¢ sta¢ na to, nie wszystko miatam
bezptatne. Tam spotykalam sie z rodzicami dzieci niepetnosprawnych
i rozmowy z nimi byly bardzo pouczajace. To od nich mozna byto sie
wiele rzeczy dowiedzied, nie od lekarzy.

Byly problemy ze szkola?
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Bardzo duze. Nauczyciele w wigekszosci byli bez przygotowania. Duzo
mi pomogt osrodek na Dygasinskiego, bo mnie stamtad ,,wyrzucili”.
Powiedzieli, ze Basia sie¢ nie nadaje. Ja si¢ strasznie batam, zwtaszcza,
Zze nie bylo wtedy klas integracyjnych. To byly poczatki; na Ruczaju
podstawowka byta jedna jedyna w Krakowie. Myslatam ,Boze, jak ja ja
tam bede wozic?".

Byto tak, ze akurat odchodzita dyrektorka, ktora utworzyta klase inte-
gracyjna, a druga przejmowala dyrekcje szkoty. Ona zadzwonita, zeby
wypisac dziecko ze szkoly, bo nie bedzie klasy integracyjnej, poniewaz
nauczyciele nie sa przygotowani do pracy z dziecmi uposledzonymi.
Musialam tlumaczyd, co to jest ,uposledzenie”, a co to jest ,niepel-
nosprawnosc”. Skonczylo sie na rozmowach w Kuratorium. Pomogt
nam pan Kurator i pan Roman Ficek, ktory wtedy byt Rzecznikiem praw
ucznia - to po prostu dusza czlowiek. Zostata utworzona klasa integra-

cyjna z dwojkq dzieci na wozkach inwalidzkich.

W | klasie Basia miata pekniete dwa zebra, bo kolega wozkiem rzucit jq
na szafke. Trudno.

W szkole czula sie pewnie, dlatego ze miata duzo kolezanek. Byta na-
uczycielka wspomagajaca, ktora zastepowala mame w szkole. A kto
przyjdzie do takiego dziecka, z ktérym mama siedzi caty czas? Nikt.
Basia byta na wszystkich zielonych szkotach. Owszem, jezdzitam jako
opieka, ale spalam w pokoju obok i bytam po to, zeby jq ubrac, zata-
twic, ale reszta mnie nie interesowata.

Od poczatku staratam sie wiaczy¢ w pomoc szkole i dyrekcji. Przez
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okres dwoch kadencji bytam przewodniczaca Rady szkoty. Wspdlnie
walczyliSmy o pieniaqdze na winde, podjazdy. WspotpracowaliSmy
z Rada dzielnicy, od ktorej szkota otrzymywata wsparcie finansowe na
likwidacje barier architektonicznych. Naprawde, Rada dzielnicy duzo
dofinansowata, m.in. przystosowanie ubikacji dla niepelnosprawnych -
cos, czego nigdy nie byto. Odchodzac, zaproponowatam dofinansowa-
nie przez Rade dzielnicy zajec hipoterapii dla dzieci niepetnosprawnych
przynajmniej z dzielnicy Krowodrza, z tamtego rejonu. Ponoc¢ dalej to
funkcjonuje.

Dzieci niepetnosprawne duzo zyskaly, kiedy walczytam o transport dla
nich. Wspotpracowatam z panem Petnomocnikiem ds. osob niepetno-
sprawnych Bogdanem Dasalem i z innymi organizacjami. Jestem preze-
sem Stowarzyszenia na rzecz dzieci ze schorzeniami neurologicznymi
~CHMURKA”, ktére wraz z rodzicami zatozyliSmy w 1994 roku przy
Osrodku na Dygasinskiego, gdzie Basia uczeszczata do przedszkola.

Co dalej z edukacja?

Im Basia byta starsza, tym wieksze problemy si¢ pojawiaty. Skonczyta
edukacje podstawowsq i gimnazjum z bardzo dobrymi wynikami, ale
okazato sie, ze w Krakowie nie ma licedw dla osob na woézkach.

Podjetam temat i zaczelam nagtasniac sprawe w mediach. Wraz
z uczniami z technikum lacznosci przygotowaliSmy program telewi-
zyjny, do ktorego byli zaproszeni goscie z Wydziatu Edukacji Urzedu
Miasta Krakowa, z Kuratorium, Petnomocnik ds. oséb niepetnospraw-
nych i Rzecznik praw ucznia. Sprawe nagtosniono podczas krakowskie-
go Tygodnia Osob Niepetnosprawnych. Zaproszono rodzicow dzieci
niepetnosprawnych, pokazujac problemy nurtujace nasze srodowisko.
Chciatam, zeby w kazdej dzielnicy byla jedna szkota dla dzieci na woz-
kach. Ustyszatam, ze jest jedna taka szkota, to, ze w jest Nowej Hucie
nie mialo znaczenia - mozna dojezdzac. Walczytam o to, zeby Basia
uczyla sie w VII liceum, ktore jest obok nas i jest idealnie przystosowa-
ne. Dyrektor nie wyrazit zgody, bo nie miat takiego obowiazku. Nikt go
nie mogt zmusic i nie wyrazit zgody.

To panstwowa szkola, nie prywatna.
Tak, ale dyrektor musi wyrazi¢ zgode, niestety, nie udato sie. Powie-
dzial, ze absolutnie nie. Ja rozumiem, inne czasy byly, ale trzeba dazyc
do zmian, przystosowac szkoty. Urzad Miasta podjal temat, obiecat za-
jac sie sprawa i mie€ na wzgledzie te szkoly, ale nas to juz nie objeto.
Ktore licea w tej chwili sa dostosowane?

Na Dygasinskiego jest liceum (to jest w Podgorzu), w Nowej Hucie na
os. Dywizjonu 303 jest jedno i p6zniej powstalo jeszcze drugie. Dyrek-
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tor Pietras z liceum nr V wywalczyt i przystosowat szkote dla uczniow
na wozkach. Dyrektor bardzo mnie wspieral. Oni Basie bardzo dobrze
znali i chcieli jq u siebie, wiedzac, ze ona jest z dobrej szkoty, o wyso-
kim poziomie. Naprawde fajne dzieciaki tam chodzity i tam tez zaczynat
sie wolontariat. W Krowodrzy jest najgorzej, bo nie ma takiego liceum.

Jest duze zageszczenie mieszkancow.

Drugim tematem, ktory bezposrednio dotyczyt tych dzieci byt transport
do szkét ponad gimnazjalnych, za ktéry rodzice musieli ptaci¢, ponie-
waz obowigzkowa edukacja ich dzieci konczyta si¢ na gimnazjum. I tu
nastapit przetom - Miasto wyrazilo zgode na optacanie tym dzieciom
dojazdow i powrotow do szkoty. Moge powiedzied, ze byt to mdj drugi
wielki sukces.

Ostatecznie wyladowaliSmy w Piekarach, to jest liceum za Liszkami.
Ono nie jest integracyjne, wiec nauka tam wiazala sie znowu z koszta-
mi, bo musiatam sama ptacic¢ za nauczyciela wspomagajacego. Prezes
fundacji byt na tyle wspaniatomysiny (cudowny cztowiekl!), ze optacit
ZUS i zatrudnitl nauczyciela, ktoremu ja pokrywatam pensje. Znalaztam
sponsora.

W I klasie, po pierwszym poétroczu nauczyciele nie wiedzieli jak z Basiq
pracowad, poniewaz ona nie pisze, wiec ja prowadzitam zeszyty. Pozy-
czalam zeszyty od jej kolezanek, kserowatam i przepisywatam.

To musialo by¢ trudne.

Ludzie sq bezradni, a trzeba byc¢ przebojowym. Basia bardzo dobrze
zdata mature; na 76 procent zaliczyta rozszerzony egzamin z polskiego,
pozostale przedmioty tez.

Przebojowos¢, pomystowos¢, nie poddawanie sie.

Tak, przez caly czas walka. Twierdze, duzo daje przede wszystkim pew-
nosc siebie, mozliwosc poszukania przyjazni, rywalizacja w klasie — taka
pozytywna. Wiele matek jest jak kwoki, ktore siedzg przy dziecku, zeby
go nikt nie skrzywdzit. Jedna ze znajomych jest przy dziecku non stop
i tym robi mu krzywde. Ja nie zwalnialam Basi z zadnych egzamindéw;
niech sprébuje, jak nie wyjdzie - trudno, pozna przynajmniej smak
i dreszczyk przygody. Tak jej to ttumaczytam; bedzie wiedziata na czym
stoi, jak nie sprobuje podejsc, to jak potem chce sie ksztalci¢? Zycie jest
ciezkie, nie kazdy bedzie traktowat ja ulgowo, musi to przejs¢ sama,
bez mamy!

Moze sie wycofywac i poddag, ale wie jakie sa jej mozliwosci. Prze-
szla przez caly system edukacyjny.
Ograniczenia sa tylko w ludziach, we wiadzach, w dawnym wydzia-
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le edukacji. Wiasnie na tym spotkaniu z dyrektorem w telewizji, byta
pani wiceprezydent, kurator, byto duzo ludzi. Zrobitam maséwke, byto
o tym bardzo gtosno. Zreszta do tej pory, jak ktorys redaktor z gazety
czy z telewizji do mnie dzwoni, to moéwi: ,,Wiemy, wiemy pani Matgo-
siu, to pani wywalczyla licea w Krakowie”.

Przez ponad rok w liceum miatam straszny problem z Wydzialem
Edukacji, bo Basi nie chcieli dac transportu poza Krakow, do Piekar.
Ostatecznie Urzad Miasta placit do tabliczki z napisem ,Krakéw”, za
napisem ,Krakow” ptacitam ja. Warunkiem byto, ze mam dostarczy¢
umowe z przewoznikiem. ,Partner” mnie bardzo dobrze zna; dyrektor
zaproponowal, ze spiszemy umowe i bede placi¢ przystowiowg zto-
towke za kurs. | tak zostato. Dzieki Bogu, to mingto.

Caly czas dzwonigq do mnie ludzie po porade; jak cos zatatwic, gdzie
i do kogo is¢. Nie ma juz problemu z transportem dla dzieci powyzej
18 roku zycia. Cos, co byto problemem, bo matki w ogole baly sie ode-
zwac. A ja wprost przeciwnie. Dzieki mnie jest uchwala, ze Miasto placi
za transport do liceum.

Chcialem zapyta¢ o ograniczenia.

23 lata temu bylo bardzo ciezko ze wszystkim. Teraz Basia nie jezdzi na
koniach, bo juz jest za duza. Prywatne jazdy tez nie wchodza w rachu-
be, bo nie ma takich rehabilitantow, wolontariuszy, zeby ja asekurowali
na koniu. Rehabilitacja tez kosztuje.

Duze problemy sq z dorostymi osobami niepetnosprawnymi. Najtrud-
niejsza sprawa sa teraz pienigdze, ktore niesamowicie ograniczaja ro-
dzicéw. Staramy sie o rehabilitacje (ktora przystuguje osobom dorostym
raz na trzy miesiace i tylko do potudnia), sprzet rehabilitacyjny, wozek
inwalidzki, likwidacje barier architektonicznych w mieszkaniu, ale jest
ciezko ze wszystkim; papiery, ktore sie sklada do MOPS-u, oczekiwa-
nie na decyzje i ciagta niepewnosc czy si¢ uda, bo dochod na cztonka
rodziny nie moze przekroczyc jakiejs bariery.

Nikt nie mysli pod katem dostosowan i tego, ze takie problemy sie
moga pojawic?
Wiasciwie najgorsze sa schody. Problem jest dostac¢ sie do obojetnie
ktorego specjalisty, dentysty, okulisty. Na kazdym kroku sg schody,
poza tym nie kazdy lekarz chce przyjac takq osobe.

Lekarzem rodzinnym Basi jest lekarz prowadzacy ja od dziecka, czy-
li pediatra, ktory ja swietnie zna. Kazdy inny totalnie nas lekcewazy.
Ostatnio zawiozia jq karetka do Szpitala Narutowicza. Najpierw ja po-
trzymali trzy dni na chirurgii, bo mowili, ze to wyrostek, chociaz chirurg
temu zaprzeczat, twierdzac, ze to jest cysta. Ginekolog mowit: ,My ta-
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kich nie przyjmujemy” i po trzech dniach ja wypuscit do domu. Za mie-
siac zaczelo sie to samo, wiec juz ruszylam swoje znajomosci i dzieki
nim ten lekarz zupetnie inaczej ze mng rozmawial, a Basia miata opera-
cje usuniecia cysty. Poszukuje prywatnie alergologa, bo chce jej zrobic
testy. W Krakowie juz nie ma termindw na wizyty refundowane z NFZ,
a tam gdzie mogtabym iS¢ z nig prywatnie, wszedzie sa schody, wiec
nie jesteSmy w stanie zrobic badan. Zatatwiam (tez dzieki znajome;j le-
karce), zeby ja potozy¢ w szpitalu na trzy dni i w tedy zrobic¢ wszystkie

testy.

Wszystko trzeba samemu zorganizowac?

Trzeba stuchad, czytad, rozmawiad. Teraz jest inaczej, prosciej. Jest in-
ternet, gdzie czlowiek znajdzie po prostu wszystko, wszystkiego sie
dowie. Przeczytam cos w internecie, wchodzac na strony organizacji
pozytku publicznego, albo mi ktos maila posle i wtedy informacja idzie
droga pantoflowg miedzy matkami. Ostatnio nie wiedziatam, ze trzeba
ztozy¢ wniosek o dodatkowe 100 ztotych do swiadczenia pielegnacyj-
nego, bo my otrzymujemy 520 zt jako wynagrodzenie za rezygnacje
z pracy na rzecz opieki nad naszym dzieckiem.

To nie wystarcza?
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A Pan dalby rade za to wyzyc i utrzymac dziecko niepetnosprawne,
zapewniajac mu minimum tego, co majq inni? Nie ma co ukrywac, pra-
wie wszystkie matki pobierajac swiadczenie pielegnacyjne pracuja na
czarno. Nikt nie wyzyje z tych pieniedzy, zwlaszcza ze wszystko jest
takie drogie: mieszkanie, prad, gaz, lekarz, rehabilitacja, leki, pamper-
sy. Nikt nie wyzyje za 520 zi., to bylby cud. Nawet jezeli udatoby sie
rehabilitacje zalatwic¢ za darmo, to i tak przypada 10 zabiegdéw i znowu
trzeba czekac 3 miesiace lub prywatnie ptacic na zabiegi. Ja teraz juz nie
mam tych probleméw, poniewaz rehabilitantki, ktore przychodza, sa
kolezankami Basi. Ptace jedynie za basen, na ktory chodzi corka z reha-
bilitantka-wolontariuszkq (opieka korzysta za darmo). Teraz moim pro-
blemem jest wozek, ktory musze zakupic. Dofinansowanie wynosi 1,8
tysiaca zl, a potrzebne jest okoto 5 tysiecy zt. Katolickie Stowarzyszenie
0sob niepetnosprawnych i ich przyjaciot ,Klika” rozpoczeto akcje zbie-
rania nakretek plastikowych na wozek dla Basi. Trzeba zebrac¢ prawie 5
ton nakretek, ale powinno si¢ udac, bo jest duze zainteresowanie.

Nie jest tak Zle, bywalo gorzej! Moge smiato powiedziec, ze jest faj-
nie, wczesniej nie byto windy. Kiedy Basia miala trzy godziny przerwy
w zajeciach musialtam dawac jej jes¢ w samochodzie, zeby nie dZzwigac
jej dwa razy na gore. To nie byto Smieszne, my si¢ starzejemy i ubywa
nam sil, a dzieci rosna.

Mam szczescie. Po trzech latach oczekiwan, staran i poszukiwan wyko-
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nawcy udato mi otrzymac dofinansowanie i zamontowac przyschodo-
we krzesetko — windg, dzieki ktdrej nie musimy Basi wnosic i znosi¢ na
pierwsze pietro. Basia przyjezdza, siada w te winde¢ i wyjezdza na gore.
Sugerowali mi rozne rzeczy, m.in. schodotazy, ale stwierdzitam, ze nie
bede miala zdrowia na wyciaganie dziecka schodotazem z wozkiem.

Jak corka teraz funkcjonuje? Jest komunikatywna, aktywna?

Tak, bardzo. Ma kolegoéw i kolezanki, np Agnieszke, ktora zna z oazy
z tososiny, jezdzita z niag do Limanowej. Basia jest bardzo rozgarnieta,
jest juz na Ill roku studiow pedagogiki opiekuniczo-wychowawczej. Ma
duzo kolezanek, wspotpracuje ze Stowarzyszeniem ,,Klika” u Dominika-
now. Sa tam takze studenci rehabilitacji. Sama znalazta juz rehabilitan-
tow, ktorzy z nig ¢wicza, wiec te koszty mam mniejsze. Sq dzieci, ktore
wymagajq logopedy czy innych specjalistow, psychologa, pedagoga
i tego nie maja.

Teraz Basia jest samodzielna i niezalezna od nas. To moj wielki sukces.
Aktualnie poszukuje woézka inwalidzkiego w réznych wypozyczalniach,
bo przystuguje takiej osobie jeden na piec lat, a my musimy miec jeden
w domu, drugi na wyjscie (te domowe sq juz za mate). Ona potrzebuje
wozek aktywny, taki wozek sredniej klasy kosztuje okoto 5 tysiecy.

Astronomiczna suma. Z jednej strony trzeba zrezygnowac z pracy,
a z drugiej strony miec¢ pieniadze na wszystko. Bardzo duze pieniadze;
5 tysiecy np. wozek.

Tak, ale przed wozkiem byta rehabilitacja, konie, wyrzeczenia.

Zabiegi Basi przystuguja, owszem. Dostatam skierowanie na Modrze-
wiowa na 10 zabiegow, ale w godzinach, ktore sq nierealne. Nikogo nie
interesuje, ze ktos sie uczy, studiuje, to nie jest wazne. Nie interesuje
ich, zeby rehabilitacje dopasowac do zajec, nie ma tak.

Trzy lata staralam sie, zeby dopasowac do klatki schodowej urzadzenie
dziatajace jak winda, a nie blokujace miejsca. Szukalam przez posred-
nikow i znalaztam firme w Czestochowie, ktora Sciagala te urzadzenia
z Niemiec. Byly problemy z montazem. Takie urzadzenie z krzesetkiem
kosztuje okoto 50 tysiecy, jest indywidualnie robione, szyny sq dopaso-
wane do klatki. To jest strasznie drogie i tu ukion w strone naszej parafii
Misjonarzy. Basia tam czynnie wspotpracowala z mtodziezg misjonar-
ska. ZrobiliSmy kweste, na | roku wiaczyli sie w pomoc studenci Akade-
mii Ignatianum. Ksiadz dat zezwolenie. PrzygotowaliSmy fanty, kazdy
los wygrywat. Liczytam, ze zbierzemy koto 5-6 tysiecy, a w samym
kosciele zebralismy 13 tysiecy. Bylam w szoku, bo mlodziez zorganizo-
wala to tak, ze stali z gitarami i Spiewali. Tydzien wczesniej ksiadz pro-
boszcz zapowiedzial, ze bedzie zbiorka na cel charytatywny dla para-
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fianki. NapisatySmy piekne podziekowania. Zespot ,Lazarysci” (klerycy)
dat jej 100 ptyt. Akademia Ignatianum przekazata ksiazki, a dziewczyny
z uczelni zrobilty zbiorke miskow, maskotek, czekolad.

To byly wszystko fanty?

Fanty, kazdy los byt po 5 ztotych. Feta byta straszna. Ludzie dawali po
100, po 200 ziotych. Dziewczyny po mszy staly przed kosciotem - lalo
wtedy, nie zapomne tego. Miedzy innymi wilasnie ta Agnieszka przyje-
chata specjalnie z Lososiny razem z brac¢mi. Znalaztam sponsora, ktory
zrobit jednakowe koszulki z napisem ,Przez winde do nieba”. Dziew-
czyny zrobity plakaty, ktore byly rozwieszane w widocznych miejscach.
Z wszystkich akcji zebralySmy prawie 16 tysiecy, dofinansowania
z MOPS-u dostatam 36 tysiecy, wiec wystarczyto nam, tacznie z kosz-
tami monitoringu. Duzo malutkich zabawek nam zostato, miatam je od
kolezanki, ktéra prowadzi ciucholand. Zabawki, ktére zostaty i czeko-
lady (z ,,Wawelu” dostaliSmy 200 czekolad), wszystko to, co zostato
przekazalismy do domu dziecka. Cos za cos. Niestety, na drugi dzien
po zamontowaniu krzesetko byto pociete; ktos ze ztosci pociat cate sko-
rzane obicie. Trzeba bylo wydac¢ dodatkowo 2 tysiagce na monitoring,
ale juz w tej chwili nikt nic nie psuje. Ludzie sa, jacy sq - zazdrosni.

Chcialem zapyta¢ o nastawienie sasiadow.

Musiatam miec zgode wszystkich lokatorow na winde. Mamy tutaj jed-
ng pania chora psychicznie, z nig trzeba bardzo ostroznie i grzecznie.
Trzeba umiec rozmawiac¢ z takimi ludzmi, trzeba by¢ bardzo mitym,
grzecznym, mimo ze w duchu mysli si¢ inacze;j.

Ja mam tu duze poparcie mieszkancow. Po pierwsze, jestem z zarzadzie
wspolnoty mieszkaniowej, po drugie startowatam do Rady dzielnicy,
z ktora wspotpracuje (brakto mi trzech gtoséw). Znaja mnie mieszkan-
cy, na osiedlu, w dzielnicy i wszedzie. Jestem takim typowym spo-
tecznikiem, ktory musi o cos walczyc, cos robic€. Nie lubie siedziec na
miejscu. Zawsze mowie rodzicom: ,Nie wolno poddawac sie, trzeba
walczyc”. Jak mnie wyrzucajq drzwiami, wchodze oknem i osiggam to,
co potrzebuje. Sponsorow trzeba szukac, mie¢ duzo znajomych, przy-
jaciot, trzeba byc otwartym, do kazdego stukac i prosic.

Jak ktos otwarty nie jest i nie ma duzo znajomych, to co moze zrobic?
Musi sie otworzyc, bo jezeli tego nie zrobi, to nikt mu nie poda reki, jak
nie zna jego sytuacji. Tego trzeba sie nauczyc.

Gdzie szuka¢ ewentualnie takich osob?

Mysle ze w fundacjach, stowarzyszeniach. Ja miatam pare spotkan
w Fundacji Hipoterapia, wiasnie z mamami, ktére mialy problemy
w szkole, z dzie¢mi. Pewna mama specjalnie dziecko przenosita z jed-
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nej szkoly do drugiej, bo tam mu bylto Zle. Ja mowie: ,Robi pani btad”.

Ja doprowadzitam do tego, ze zmienili nauczycielke historii, ktora Basie
molestowala psychicznie. Ztozylam skarge do Kuratorium. Basia mia-
la zajecia na gorze, a nauczycielka w dzienniczku napisala, ze uciekta
z lekgji historii, z pierwszego pigtra. Posztam do pani dyrektor, zapy-
talam jak to jest mozliwe, ze przy nauczycielu wspomagajacym moje
dziecko zjechalo winda i uciekto z lekcji. Gdzie sq nauczyciele? Gdzie
jest opieka? Nauczycielka otrzymala nagane i wigcej takiego incydentu
nie byto. Moze tez miala jakies problemy rodzinne, ale wyzywala sie
strasznie.

To jest walka, samozaparcie, wiec konieczna jest pewnosc siebie. Nie
mozna chowac glowy w piasek. Ja zawsze Basi ttumaczytam: ,Jak ci
bedzie babcia mowic, ze jestes biedna, to powiedz nie jestem biedna,
bo mam mame i tate, a sa dzieci, co nie maja rodzicow”. Tego dziecko
uczytam, tak jaq przygotowywatam do zycia.

W 1994 r. z grupa rodzicow zatozytam Stowarzyszenie ,,Chmurka” dla
tych wszystkich mam, ktore miaty problemy. Duzo ich podbudowy-
wuje, bo sq rozne dzieci. Na turnusach rehabilitacyjnych, ktore orga-
nizujemy jest peilna integracja, wzajemny kontakt, rozmowy. Bardzo
duzo rozmawiamy, wymieniamy si¢ doswiadczeniami. JesteSmy juz jak
jedna wielka rodzina. Podpowiadamy sobie gdzie i co mozna zatatwic,
do kogo sie zwrocic o pomoc. Teraz szukamy sponsorow.

Majac juz taka sile jest latwiej.

Przebijaja nas duze fundacje. Nas jest raptem 30 osob, jesteSmy bardzo
matq organizacja, a mamy prawie 120 podopiecznych, wiec tych pie-
niedzy nam potrzeba duzo. Jezeli ktos np. nie jedzie nigdzie, bo go nie
stac, to dofinansowujemy dziecku lato w miescie - pétkolonie w osrod-
ku na Dygasinskiego i wtedy z naszych pieniedzy optacamy wycieczki,
czy transport. Lzej jest tym rodzicom, ktorzy sa cztonkami stowarzy-
szenia, bo im ptacimy catosé¢; w tym roku to koszt 280 ztotych. Tym,
co nie sq cztonkami rowniez doptacamy, lecz mniejsza kwote. Nieraz
kupujemy materialy na zajecia muzyczno-plastyczne dla dzieciakow:
farby, pedzle, kartony. Walka jest straszna.

Idzie do przodu?

Tak. Te dzieci sq bardzo fajne, takie wdzieczne. Raz wzieliSmy dziew-
czyne z domu opieki, ktora jest sierotq. Jej mama umarta przy porodzie,
ojciec zmart na zawat. Ten obraz mi do dzis stoi przed oczami... wzie-
liSmy ja nad morze z wolontariuszka. Ona przyszta do mnie i ptacze:
~Pani Malgosiu, pierwszy raz w zyciu widz¢ morze, ono jest naprawde
stone”. | to jest piekne. Teraz do mnie dzwoni, zyczenia mi sktada na
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Swieta i caly czas wspomina, jak jg wzietam nad morze.

Obecnie wyjazd nad morze to sq straszne koszty. Nikt nie zdaje so-
bie sprawy. My negocjujemy ceny, ale jak jest rodzina piecioosobowa
z trojkq dzieci, w tym dwoje jest niepetnosprawnych, ojciec na rencie,
a matka na Swiadczeniu pielegnacyjnym. Jakby nie liczy¢ 8 tysiecy mu-
sieliby zaptacic za wakacje, a zaptacili niecate 3 tysiace. Duzo zalezy od
negocjacji. Fundacja Anny Dymnej czy Fundacja Polsat prowadza sub-
konta. Ja nie chciatam zakiladac subkont na koncie stowarzyszenia. Taka
osoba, ktéra gromadzi pieniadze na subkoncie, ma dodatkowy dochod
i on powinien by¢ opodatkowany. Nie po to powstawaly organizacje
pozytku publicznego, zeby zaktadac¢ indywidualne subkonta, tylko po
to, zeby pomagac wszystkim. Mnie to strasznie drazni, to jest okropne.
Sa przebojowe osoby, ktére maja duzo przyjaciot i znajomych, wiec
moga sobie zatatwi¢ dos¢ duze pieniadze; styszalam, ze ktos miat na-
wet ponad 400 tysiecy z wplat 1%. Oni z tego biora jakis procent na
prowadzenie fundacji. My jesteSmy organizacjq spoteczng i pracujemy
spotecznie, zbieramy pieniadze dla wszystkich - nie tylko dla swoich,
zbieramy dla ogdtu. Dla mnie to jest naprawde bardzo wazne. Walcze
o to, zeby przywrdcic takq forme. W tym roku w naszym stowarzysze-
niu rodzice otrzymali dofinansowanie 1.450 ztotych, ale to byly dotacje
celowe, wystepowaliSmy do sponsorow, wiedziatam, ze jedzie z nami
19 rodzin i na te rodziny zbieratam pieniadze.

To jest duzo, dla tych rodzin?

Od sponsora dostaliSmy prawie 11 tysiecy dofinansowania. MieliSmy
aukcje charytatywna, na ktorej zebraliSmy ponad 5 tysiecy. MOPS do-
placat prawie 1,5 tysiaca. ZdobyliSmy ulgi na dzieci. Drugi opiekun do-
stawat znizke 100 zi., dzieci zdrowe ptacity 30 % mniej. Jedziemy nad
morze, kolejny raz do tego samego osrodka, wi€ec juz nas znaja i dajq
nam duze upusty. Wiadomo komfort jest wysoki, pokoje z tazienkami,
przystosowane dla wozkow.

Co by Pani poradzila osobom, ktore sie dopiero zetknely z calym tym
problemem?

Nie poddawac sie - szuka¢ pomocy u rodzicow z doswiadczeniem. Nie
mozna zostac z tym problemem samemu. Przed nimi na pewno duzo
pracy.
Czyli nie bac sie, pytac i szukac?

Szukac kontaktow, dopytywac sie, starac sie wspotpracowac. Wiado-
mo, ze wszyscy szukaja pieniedzy na rehabilitacje, bo rehabilitacja jest
podstawa w tym momencie dla tych dzieciakow. Basia jest dorosia,
jej juz pomoc nie przystuguje, ale sa fundacje typu Fundacja Hipote-
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rapia, gdzie prowadzona jest hipoterapia i cwiczenia za free albo za
jakas czastke kosztow. Trzeba dowiadywac si¢ w Radzie Miasta, u Pet-
nomocnika ds. osob niepetnosprawnych, oni wydaja co roku informa-
tor dla os6b niepetnosprawnych. Trzeba szukac i dopytywac sie, gdzie
ewentualnie sa darmowe rehabilitacje, jak w Szpitalu Jana Pawta. Wiem,
ze w Nowej Hucie jest dobrze rozwinieta rehabilitacja. Ja to wiem od
rodzicow - kontakt z rodzicami jest podstawa.

Sa najbardziej zainteresowani.

Kolezanka teraz witasnie korzysta z rehabilitacji w Nowej Hucie. Wpraw-
dzie jej corka ma 27-lat, ale przyznali jej zabiegi za darmo. Dowiedziata
sie od kogos droga pantoflowa. Najlepiej szukac informacji miedzy ro-
dzicami, ktorych dzieci maja te same schorzenia. Ja np. cukrzykom czy
osobom z Zespotem Downa nie pomoge, bo nie siedze w tym temacie.
Po to sa te organizacje, ktore pomagaja, duzo pomagajq, podpowia-
daja. Ja duzo opowiadam rodzicom dzieci z porazeniem moézgowym,
duzo mowie, wiasnie na temat leczenia, ktory lekarz jest dobry, do kto-
rego mozna is¢ i miec pelne zaufanie, a ktorego nalezy sie wystrzegac.

Mam ten komfort, ze maz prowadzi firme, wigec on zarabia, a ja zajmuje
sie domem.

Odkad Basia poszta na studia, ja sie nudze, bo nie mam o co walczyc.
Na uczelni jest Rzecznik ds. osob niepetnosprawnych, sa wolontariusze
i oni jej we wszystkim pomagaja. Teraz jest tatwiej, Basia otrzymuje
rente socjalng, pomoc z uczelni oraz dofinansowanie w ramach progra-
mu Student Il z PEFRON, dzieki ktorym optacamy transport na uczelnie
i internet. Chodze, pisze, sktadam wnioski za niq i pilnuje, zeby nie za-
walic€ z terminami rozliczenia faktur.

Dostatam z ZUS przewidywang kwote emerytury - dostalabym okoto
430 zlotych. Stwierdzam, ze mi sie nie optaca, bo teraz otrzymuje 520
zt swiadczenia pielegnacyjnego. To jedna wielka kpina, bo cate zycie
cztowiek pracowat przy dziecku i teraz nie bedzie miat za co zyc na sta-
rosc.

Niska kwota — 500 zlotych - tyle, co czynsz za mieszkanie. Jak to
wyglada w kontekscie przyszlosci? Wydaje sie, ze ona dos¢ dobrze
funkcjonuje?

Mowi, zeby jej to mieszkanie zostawic (Smiech), a my mamy sie wy-
nies¢. Ma tu winde, chciataby przeprowadzi¢ remont mieszkania — zli-
kwidowac bariery architektoniczne; zamurowac drzwi miedzy kuchnia
a przedpokojem, bo teraz nie wejdzie do kuchni (za waskie przejscie),
wybic cala sciane i zrobic¢ wjazd do kuchni, potaczyc tazienke z ubikacjq
i przystosowac. To przysztosc.
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To sa dalekosiezne plany.

Tak, ona mowi, ze juz tu wszystko przystosuje pod siebie. Zawsze ktos
bedzie z niq mieszkat.

Zeby sobie radzita?

Zeby wiedziata, ze ma tylko chore nogi, ale sie rozwija, cho¢ to jest
bardzo ciezka praca. Z dzieckiem trzeba pracowac, nie robic za nia, ale
robic przy niej.

Dawac jej wyzwania, zeby sie rozwijala?

Tak. Ona sama powinna zrobi¢ zadanie, a ja je moge sprawdzic lub ja
przepytac. Duzym biedem jest siedziec i odrabiac za dziecko zadanie.
Sa rodzice, ktérzy w ten sposob krzywdza dziecko, naprawde krzywdza
i nie zdaja sobie z tego sprawy. Im sie wydaje, ze tak powinno by¢, ale
to jest nieprawda.

Moje dzieci od poczatku byly uczone samodzielnosci. Niestety, musiata
robi¢ sama. Mnie izy ptynely, wiadomo, serce matki. Maz mi powie-
dzial: ,Jak sie dasz zmanipulowac, to bedziesz miata problemy w zyciu,
bo ona bedzie od ciebie zalezna i tylko na tobie polegata”. U nas tego
nie ma - Basia jest przebojowa dziewczyna, ze nie ma lepszej. Niektorzy
mowia, ze mi zazdroszcza. Nie ma czego, to jest wynik ciezkiej pracy.
Tlumacze¢ mamom, zeby nie ulegaly dzieciom, duzo rozmawiaty i duzo
pracowaly z nimi, ale nie za nie. W szkole ona byta sama, przeciez po
to jest zatrudniony nauczyciel wspomagajacy, sa kolezanki, koledzy, po
co ja mam byc? Trzeba kiedys odciac te pepowine.

Stale przebywanie z rodzicem to taka wyuczona bezradnos¢, a dziec-
ko trzeba uczy¢ samodzielnosci.
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Rodzic tez musi sie tego nauczy¢; w pewnym momencie powiedziec
~koniec”. Pomalutku to dawkowac, ale samodzielnos¢ dziecka jest ko-
nieczna. Zaczyna sie od szkoly podstawowej, gdzie zawozi sie je na 3-4
godziny, ale jest tam samo, bez mamy. Mama jest w tym czasie gdzie
indziej. Po to jest nauczyciel wspomagajacy, zeby pomogt w szkole,
w toalecie i zajat sie wszystkim. Ja tak zaczynalam. Nie powiem, ze
nie przebieratam nogami, patrzytam, chodzitam, myslatam: ,Pojde,
sprawdze, jestem niezastapiona”. Nie nic sie nie dzieje; trzeba zajac sie
czyms, ugotowac obiad.

Takie wiasnie byty poczatki: ,,Mamo, chodZ ze mng”- ,Mama sie uczyla,
teraz ty sie masz uczyc”. Basia w | klasie nie chciala pisac¢, miala wtedy
swietnego nauczyciela. Teraz sie podpisuje, tylko jest to dla niej cza-
sochtonne. Nie raz pisze sama listy do kolezanek, ale to dzieki temu
nauczycielowi, ktory ja pytal, jak chce sie po Slubie podpisywac, krzyzy-
kiem czy koteczkiem? Do dzisiaj mam jej zeszyty i musze powiedziec,
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ze pieknie pisata, kaligrafowata. Dlugo jej to schodzito, ale uczyta sie
i to wilasnie dzieki dobremu kontaktowi z nauczycielem.

Nauczyciele sie tez denerwuja, jak na korytarzu stoi rodzic, czekajac
do przerwy, zeby dziecku pomoc sie zatatwi¢. Po co? Rodzice robig
btad, nie robi si¢ tak. Od tego sa nauczyciele wspomagajacy. Gdy byta
potrzeba, to zawsze miata w szafce drugie spodnie, pampersa. Nieraz
w zabawie nie miala czasu iS¢ do ubikacji.

Basia w tej chwili ma Sredniq 4,6. Zdaje wszystko ustnie, nie pisze. Na
studiach juz sama to zglasza wykladowcom, ale to jest wynik tego, ze
od urodzenia uczylo sie dziecko réznych umiejetnosci i dobrych nawy-
kow. To jest ciezka i systematyczna praca. Dlatego matki rezygnujace
Z pracy, pracuja z tymi dziecmi. Smieje sie, ze powinnam iS¢ teraz z niq
do lekarza, ktory mowit, ze nic z niej nie bedzie, i ze trzeba dziecko
oddac do zaktadu.

Dziewczyna zdaje na studia, ma srednia 4,6, chce sie usamodzielnic
i juz ma plany na przebudowe wlasnego mieszkania.

Powoli dorastamy do tego, co na Zachodzie. Przeciez jesteSmy w Unii.
Basia byta juz we Wtoszech, w Brukseli, w Paryzu - beze mnie, z wo-
lontariuszami.

I widzi réznice.
Bardzo duza, prawie wszedzie jest dostepnosc dla osob niepetno-
sprawnych. Ma nawet rézne marzenia — chce studiowac w Anglii. Ja
mowie: , Dziecko, daj mi spokoj”; —,ale bez ciebie mamo”. Planuje tez
pojechac do Warszawy i magisterke tam robic. Ma rézne pomysty, kto-
re mnie troche przerazaja... ale samodzielnos¢ ma wpajang od matego.
To wilasnie mowie do rodzicow, zeby uczyli dziecko samodzielnosci,
puscili na gteboka wode, bo jak nas zabraknie, to ono sobie nie poradzi.
Wiem, ze jest ciezko, ale trzeba odciac pgpowine.

Pierwszy raz wyjechala sama na dwa tygodnie, majac 16 lat. Sama.
Beze mnie - myslatlam, ze zwariuje...

Dzwonila? Kontaktowala sie?

Nie miala czasu, byla szczesliwa. Raz chyba zadzwonita, zebym przy-
jechala z ciastem, bo brakuje jej domowego ciasta. Staratam sie to wy-
trzymac. Nie byta daleko, w Limanowej. Od tego czasu kazde z nas
w wakacje jezdzi osobno. Ona wyjezdza w czerwcu, a wraca we wrze-
sniu. Wpada tylko przeprac rzeczy i jedzie dale;j.

Ciezkie jest takie odciecie pepowiny, nauczenie dziecka samodzielno-
sci. Rodzic musi byc silny, bardzo silny, musi wiedziec, ze jak go brak-
nie, to dziecko musi sobie dac rade. Jezeli rodzice bedg caly czas przy
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dziecku, to jemu bedzie cig¢zko znalez¢ przyjaciot, kolegow, znalezc
kogokolwiek, zaistnie¢ w jakiejs grupie. Basia nie chce jezdzi¢ ze mna
juz nawet na turnusy rehabilitacyjne, bo po co? Ona sobie swietnie daje
rade, wtasnie tam uczy sie koto siebie robic. Inaczej to mama nakarmi,
mama zrobi, mama poda. Nie - ona idzie z grupa, robi kanapki dla 20-
30 osob. Jak posmaruje, to posmaruje, ale sama zrobi.

Rodzicow trzeba jeszcze uczyc; oni musza miec swoje zajecia, musza
wiedziec, ze powinni by¢ wyluzowani, odporni na wszystko.

Ona tez czuje, ze sobie radzi prawda? Jak jej sie uda, to jest ten im-
puls.
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Basia wczoraj wrdcita po pétnocy, bo poszia na piwo z kolezanka. Ja nie
wiem gdzie one byly, wrécity pézno. Chodzi o to, zeby byc¢ wsréd ludzi.
Basia chodzi do kawiarni, do teatru, do kina - nie ze mngq - z kolezanka-
mi. Mowia ,asystent”. Nie asystenci, a przyjaciele sq potrzebni i trzeba
z nimi sie kontaktowac. Ona musi by¢ wsrod mtodych, z przyjaciotmi.

Od drugiego semestru Basia przeprowadza sie do akademika razem
z kolezanka. Sama sobie to zatatwita, bo chce zobaczyc jak bedzie funk-
cjonowac bez mamy, w mieszkaniu catkowicie przystosowanym do jej
potrzeb. Znowu czuje strach; studia, licencjat, ale mysle, ze niepotrzeb-
nie, przeciez to pare przecznic od domu - zawsze bedzie mogta przyjsc.

Jest dzielna i wielka w swojej niepetnosprawnosci, niech probuje. Prze-
ciez niepelnosprawna nie znaczy inna!
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Trzy lata pozniej:

Basia zakonczyta studia na kierunku Pedagogiki Opiekunczo-Wycho-
wawczej z wynikiem bardzo dobrym. Dzieki stypendium studenckiemu
z Urzedu Pracy podjeta prace, a od wrzesnia rozpocznie studia dok-
toranckie, kontynuujac tematyke pracy z osobami niepetnosprawnymi
i rozwijajac temat ze swojej pracy magisterskiej na Akademii Ignatia-
nium w Krakowie. Tematem jej pracy bylo usamodzielnianie sie osob
niepetnosprawnych od nadmiernej opieki rodzicielskiej.

W ciagu ostatnich kilku lat w czasie studiow mieszkata w akademiku,
a nastepnie, wraz z przyjaciotkami, w wynajetym mieszkaniu. Teraz po-
nownie stara sie o przyznanie akademika.

Jest bardzo samodzielna. Organizuje sobie grafik, a dzigki wielu bliskim
osobom z jej otoczenia, stala si¢ prawie samowystarczalna.

Ja, dzieki zdobytym doswiadczeniom, pomagam osobom niepeino-
sprawnym, jestem radng dzielnicy, zajmuj¢ sie miedzy innymi organi-
zowaniem pomocy, programow, sposobow ulatwienia zycia osobom
niepetnosprawnym. Ciesze sie, ze corka tak dobrze sobie radzi, choc
mogtaby czesciej zagladac do domu...

Basia w duzym stopniu uwolnita mnie od opieki nad sobg, Swietnie sie
organizujac - dzieki pomocy przyjaciot i znajomych - oraz pomagajac
innym potrzebujacym.
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WIOLETTA, 19 lat

Opowiada ojciec - Robert Wieckowski
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Jak to wygladato od poczatku?

Ze cos jest nie tak dowiedzielismy sie, jak Wiolka miata niespetna dwa
lata. ZaczeliSmy robic¢ badania i pozniej jezdziliSmy od Warszawy, do
Kliniki Chorob Miesni. Ja z nig pojechatem. Tam postawili diagnoze, ze
to jest rdzeniowy zanik miesni.

Czy nie bylo podczas urodzenia, ani w szpitalu, Zzadnych sygnalow?

Nie, nie, dopiero jak Wiolka nie wstawata. Wiolka siedziala, ale nigdy
nie wstala sama, sama nie potrafila sie spionizowac.

Panstwa to zaniepokoilo?

Tak, zaczeliSmy w Prokocimiu. Cigezko byto... nikt diagnozy nie posta-
wit. P6zniej okazalo sig, ze trzeba jecha¢ do Warszawy, tyle ze w War-
szawie przyjmowali od trzeciego roku zycia i nie przyjmowali dziecia-
kow miodszych. Musialo dziecko skonczyc trzy lata, zeby mozna byto
przyjac na odziat.

Ona miala dwa. Ktory to byl rok? Poczatek lat ‘90?
Tak, Wiolka jest z 1992, to byt 1994 rok.

Dwa lata po urodzeniu. Czyli musieliScie rok czekac do przyjecia na
oddzial?

No moze nie rok, bo ja bytem w Warszawie po raz pierwszy w przy-
chodni w lutym. Tam pani doktor ja zobaczyla, wstepnie powiedziata,
Ze to jest prawdopodobnie rdzeniowy zanik miesni. Ale ona na sto
procent diagnozy nie postawi bez pewnych badan, bo chciata zro-
bi¢ biopsje, czyli wycinek miesnia. Powiedziata, ze musi Wiolka miec
skonczone trzy lata, ze nas poinformujq telegraficznie, kiedy mamy sie
stawic€ na dany termin. No i tak sie stato, Wiolka skonczyta trzy latka
31 sierpnia i zaraz na poczatku wrzesnia przyszedt telegram, ze mamy
jecha¢ do Warszawy, wiec wyjechalismy. Wiolka tam zostata przyjeta
na oddzial i miala badania, m.in. biopsje, badanie EMG. Diagnoza sie
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potwierdzita. Pani doktor nam powiedziata, ze to jest choroba postepu-
jaca, genetyczna i nie ma na to lekarstwa, tylko i wylacznie rehabilitacja
moze ja utrzymac w formie jak najdtuzej. Wiolka byta chodzaca; umiata
chodzic, tylko nie potrafita wstawac z ziemi, spionizowac sie.

Trzeba jej bylo pomodc.
Tak.

Jak udatlo sie te rehabilitacje przeprowadzic?
Zaczelismy szukac rehabilitantow tutaj, w Skawinie.

Latwo pewnie nie bylo?

Latwo nie byto. Ogladatem cos w telewizji i pokazywali takie rézne
turnusy rehabilitacyjne, miedzy innymi zobaczytem hipoterapie i tak mi
sie to spodobato, ze zaczatlem szukac, czy w Krakowie cos takiego jest.

To 1995 rok mniej wiecej, tak?

Tak. Wiec wziaglem sobie zwykla Panorame firm i znalaztem Fundacje
Hipoterapia. Miescila sie jeszcze wtedy na ulicy Salwatorskiej 14, o ile
dobrze pamietam, wigc tam pojechatem, a ze pracowatem w Krakowie,
no to mysle, jade od razu, zobacze co jest.

Jak to wygladato?
Pojechalem, zapytatem. Mowig, ze nie ma problemu, ze sq takie tur-
nusy. Okazalo sie, ze wcale te turnusy nie sa jakies drogie, co tez jest
wazne, prawda. No i zapisaliSmy sie na taki turnus.

Pierwszy turnus? lle lat miala wtedy corka?
Wiolka miata wtedy trzy lata i pojechata do Moszczanicy koto Zywca.

lludniowy byt ten turnus?
Chyba trzy tygodnie, nie pamietam juz teraz.

Dlugi.

Na pewno nie byto to krocej, jak dwa tygodnie i chyba nie dtuzej jak
trzy. Wioletka pojechata z mama. Ten turnus byt organizowany w krot-
kim czasie po mojej wizycie w Fundacji, ale nie byto problemu. Nawet
nie mieli tam dziecka z taka chorobq. Bardzo mito mnie te panie z Fun-
dacji przyjety, wiec wrocitem zadowolony, bo moéwie, ze mistrzostwo
Swiata. Fajny kontakt byt od samego poczatku, wiec to tez jest wazne,
bo juz czlowiek jest...

Pozytywnie nastawiony.

Bardziej pozytywnie nastawiony, doktadnie. Wioletka pojechata z ma-
musia. Mama byla wystraszona, bo przede wszystkim boi sie konia.
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A Pan?
Ja nie. Dziewczyny pojechaly na turnus. W pierwszy dzien bylo spotka-
nie z terapeuta, ktory mial prowadzic¢ hipoterapie, no i te dzieciaczki
wszystkie byty z rodzicami.

W podobnym wieku, czy to byly r6ine problemy?

Rozne problemy i w roznym wieku dzieciaki byly. Nie byto tam doro-
stych niepetnosprawnych. Dojechatem tam pd6zZniej na sobote i niedzie-
le, zeby zobaczyc jak to wyglada. W pierwszy dzien, jak ten terapeuta
przyprowadzit konia, spytat dzieci, ktore chce wsigsc na konia.

Tak sprobowac?
Moja cora od razu wylewna...

Ma trzy latka.
Tak, reka w gore, ze ona. Mama w szoku.

Mama sie boi koni, tak?

Mama si¢ boi konia. Byt problem, bo mama nie chciata prowadzic tego
konia. Na samym poczatku trzeba byto prowadzi¢ konia, a terapeuta
szedt obok dziecka. Zreszta wie Pan, jak wyglada hipoterapia, prawda.

Ja tak, ale by¢ moze czytelnicy nie do konca.

Terapeuta idzie z boku, przy dziecku, a pomocnik (czasami to jest ro-
dzic) prowadzi konia na uzde.

Jest blisko, zeby dziecko sie czulo bezpiecznie.

Tez. No i tu - Wiolka szczesliwa, mama - rece spocone. Dalej musieli
jakos sobie radzic. Tak wygladaty te nasze pierwsze zajecia w Fundacji.
Oprocz hipoterapii, byty jeszcze zajecia na materacu, czyli zwykla reha-
bilitacja i zajecia dydaktyczne; dzieciaki rysowaly, z plasteliny cos lepity.

A co z rodzicami w tym czasie?

Bywalo roznie. Czasami rodzice mieli czas wolny, jak dzieciaki byly na
zajeciach dydaktycznych. To tez bylo po to, zeby rodzice mogli sobie
troszeczke odsapnac, bo rézne dzieci byty, niektore wiecej potrzebo-
waly zaangazowania ze strony rodzicow.

Uwagi przede wszystkim.

I uwagi. Tu tez chodzito Fundacji o stworzenie warunkow do pracy
z dziedmi, odpoczynku dla rodzicow i integracji. Integracja, przede
wszystkim, integracja samych rodzicow. Tam sie robita taka naprawde
swojska, rodzinna atmosfera... Zreszta, jak tam pozniej przyjechatem na
pierwszy weekend, to juz Kasia urzedowala z tymi mamami, wiekszosc
to byly same mamy... Z ojcow byt tylko maz pani Bozeny Sadkowskiej,
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Rysio. On prowadzit takze zajecia dydaktyczne. Szli w las, szukali np.
wiosny albo czegos innego. Rzucit im hasto i te dzieciaki — czesS¢ na
wozkach, czesc¢ na nogach — czegos tam poszukiwaty.

Rodzice sie tez angazowali?

Tak. Uchachane te dzieciaki wracaty, no bo Rysiu miat fajne podejscie
do nich, a rodzice sie integrowali.

To pewnie pomagalo?
Na pewno. Przede wszystkim kazdy powiedzial o swoim problemie,

wiec jak ustyszalo sie¢ od drugiej osoby, ze tez ma jakis problem, to
pPOZniej samemu troszke tatwiej jest przezwyciezac wtasne kitopoty.

Jak radziliscie sobie z ta sytuacja wczesniej?
Na poczatku byt szok, na poczatku byt szok...

Jaka pomoc otrzymaliscie ze strony szpitala albo lekarza?
Oj prosze pana, w tamtych latach to byto tak ciezko diagnoze posta-
wic...

Do Warszawy trzeba bylo jechac.?

Jechac do Warszawy z Krakowa w dzisiejszych czasach, to nie jest ja-
kis straszny problem, bo jest Inter-City i w Warszawie jest sie w pare
godzin. Wtedy problem byl, bo ja tam musiatem zostac¢ dziewiec dni,
kiedy Wiolka byta w szpitalu. Nie wracatem do Krakowa, bo nie chcia-
tem jej tam zostawiac samej. Tak si¢ ztozylo, ze akurat miatem znajo-
ma w Warszawie, wiec poprositem ja, zeby mnie gdzies przenocowata.
A ona juz w miedzyczasie (znaliSmy sie jeszcze jak ona byta panienka,
a ja kawalerem), ona juz miata meza, ktory wspotpracowat z jakims ho-
telem robotniczym i tam mi zatatwili pokg;j.

Dzieki zyczliwym ludziom udalo sie, tak?

Tak. Dzieki tylko i wytacznie znajomosciom. Okazalo sie pozniej, ze kie-
rowniczka tego hotelu, kiedy sie dowiedziala, z czym ja przyjechalem
do Warszawy, ze mam to dziecigtko w szpitalu chore, nie wzieta ode
mnie ani ztotodweczki za dziewiec dni pobytu w hotelu. Mowita: ,,Niech
dziecko bedzie zdrowe, tata trzymaj sie”, i tyle. A wiec tez miatem
szczescie trafi¢ na dobrego cztowieka. Wiadomo, ze nocleg w Warsza-
wie nie nalezy do tanich.

Tak. Problemy finansowe pewnie tutaj tez byly przeszkoda.

W duzej mierze. Najgorsze jest to, ze wszedzie, wszedzie borykamy sie
z jednym. Sq bariery architektoniczne na ulicy, ale jest gtowna bariera
finansowa. Gdyby byty pieniazki to na turnus mozna jechac. Osrodkow
w Polsce niby jest duzo, staramy sie co roku jechac na jakis turnus, nie
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zawsze z Fundacjq, ale np. z PCPR-u sq dofinansowania. Wtedy mozna
sobie znalez¢ samemu osrodek, tylko musi spetnia¢ pewne wymogi
i warunki dla os6b na wozkach. Wiolka siedzi na wozku, wiec to musi
byc osrodek przystosowany do wozkow. W PCPR jest wykaz osrodkow
z calej Polski, ze wszystkim wymogami dla réznych niepetnospraw-
nych. Osrodka szuka sie w wykazie, poza tym jest internet, od razu
widzi sie, gdzie mozna pojechac. A dla Wiolki jest bardzo dobry basen.

Plywa z pomoca, czy sama?
Nie, sama ptywa. Wiolka umie ptywac i ptywa sama.

Wracajac do obozow i do hipoterapii. To byl pierwszy oboz, a pamie-

ta Pan poiniejsza wspolprace?

Potem jeszcze wyjezdzaliSmy z Fundacja Hipoterapia; jeszcze raz Wio-
letka byta w Moszczanicy na turnusie, na nastepnym za rok.

Jak Pan ocenia wspolprace i Fundacje?
Bardzo dobrzy ludzie. Przede wszystkim, wiedza, co chcg robic€ i maja
o tym pojecie. Tutaj nie mozna, nie mozna nic powiedziec...

Po co, Pana zdaniem kontaktowac sie z taka fundacja?
Wiadomo, ze kon to nie materac, rehabilitacja na sali wyglada troszecz-
ke inaczej. Zwierzatko jest zwierzatko, dzieciaki maja kontakt ze sro-
dowiskiem, siedza na pewnej wysokosci, wiec nawet te, ktore jezdza
tylko na wozkach, ktore nigdy nie byly spionizowane, swiat widza tylko
z pewnej wysokosci, czyli z wysokosci swojego wozka.

A tu mu sie zmienia perspektywa.
Nie bede sie juz wglebiat, bo to sq juz techniki zawodowych hipotera-
peutow.

Kontakt ze zwierzeciem pewnie tez cos daje? Bo to jest jednak zywa

istota.

Na pewno.

A rodzicom?

To jest cos innego, kontakt z grupa. Z cata grupa ludzi, ktorzy maja
podobny problem. Praktycznie z tego pierwszego turnusu w Moszcza-
nicy przyjaznie sa do dzisiejszego dnia. Pewnie pan juz z niektorymi
mamami rozmawiat?

Z niektorymi.
Dzisiaj oczywiscie mamy telefony, wtedy wymienialiSmy sie informa-
cjami; byto wiadomo kto pojedzie na kolejny turnus, i ze bedzie ...

Odpowiednia atmosfera.
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Odpowiednia grupa, to juz bedzie fajnie. ByliSmy w Bieszczadach
z Fundacjq, tam jezdzili na naszych hucutach.

Do jakiego wieku corka korzystala z wyjazdow?
Z samej Fundagcji Hipoterapia mysmy tak duzo tych turnuséw nie jez-
dzili, bo to byly trzy-cztery turnusy. Potem zaczeliSmy jezdzic na inne
turnusy, ktére miaty dofinansowanie z PCPR-u. A Fundacja zawsze wy-
sylata swoich terapeutow. JechaliSmy np. do jakiegos osrodka, a peda-
godzy, psychologowie, rehabilitanci i hipoterapeuci byli z Fundacji.

Mieli swoja kadre, wyprobowana.

Tak i Fundacja musiata ich optaci¢, no bo to nie byt wolontariat, tylko
oni jechali za konkretne pienigzki. Trzeba w jakis sposob pozyskac¢ na
to srodki. Taki oSrodek to tez to nie byty mate koszty. ByliSmy tez nad
jeziorem Mausz na Kaszubach i w Sianozetach nad morzem. Byto tych
turnusow, przeciez kilka lat jezdziliSmy. Fundacja do dzisiejszego dnia
organizuje te turnusy.

Wracajac jeszcze do sprawy funkcjonowania corki. Byl czas szkoly
i jak Panstwo sobie wtedy radzili?
Wiolka caly czas jeZdzita; najpierw na turnusach, pozniej dowiadywa-
lisSmy sie, gdzie ewentualnie mozna korzystac z hipoterapii blizej Ska-
winy. PojechaliSmy do Olszanicy, nawet mi to pani Bozena z Fundacji
polecita. Wiolka do dzisiejszego dnia tam jezdzi, to juz kilkanascie lat.

Te kontakty tez sie przydaly.
Tak. Dwa razy w tygodniu jezdzita. Teraz ja jestem chory, wiec to
jest problem.

Sytuacja sie zmienita?
Zmienito sie i to sie duzo zmienito, no bo ktos jq na konia musi wysa-
dzi¢. Zona jej nie posadzi, a hipoteraputka tez jest kobieta. To w ogdle
jest problem z dorostymi osobami, ktore majq hipoterapie. Na pewno.
Maja tam zrobiony podjazd, jest takie stanowisko. Nie wsiada sie na
konia z ziemi, tylko z takiego podestu, wiec jest na pewno tatwiej, ale

mimo wszystko jeszcze trzeba pomoc niepetnosprawnego dzwignac,
a potem asekurowac podczas jazdy.

Ma Pan doswiadczenie. Ktore momenty byly najtrudniejsze, zwiazane
z terapia, z praca?
Poczatki, poczatki. Jak zawsze sq poczatki najtrudniejsze, jak ze wszyst-
kim.
Diagnoza? Czy czas pozniej?
Diagnoza to byt dramat. Jak pojechatem pierwszy raz w lutym, co mi
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jeszcze nie postawili tej diagnozy na sto procent, tylko taka wstepna,
bez badan, kiedy pani doktor powiedziata, ze jest to choroba gene-
tyczna, dziedziczna. Méwitem: ,,Pani doktor, niech pani do mnie takich
rzeczy nie mowi, bo ja mam zone w siocdmym miesiacu ciazy”. Od razu
wystraszytem sie jednego — zeby sie nie okazato, ze drugie dziecko tez
moze byc...

Z taka choroba.

Chore, z takq chorobg. Wracalem z Warszawy, wracatem i nikomu bym
nie zyczyl, zeby z czyms$ takim wraca¢ do domu, bo myslenie mialem
straszne. Batem sie¢ przede wszystkim, jak to Kasi powiedziec. No ale
jakos sie udato i na szczescie Rafal jest zdrowy. Potem ja i Kasia robili-
Smy badania genetyczne. Mamy zagrozenie dwadziescia piec procent,
ze kazde nastepne dziecko moze byc z zanikiem miesni.

Ale to jest tez 75 procent na to, Ze nie ma zagrozenia.
No tak, ale zdecydowac sie, to tez nie jest juz tak prosto.
Ma sie Swiadomos¢é, ze moze sie choroba pojawic. Panstwo juz wie-
dza tak naprawde, jak to wyglada, te 19 lat to jest ogrom doswiadczen.
Szmat czasu, ale mimo tego, wszystko to nie jest takie tatwe.
Jak Wioletka w tej chwili funkcjonuje, jako 19-latka? Widzialem, ze
jest usmiechnieta.

Wiolka jest dziewczyna bardzo, bardzo wesotego usposobienia. Skon-
czyla liceum, napisata bardzo dobrze mature. Chciata iS¢ na studia, na
psychologie, ale nie bardzo jest jak, bo nie ma jak jej dowozic¢ do Kra-
kowa.

Pojawiaja sie bariery transportu?
Juz nie chodzi tylko o bariery transportowe, ale przede wszystkim, jak-
by poszta na uczelnie, to trzeba przez kilka godzin tam wytrzymac. Jest
problem jeden, zasadniczy. Cziowiek musi korzystac z toalety.

Toalety nie sa przystosowane dla osob niepelnosprawnych?
Nawet nie chodzi o to. Wiolka nie jest w stanie sama z wozka przesiasc
sie na toalete. Ktos musiatby z nig siedziec. Kasia tez nie zrezygnuje
z pracy, zeby byc na uczelni z corka przez kilka godzin.

Jest to problem.
To ktopot nie do przeskoczenia. Nie ma jeszcze u nas tak, zeby moz-
na on-line studiowad, to jeszcze nie Ameryka. JesteSmy juz troche do
przodu, ale to jeszcze nie jest wszystko.

Caly czas nie ma do konca dostosowania.
Nie ma, nie ma, nie ma.
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To sa fizyczne bariery.

Tak, bo to jest tylko i wylacznie fizyczna bariera taka, ze z toalety korzystac
trzeba.

Mozna by pewnie toalete przystosowac, mimo wszystko.
Wiolka musi sie przesias¢, a ona nie ma tyle sity w raczkach. Sama

z wozka nawet na {6zko nie jest w stanie si¢ przesiasc. Musi mie¢ po-
moc.

Albo wolontariuszke, albo jakis znajomych, czy przyjaciotke?

Ktos musiatby z nig by¢ przez ten czas na uczelni, a nikt z nig nie bedzie
studiowalt, no bo tak sie nie da.

Rzeczywiscie jest to duzy ktopot, duzy problem w tym momencie. A je-
zeli chodzi o inne ograniczenia, zwigzane z dostepem do domu, z ko-
munikacja.

Przedtem jeszcze mieszkaliSmy na starym osiedlu, na pierwszym pie-
trze. Udato nam sie kupi¢ mieszkanie na parterze, tylko i wytacznie ze
wzgledu na Wiolete. Wnosic¢ Wiolke na parter jest lepiej, niz na pierw-
sze pietro.

Ogromna réznica.
No i teraz juz mamy tu winde, na balkon.

Corka moze po prostu zjechaé sobie na zewnatrz?

Tak, w tym roku zamontowalismy winde, tak, ze Wiolka juz z balkonu
bezposrednio moze wyjechac na podworko, ma wozek elektryczny, wiec
moze sie poruszac. Wiolka teraz nawet przyjeta sie do pracy, do takiego
stowarzyszenia i dzisiaj byta drugi dzien w pracy. Jest zadowolona.

Jaka to praca?
To jest stowarzyszenie, taka mata fundacja, tak by to mozna byto po-
wiedziec.

Czyli tez poza panstwowa pomoca ...

Tak, tak. Teraz pisza rozne prosby, szukaja wszedzie srodkow. Jak kaz-
da fundacja boryka sie z jednym, szukaja Srodkéw na potrzeby swojej
dziatalnoéci, na potrzeby podopiecznych. Zeby komukolwiek poméc,
niestety, sa niezbedne pieniqzki. Bez pienigzkdw nie ma nic.

Jakby Pan ze swojej perspektywy meza i mezczyzny, powiedzial jakie
sa pana najbardziej wartosciowe doswiadczenia, ktore mozna przeka-
zac¢ ewentualnie osobom, ktore moga sie znaleZz¢ w podobnej sytuacji?

Powinni tatusiowie tez jezdzic¢ na takie turnusy, bo jest fajnie. Bo jest
naprawde fajnie. Posiedzieliby z tym dzieciaczkiem przez 24 godziny
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na dobe - poznaliby problem od podszewki. A tu, jak sie rozmawiato
z tymi mamami, to duzo byto tatusiow, ktérzy mniej pomagali, wigcej
te mamy sie zajmowaty dzieciakami. Co niektore kobiety byty juz ume-
czone.

Jak Pan mysli, skad taka sytuacja?
Nie umiem powiedziec. Ja zawsze przyjezdzalem na te turnusy, choc-

by tylko na odwiedziny. Czasami jechaliSmy np. nad morze, to bratem
urlop z pracy i jechatem. Tydzien byliSmy wtedy catq rodzina.

To po prostu zalezy od czlowieka, od nastawienia.

Tylko i wylacznie, no bo nikt nikogo nie zmusi, jechac kazdy mogt.
Nigdy nie bylo tak powiedziane, ze ma jecha¢ sama mama i dzieciak.
Czy pojedzie tata z dzieciakiem, to dla tej Fundacji czy dla kazdej, ktora
organizuje takie turnusy, jest to obojetne. Liczy sie dobra wola albo taty
albo mamy.

Postepy ogromne, zainteresowanie, opieka i w tym momencie bariery
fizyczne uniemozliwiaja corce studiowanie, ale gdyby nie to, moglaby
teraz studiowac.

To studiowataby na pewno, na sto procent studiowalaby, tym bardziej,
ze chciala, bardzo chciata. Przeszta gimnazjum spiewajaco. Mature tak
napisata, ze kazdy zdrowy zyczytby sobie, zeby tak dzieciak napisat.

Mozna by¢ z niej dumnym.
My jestesmy z niej dumni.
To warte podkreslenia.

Wiolka ma tez tego Swiadomosc, bo poza fizycznym problemem z racji
tego, ze jest chora, radzi sobie ze wszystkimi innymi problemami, jest
usmiechnieta. Radzi sobie bardzo dobrze. W szkole zawsze chciala sie
udzielac. Nigdy nie bylo tak, zeby siedziala gdzies z boku, tylko jak
cos byto do zrobienia, to ona raczke do gory podnosita. Byla aktywna,
udzielala sie w klasie. Byla lubiana przez nauczycieli, przez swoich ro-
wiesnikow. Do tej pory ma kolezanki, ktore ja odwiedzajq. Jest to mite,
bo ma kontakt ze swiatem zewnetrznym, jak to sie¢ mowi. Do dziecia-
kow z réznymi chorobami trzeba podchodzi¢ normalnie.

Co to znaczy normalnie? Jak Pan to rozumie?

Tak, jakby byli zdrowi i nie byli osobami niepetnosprawnymi. Czy oso-
ba zdrowa czy osoba niepetnosprawna, nikt nie lubi, zeby by¢ innym,
a zwlaszcza, zeby ktos przypominal mu, ze si¢ czyms rozni. Tego nikt
nie lubi, nawet osoba zdrowa, prawda?

Tak i tu mamy efekty; Wiola jest osoba samodzielna, ktora ma osia-
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gniecia, skonczyla szkole. Chcac poradzi¢ osobom, ojcom, ktorzy sie
znajduja w takiej sytuacji, to co by Pan powiedzial?

Jechac, zobaczyc, porozmawiac. Wroca szczesliwi i beda chcieli jechac
znowu. Jestem tego w 99 % pewien. Ktokolwiek by tam pojechat, be-
dzie chcial pojechac drugi raz, po prostu.

Warto skorzystac.

Warto, bardzo warto.

Trzy lata pozniej:
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Wiola zaangazowala si¢ we wspotprace z Fundacja Hipoterapia. Przez
ostatnie trzy lata, brata czynny udziat w wielu projektach, wolontariacie,
a takze pomagata w organizacji i koordynacji serii warsztatow ,Moda
bez ograniczen”, ktorych byta réwniez uczestnikiem.

Odbyta dwumiesieczne szkolenie Specjalisty PR i Reklamy, a nastepnie
staz w Fundacji. Doswiadczenia te pozwolily jej pozyskac nowe kontak-
ty z ludZmi, mozliwosci wspotpracy w tak waznej dla niej dziedzinie,
jaka jest pomoc oraz wsparcie dla osob z niepetnosprawnoscia. Dzieki
zdobytemu doswiadczeniu, wielu zmianom i - co najwazniejsze - na-
bytym umiejetnosciom, podjeta prace w Fundacji Hipoterapia, gdzie
zajmuje sie sprawami reklamy i PR.

Ostatnio Wiola zostata laureatka w kategorii ,Dobry start” konkursu
~Lady D” dla niezwyktych niepetnosprawnych kobiet z Matopolski, a co
najwazniejsze dostala sie¢ na upragnione studia (wieczorowe) — psycho-
logie stosowana na Uniwersytecie Jagielloriskim.



DOMINIK, 15 lat

Opowiada mama Jolanta Wozniczka
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Na poczatek prosze powiedziec jakie syn ma problemy?
Dominik urodzit sie zdrowy z 10 punktami w skali Apgar. Nie mo-
glo byc lepiej; 4,5 kg wagi, 59 centymetrow diugosci - okaz zdrowia,
potwierdzony opinig lekarskq. Ucieszytam sie bardzo, poszliSmy do
domu, karmitam piersia, wszystko szto prawidtowo. | tak do roku nie
byto zadnych problemow; spacerek, dziecko rosnie, przybiera na wa-
dze. Miat rok i trzy miesiace kiedy zachorowat. Wygladato to na angine,
ale temperatura 41 stopni byla nie do zbicia. Przyjechalo pogotowie,
trafiliSmy do szpitala. Diagnoza brzmiala: angina. Ale okazato sie, ze po
tej anginie, jeszcze w trakcie pobytu w szpitalu, przed wypisem, prébo-
watam postawic¢ Dominika na nogi, a on upadt na brzuch i zaczat petzac.

Czyli problemy z nogami? Z chodzeniem?

Tak. ZaczelisSmy przepytywac lekarzy, co sie dzieje. MysleliSmy, ze to
jest chwilowe, jakas niemoc pochorobowa.

Co na to lekarze w szpitalu? Byl wtedy juz pod opieka lekarzy.
Mowili, ze to moze byc wilasnie poszpitalna sprawa. Jednoczesnie za-
niepokoito mnie zalecenie przyjmowania przez dziecko duzej ilosci wi-
taminy D. Pan doktor powiedziat, ze chodzi o regulacje dawki, ze taka
ilos¢ musi by¢, bo jest duza masa dziecka. Ale ja juz wiedzialam i czu-
lam, ze cos jest nie tak, po prostu co$ mi sie nie podobato. Syn bardzo
sie pocit, co dla mnie bylo sygnatem, ze dziecko sie meczy z jakiegos
powodu i przyjetlam, ze to moze byc sprawa witaminy D. Nikt mi tego
nie potwierdzit. Posztam do lekarza w przychodni, zrobiliSmy badania;
fosfataza alkaliczna byta przekroczona siedmiokrotnie. Pytatam dlacze-
go. ZaczeliSmy badad, dalej nie byto wiadomo. Diagnoza byta stawiana
w sumie pottora roku. Po raz kolejny znalazt sie w szpitalu, bardzo ciez-
ko przechodzit infekcje drog oddechowych.

Niechetnie chodzit, zaczat krzywo chodzic, stapac bocznie i zauwazy-
lam, ze nogi nie sq proste. PoszliSmy do szpitala, pan doktor stwier-
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dzit, ze to moze byc dysplazja stawow biodrowych, ze to sie nadaje do
korekty. Nadal nie byto wiadomo, co to jest. W szpitalu jego chodem
zainteresowala sie pani ordynator. Zlecita badanie mikroelementow
i okazato sie, ze Dominik ma bardzo duzy niedobor fosforu i wapnia.
Zaproponowata, ze ta choroba powinna by¢ leczona w Centrum Zdro-
wia Dziecka w Warszawie. Tam tez zostaliSmy skierowani, zgtosiliSmy
sie i tam zaczeliSmy leczenie. Rzeczywiscie diagnoza zostata potwier-
dzona przez paniq profesor, zrobiono specjalistyczne badania i zaczeto
sie leczenie. Podstawgq choroby byta dysfunkcja nerek.

Od kiedy miat dwa i pét roku systematycznie jezdzilismy do Warszawy,
najpierw co miesiac, pozniej co trzy miesiace, potem co poét roku. Je-
chaliSmy tam, robiliSmy badania, pézniej przesytano nam wyniki i na tej
podstawie okreslano dawkowanie lekow. Praktycznie, te leki sq stan-
dardowa procedurg leczenia krzywic, okazalo sie, ze jest to krzywica
hipofosfatemiczna, uwarunkowana genetycznie. Nie znalezliSmy, takie-
go przypadku nie byto na przestrzeni trzech pokolen, niemniej jednak
trzeba byto z tym zyc.

Syn juz zaczat si¢ wyrozniac, jego innos¢ zaznaczala sie wsrod dzieci,
ale ja jeszcze mialam nadzieje, ze nastapi korekta, ze to leczenie da
efekt. Pani doktor mowita, zeby odwrotnie zaktadac buciki, zeby on nie
stapal bocznie, ze nalezy kontynuowac przyjmowanie fosforu i wapnia.
Ciekawa tu jest reakcja lekarzy. Pani doktor pytata, czy zdaje sobie spra-
we, co przede mna stoi, jaka ciezka jest procedura tego leczenia: ,Czy
pani da rade?” Odpowiedzialam: ,Nie ma, dam rade, ja musze...”

Nie ma wyjscia.
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Po prostu - musze. Dziecko musialo przyjmowac duze dawki fosfora-
now i fosforu wapnia. Byt to lek specjalnie robiony, ktory trzeba zama-
wia¢ w aptece, ze specjalnie sprowadzanym skiladnikiem. Nalezy go
podawac co 4 godziny, o 8, 12, potem przerwa zeby organizm sam
pracowat, nastepnie godziny 16, 20, 24, 4. Otworzyly mi sie oczy, ze
zapewne o to pani doktor pytala, czy ja dam rade, bo wiadomo — noc
kojarzy sie z przerwanym snem dla dziecka i dla mnie.

Jeszcze byl jeden problem, poniewaz przebywatam w zwiazku niefor-
malnym z ojcem Dominika, przedstawitam mu sytuacje i widziatam, ze
zaczeto go to wszystko przerastac. W sumie, mimo ze byliSmy w zwiaz-
ku, nie czutam wsparcia i wobec faktu pojawienia sie choroby Dominika
zostalam sama. Na zasadzie: to jest sprawa matki. Ostatecznie ojciec
dziecka odszedt i zalozyt nowa rodzine.

Zaczeto sie chodzenie po lekarzach. Ja ciagle wierzytam, ze cos mozna
wiecej zrobic, niz mi wskazano, ze trzeba zrobi¢ wszystkie mozliwe
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badania. Uwazatam, ze dziecko musi p6js¢ miedzy dzieci, musi p6jsc
do przedszkola.

Ktos sie musi nim opiekowaé, a w przedszkolu tez wymagane jest
podawanie lekow.

W przedszkolach czy ztobkach osoby obce nie moga podawac lekow,
nie maja takiego pozwolenia, ale ja bardzo chciatam, zeby Dominik roz-
wijat sie w grupie zdrowych rowiesnikow.

Jak sie udalo ten problem rozwiazac?

Nie rozwiazatam go, poniewaz syna skierowano do poradni psycho-
logiczno-pedagogicznej, a potem do przedszkola tzw. integracyjnego
przy ulicy Sienkiewicza w Krakowie. Jeszcze nie znalam tego przed-
szkola, nie znatam skiadu dzieci. Okazato sie, ze byly tam dzieci z mo6-
zgowym porazeniem dzieciecym i z zespotem Downa, wiec gdy sie
tam pojawit Dominik, w petni sprawny intelektualnie, nie wiedziat, co
ma robic. Totalnie nietrafiony pomyst na przedszkole dla Dominika.
Zglositam si¢ jeszcze raz do poradni.

Jakby wrzucanie dzieci z r6Zznymi problemami do jednego worka.

Tak, bez wzgledu na rodzaj niepetnosprawnosci. Przeciez pani peda-
gog, kierujac kolejne dzieci powinna wiedziec¢ jak one funkcjonuja.
Widziata Dominika, badata go dwie godziny, przeprowadzata ze mna
wywiad. Lekarze zawsze wychodza z zatozenia, ze wszystko najlepiej
wiedzg, a matka traktowana jest na zasadzie petenta. Doktadnie tak to
byto u tego psychologa. Najpierw rozmowa z matka, potem rozmo-
wa psychologiczna z dzieckiem, bez obecnosci matki, pozniej razem,
na koniec, jak oni razem funkcjonuja, i to wszystko. Przede wszystkim
o wielu rzeczach matka nie wie.

Nie badano poziomu intelektualnego dziecka, sa duze réznice mie-
dzy schorzeniami...

Trudno mi powiedziec, nie byto tak, ze matka wchodzi po badaniu
dziecka do gabinetu pani psycholog i jest jej przedstawiane, co byto
robione. ,Zgtosi si¢ pani po dokumentacje i wtedy bedzie diagnoza
i dokument ”. Jest informacja kiedy trzeba przyj$¢ po odbior dokumen-
tu. Kompletnie nie ma uswiadamiania, przynajmniej wtedy nie byto.
Dzisiaj, nie wiem, prawdopodobnie jest lepiej, bo jest po prostu nasta-
wienie na poprawne funkcjonowanie rodziny, w zwiazku z tym nastapit
rozwoj wszelkiego rodzaju terapii grupowych, rodzinnych, indywidual-
nych. Tak sie dzieje, zaczeto zwracac na to uwage. W latach 90. tego
tematu sie nie otwierato, dopiero teraz sie to widzi i styszy. Zdecydo-
watam na wtasng reke znalezZ¢ placowke odpowiednig dla syna. W ko-
lejnych przedszkolach sama przedstawiatam sprawe, z jakim dziecko
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jest schorzeniem i czy moga je przyjac. Ostatecznie znalaztam mu inne
przedszkole, zatatwitam, tak to sie dzisiaj mowi.

Wilasnymi sitami.

Trzeba iS¢ i samemu zobaczyc, miec wlasny pomyst na to, co zrobic by
dziecko dobrze sie czuto. Trzeba drazyc, przyjmowac niekonwencjonal-
ne sposoby dzialania.

Z czego to wynika? Wiadomo, pewne panstwowe sluzby sa powola-
ne do pomocy, wiec czemu jest tak, ze diagnozuja, a nie zajmuja sie,
nie kieruja, nie sprawdzaja réznic. Rozumiem, Ze tu jedynym proble-
mem jest przyjmowanie lekow co cztery godziny.

Mysle, ze wtedy wynikato to z braku doswiadczenia i ztego kierowania
uwagi na problem, na diagnoze, a nie na cztowieka, na dziecko.

Problem profilaktyki i wszystkiego, co jest z tym zwiazane.

Tak, to jest takie przedmiotowe traktowanie, na zasadzie psycholog
przyjmuje pacjenta, ale nie wnika dogtebnie, ze dziecko ma dysfunkcje
w sensie fizycznym, ze oprocz tego moze nawet miec problem inte-
lektualny, moze nie mie¢ normy, moze mie¢ norme. Moze akurat nie
miec to znaczenia, jesli wzia¢ pod uwage wspotgranie psychofizyczne,
psychofizyczny rozwo;.

U Dominika rozwoj intelektualny jest powyzej normy, ze zdolnoscia
abstrakcyjnego myslenia. Przy ponownym badaniu psychologiczno-pe-
dagogicznym, kwalifikujacym do przyjecia do szkoly podesziam sama
pytajac pania psycholog o wynik badania. Odpowiedziala: ,,Dominik
ma wolne tempo pracy”. Jak sie okazato, to jest bardzo istotne w dia-
gnozie, kiedy przekroczona jest norma intelektualna. Mozna odczytac,
Ze dziecko jako bardzo zdolne, jednak ma bardzo powazny problem do
pokonania. On moze wszystko chciec¢, wiedzie¢, moc, ale potrzebuje
czasu. Dzisiaj czas jakby zaczal szybciej biec i to jest nieciekawe, bo
dzieci wszystko szybko potrafig zrobi¢. On tez potrafi, tak samo, a moze
nawet lepiej, ale potrzebuje na to wigcej czasu. Pani psycholog przyjeta
takq skale, ze z 16 punktow, ktére Dominik powinien spetniac¢, wypel-
nia 9, wiec skala jego tempa pracy jest 9 z 16. To prawie o potowe
mniejsze tempo pracy, niz u zdrowych dzieci.

Znalaztam to przedszkole, w przedszkolu wszystko byto fajnie; Domi-
nik sie¢ sprawdzal, Dominik si¢ bawit, Dominik wystepowat, Dominik
sie cieszyl, jezdziliSmy na turnusy. Prowadzitam zalecone dla niego
tempo leczenia; co 4 godziny dziennie podawany fosfor, dawki byty
regulowane przez Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie. Wydawato
sie wszystko w porzadku. W ktéryms momencie znowu ogarnat mnie
niepokdj, znowu pojechatam do ortopedy: ,,Nogi si¢ krzywia, prosze
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mi pomoc, co to jest?”, — ,Osteotomia, bedziemy tamac te kosci”. Za-
pytalam, czy jezeli je wyprostuja, to nastapi taka korekta, ktora pozwoli
mu normalnie stapac, czy nogi beda sie dalej wyginac. , Tego nie wie-
my”. Czyli ta operacja jest po to, zeby za jakis czas znowu operowac,
znowu famac kosci. Dziecko bedzie miato wyrwe w zyciu, w funkcjono-
waniu, bo po takiej operacji zanim kosc sie zrosnie, bedzie konieczna
nauka chodzenia.

Jesli dobrze rozumiem, chcemy go przystosowac na site do normy, na
chwile? Przejdzie potworna operacje i bedzie bardzo cierpial?
Tak.

Minie troche czasu, powroci mu to, to znowu zrobimy te operacje,
polamiemy, co sie da i sprobujemy dostosowa¢ do normy. On przeciez
teraz funkcjonuje.

Tak, ale meczliwosc jest taka, ze 20 metrow przejdzie i kolana zaczyna-
ja go kiuc, bolec, rwac. Wtedy jest jedno wyjscie: usiasc. Gdziekolwiek,
nawet na ulicy. W zasadzie dobrze by bytlo gdyby on jezdzit na wozku
inwalidzkim, ale ja go przyzwyczaitam do takiego funkcjonowania, ze
on dziala na zasadzie rownego funkcjonowania z rowiesnikami. Fizycz-
nie dysfunkcja byta widoczna, natomiast byly tez imponujace wyniki
w nauce; zawsze byt w ,ztotej ksiedze” szkoty, ze Swiadectwem z pa-
skiem, wyrozniany w konkursach, szczegolnie recytatorskich. Zawsze
byt bardzo ambitny. Ja sama pracowatam nad tym, aby nie zauwazat
swojej dysfunkgcji.

Do jakiej szkoly chodzil?

Do szkoly integracyjnej przy ulicy Kijowskiej. Tutaj jeszcze obowiazy-
wata rejonizacja, ale nie zwracalam na to uwagi. To tez jest problem,
trzeba zlozy¢ podanie. W zasadzie mozna powiedziec, ze w funkcjono-
waniu z dzieckiem niepetnosprawnym wszystko jest problemem.

W Krakowie nie ma osrodka? Przeciez to jest duze miasto uniwersy-
teckie. Nie bylo nikogo, kto mégiby tutaj wykonywac tego typu bada-
nia, tylko trzeba jezdzi¢ przez pot Polski.

Wtedy nie byto nawet poradni metabolicznej, nie byto takiego specja-
listy, z resztq do dzis nie ma. Niby byla, ale byt jeden doktor, z ktérym
umawialam sie na telefon. Natomiast w Warszawie byta prawdziwa
poradnia metaboliczna. Chodzito o zakiocenie metabolizmu, bo brak
tych mikroelementow w organizmie to jest wiasnie sprawa zakioco-
nego metabolizmu. Dominik jest prowadzony przez endokrynologa
i przez ortopede. Endokrynolog przeprowadza wszystkie badania, tacz-
nie z gestoscia kosci. W zasadzie w Krakowie nie znalaztam zadnego
innego lekarza specjalisty, ktory mogtby cos zdziatac. Wczesniej bytam
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u roznych specjalistow w Prokocimiu i niewiele mi pomogli.

Generalnie najlepszym lekarzem jest matka. W tym wszystkim potrzeb-
na jest konfrontacja z innymi matkami, z roznego typu problemami,
moze niekoniecznie z tq samg choroba, ale z problemem pokonywania
calej machiny administracyjnej, leczenia. Trudno mi powiedziec, jaka
instytucja bytaby tutaj odpowiednia, zebym mogta cokolwiek zdziatac.
Najwieksza instytucja sa matki. Najwieksza instytucjq, bo maja dar zdo-
bywania wiedzy, jak sie cos zatatwia

Sa specjalistami.
Staja sie po prostu takim uniwersum we wszelkim zatatwianiu.

Matka staje sie uniwersum.

Tak mozna powiedziec, bo we wszystkim trzeba sie orientowacd, wszyst-
ko wiedziec, w kazdej sferze zycia, na kazdej plaszczyznie. Ale przede
wszystkim trzeba stuzy¢ dziecku, bo gdybysmy sie tak uparty, drazyty
i szukaty, to pewnie znalaztybySmy wszystkie odnosniki, wszystkie po-
trzebne nam stuzby i wszystkie potrzebne punkty do tego, zeby dziec-
ku pomoc, optymalnie w naszym mniemaniu.

Jakby Pani teraz wrocila na chwile do poczatku, co wtedy sprawialo
najwiekszy problem?
Brak orientacji, brak odpowiedniej formy przekazu informacji na temat
leczenia, to sie dziato przypadkiem, mozna powiedziec.

Jak mozna teraz takie rzeczy przyspieszyc? Albo gdzie sie udac?

Recepty generalnie nie ma, ale ja ja znalaztam, byc¢ moze jest to wyjscie
tylko dla mnie, ale nie ma odpowiedniej instytugji. Tutaj wtasnie mu-
sze powiedziec, ze punktem zwrotnym byta Fundacja Hipoterapia - Na
Rzecz Rehabilitacji Dzieci Niepetnosprawnych. Przez przypadek, to sie
zaczelo, w szkole. Spotkalam matke jednej z dziewczynek, ktora poru-
szata sie na wozku inwalidzkim, on przekazala mi swoje doswiadczenia,
jaki to jest problem z przyjeciem do szkoly i w ogole, gdzie mieszkamy,
co robimy. W koncu zapytala czy naleze do jakiegos stowarzyszenia,
fundadji, instytugcji - ja mowie, ze nie. Zaproponowata mi, ze to moze
byc¢ Fundacja Hipoterapia. Wtedy przyjetam to z duzym dystansem, ale
ona powiedziata, ze mnie zaprasza, bo tam organizuja grupe teatral-
ng ,Kucyki” i robigq przedstawienia, jasetka. Przyszlam na probe, aku-
rat wtedy odbywaly sie wystepy w Wyzszej Szkole Strazy Pozarnej.
Zauwazytam, ze dzieci sie bawiq, a matki, czekajac, w miedzyczasie
rozmawiajq ze soba, zbieraja doSwiadczenia. Zainteresowatlo mnie to
bardzo, czulam sie tam dobrze.

Nastepnie dowiedziatam sie, ze ta Fundacja to nie tylko to, co ja wi-
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dze, ten teatr, zabawa dzieci, ci rodzice, ale ze to jest faktyczne przy-
gotowanie do funkcjonowania z dzieckiem. Odbywaly si¢ seminaria
na temat funkcjonowania rodzin z dziecmi niepetnosprawnymi, to byt
cykl seminariow z udzialem osOb znaczacych na terenie miasta Kra-
kowa i otwartych na problem, specjalistow. Pamietam te wyktady, to
byto dawno temu, ale to po prostu byly bardzo fajne seminaria, mozna
byto postuchad, nauczyc sie, wypowiedziec. Kilkudniowy ten cykl byt.
Wtedy poznatam tez Pelnomocnika prezydenta miasta do spraw nie-
petnosprawnosci. Zauwazytam, ze taki czlowiek na wozku inwalidzkim,
co nie byto bez znaczenia, potrafi byc tak cieptym, serdecznym, potrafi
rozmawiac, traktowa¢ mnie normalnie. Co bylo istotne w tym wszyst-
kim, ze funkcjonujac tu z dzieckiem niepetnosprawnym, zwracatam
uwage otoczenia. Otoczenie reagowato na zasadzie ,biedny chtopiec,
a czemu pani nic nie robi?”. Padaly pytania bezposrednie i pytania nie-
dopowiedziane. Natomiast ja caly czas walczylam, ja caly czas chodzi-
lam po lekarzach, szukatam, prositam, pytatam. Od kiedy znalaztam sie
w Fundadiji...
Co sie zmienilo?

Zrozumialam, ze nie tylko ja mam taki problem z choroba, diagnoza,
leczeniem czy pytaniem, co by jeszcze ewentualnie zrobic, zeby byto
dobrze, czy lepiej majq tez inne matki. Zauwazytam tez, ze moga byc
problemy wieksze. Dominik porusza sie mimo wszystko samodzielnie;
Zle, nieprawidlowo, ale samodzielnie, a dzieci na wozkach nie poru-
szaly sie i dla mnie byto to niejako pocieszeniem. Dlaczego ja sie tak
przejmuje, skoro inni majq wiekszy problem, ale radza sobie, potrafiq
sie usmiechac, funkcjonowac normalnie i jeszcze mnie podnosi¢ na du-
chu. Z czasem zaczetam przyzwyczajac sie do tego, ze moje dziecko
bedzie funkcjonowac inaczej, ale zauwazytam, ze to, jak faktycznie be-
dzie funkcjonowad, zalezy ode mnie.

To bardzo waizne?

Bardzo wazne. Jak ja bede go traktowac, jak on mnie bedzie traktowat
i na ile ja pozwole, zeby inni traktowali go inaczej.

Jak Pani mowila wczesniej, syn w kontakcie z psychologiem trakto-
wany byt jako dodatek.

Tak, tak, to po prostu ,cos z defektem”, naprawde, tak to poczutam.
Traktowanie wczesniej przez lekarza jak narzedzie, instrumentalnie.
A tutaj zauwazylam: dobrze, jest problem, ale pokonam go. Choroba
dziedziczna, krzywica hipofosfatemiczna, uwarunkowana genetycznie -
nic nie zmienieg, te choroby sa nieuleczalne. To jest po prostu choroba
genetyczna, w zwiazku z czym ja niewiele zrobie w kwestii leczenia czy
zazegnania choroby, ale przeciez ludzie chorzy to jeszcze nie koniec
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Swiata. Pomyslatam sobie: to dziecko bedzie sie rozwijac, rozwijac sie
bedzie medycyna, zawsze bedzie nadzieja, a i moja sSwiadomosc, moje
doswiadczenie moze cos tutaj zrobig. Skoro on jest wesoty, skoro ja
robie wszystko, co moge i dziecko funkcjonuje tak samo, jak inne dzieci
(poza swoim wygladem zewnetrznym i moja swiadomoscia jego nie-
petnosprawnosci), to ja moge cos zrobic.

Caly czas od momentu gdy przebywatam na tych seminariach, caly czas
uswiadamiano w bardzo madry sposob, ze Swiat niepelnosprawnosci
to jest bardziej Swiat rozwojowy, niz dysfunkcyjny. Dla rodzicow szcze-
golnie. Dlatego, ze rodzice, majac Swiadomosc chordb, pokonuja pew-
ne mechanizmy, ktorych by nie pokonali, gdyby dzieci byly zdrowe, nie
zauwazyliby ich, a to daje droge rozwoju. Sama zreszta widzialam, ze
moge sobie nie dac rady (bo to, ze zaistnialam w Fundacji dato mi takie
przekonanie), ze jednak swiadomosc i wiedza, ktéra moge zdobywac
w trakcie, po drodze, jest potrzebna, konieczna, bo to wszystko sie
zmienia. Jezeli sie zmienia, ja musze wiedzied, jak w tej drodze zmian
wszelkiego rodzaju moge pomoéc Dominikowi pokonac chorobe.

Postanowitam sie uczyc. Chciatam iS¢ na studia, ale batam sie jak pota-
cze chorobe dziecka ze studiami. Nie dam rady, to moze najpierw poli-
cealne. Zrobitam policealne, ale dosztam do wniosku, ze to jest bardzo
interesujacy temat - funkcjonowania i dziatania spotecznego, ktory ja
czutam od zawsze. To dato mi pewnga odskocznig¢ i satysfakcje, ze moge
komus pomoc, a pomoc dla kogos byta dla mnie zmniejszeniem moje-
go problemu. Jesli zajetam si¢ cudzym problemem, moj byt mniejszy,
przy tym zdobywatam doswiadczenie i rozwijatam sie.

Skonczytam szkote i dosztam do wniosku: to jest mato, moze pdjde
na studia wyzsze, moze dam rade? Ale wystapil problem finansowy.
Jak na swiadczeniu pielegnacyjnym, z zasitkiem pielegnacyjnym, jak is¢
na studia? Na dzienne nie zostan€¢ przyjeta, na zaoczne trzeba ptacic,
skad to wziac? Zwrdcitam sie do systemu pomocowego: czy w ramach
pomocy spotecznej nie pomogli by mi dofinansowac studia, ktore sq
potrzebne do tego, aby w przysztosci wspomoc funkcjonowanie dziec-
ka, zeby nie pozostac petentem systemu pomocowego. Powiedziano
mi, ze ja juz mam swoje wyksztalcenie i to kierunkowe, wiec dalsza
nauka nie jest zasadna. Mam wyksztatcenie i to jest moj wymyst, ze nie
powinnam studiowac, jak mnie na to nie stac, przeciez tytut pracownika
socjalnego juz mam.

Uparcie jednak zdecydowatam skonczyc studia wyzsze. W banku dano
mi kredyt, zaptacitam za pierwszy rok. Wymyslitam sobie, ze po pierw-
sze jest stypendium socjalne, bo jestem w trudnej sytuacji material-
nej, ze jak bede sie dobrze uczyd, studiowad, to dostane stypendium
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naukowe, a moze nawet rektorskie. Do tego dazytam i powiem, ze
tak byto, dostatam te stypendia, funkcjonowatam i skoniczytam Wydziat
Psychologii i Nauki o Rodzinie.

Inspiracjq byt zamyst, ktory zrodzit sie wiasnie w Fundacji, wsrod matek,
ktére widzialam, ze byly tak dzielne, Zze mnie zrobito sie wstyd, ze po
postawionej diagnozie przede mna zrodzila si¢ przepasc. Zaczetam tak
kombinowac, tak sie miotac, ze nie wiedziatam, co zrobic. Dla mnie tyl-
ko istniat Dominik, ten, ktory urodzit sie zdrowy, piekny, wyczekiwany.

Mam dwojke dzieci, starszy syn ma w tej chwili 29 lat, jest zdrowy,
wszystko okey. Generalnie chciatam miec¢ wiele dzieci, wiecej dzie-
ci, ale nie udalo sie. On byt taki wyczekiwany, czekalam na to drugie
dziecko dtugo, 15 lat. Jak sie urodzit bytam tak szczesliwa, nie do opisa-
nia. Szczescie byto niewyobrazalne, ale p6zniej tez niewyobrazalna kle-
ska, w momencie, gdy zorientowatam sie, ze jest niepetnosprawnosc
takiego, a nie innego rodzaju. Myslalam sobie nawet, ze to szczescie,
Zze zachowana jest norma intelektualna, nie wiem czy bym sobie pora-
dzita, gdyby bylo inaczej.

PdézZniej jak poznalam matki w Fundacji, pomyslalam, ze poradze sobie
ze wszystkim. Zauwazalam ich postawe w roznych sytuacjach, ze po-
trafig sobie radzi€. Z tym, ze nalezy tutaj rozpatrzyc, co to jest radzenie
sobie z problemem ,,chore dziecko”.

Ja w tej chwili mam wrazenie, ze radzenie sobie, ale radzenie sobie
z samym sobg, to jest problem, ze my matki dzieci niepetnospraw-
nych tak naprawde najpierw musimy poradzic sobie z sobg. Musimy tak
zorganizowac wszystko, zeby nasze funkcjonowanie, nasze jestestwo
wspotgrato z funkcjonowaniem, jestestwem dziecka i jego rozwojem.
Jezeli nie znajdziemy tej ptaszczyzny, to my po prostu spetniamy to Zle.
Najwazniejsze, ze u mnie przynajmniej, rozwiniety jest instynkt macie-
rzynski. Ja, tak jak mowitam, chcialam miec wiecej dzieci, mam tylko
dwoje, ale uwazam, ze dzieci sq najwazniejsze. Dominik funkcjonuje
w tej sytuadji, sytuacja pogarsza sie u niego, nogi nie byty tak krzywe
jak sa, one sie ciagle gna. Jest zagrozenie, niebezpieczenstwo wyta-
mania kolan bez mozliwosci przywrocenia go do chodzenia. On dalej
przyjmuje te leki czynne, metabolity, dzien i noc. | to juz nie jest pro-
blemem, czy ja Spie dwie, czy cztery godziny, to nie ma znaczenia. Jak
wstaje, budze sie, patrze, ze on dobrze oddycha i za chwile sie obudzi,
bo trzeba iS¢ do szkoly, to jestem szczesliwa, ze on sie¢ normalnie za-
chowuje, ze rozmawia ze mna.

W tym momencie syn jest samodzielny.
Jego samodzielnosc jest duza, ale Swiadomosc wilasnej choroby tez jest
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bardzo duza. Dziecko nie méwi, dziecko nie nazywa, ale wiem, kiedy
mnie nie ma w poblizu - nie radzi sobie. On musi mie¢ swiadomosc¢
oparcia, duzych dawek mitosci, on musi by¢ czesto przytulany. Czesto
mowi: ,,Mamusiu, wiesz co, cos ci powiem, kocham cie”. On tak po
prostu bardzo czgsto mi to mowi. Wiem, ze czasem jest niegrzeczny,
ze czasem nalezy nauczy¢ go obowiazku, ze powinien sie odpowied-
nio zachowywac. Ma swoje prawa, ale ma tez obowiazki, wiec gdy go
skarce widze, ze to bardzo przezywa.

Pamigtam pierwszego syna; tez bardzo kochatam, tez dobrze wychowa-
lam, ale to jest jednak zupetnie inna sprawa - dziecko zdrowe, a dziecko
chore ma w dwdjnasob potrzeby. Siedze przy nim, koryguje jego mysili,
podpowiadam, co mogto byc lepiej. On sie oglada, patrzy, pisze: ,A to?
a tak moze byc?”. Ja mowie: ,,Czy nie da sie inaczej, tak by mogto byc?”.
~Nie, to moje jest ladniejsze” - stwierdza. To jest wypracowanie, roz-
prawka, trudny temat. On pisze, a ja musze siedzie¢, musze gdzies byc
w poblizu. Jesli mnie nie ma, mowi: ,,Napisatem cos takiego, to mi si¢ nie
podoba”. Ja wskazuje gdzie sq btedy, méwie: ,Da sig, to popraw”.
Pani go bardzo dopinguje.

Tak, jemu jest potrzebna motywacja i ta motywacjq jestem ja. Zasta-
nawiatam si¢, czy mogtabym is¢ do pracy. Powinnam zaczac od tego,
ze zrezygnowalam z pracy zawodowej na rzecz opieki nad dzieckiem
niepetnosprawnym. Dominik otrzymuje zasitek pielegnacyjny, zasitek
rehabilitacyjny i rodzinny. Razem to jest kwota 844 zt. Za to trzeba zyc,
trzeba funkcjonowac. Oczywiscie korzystajac z takiej formy swiadczenia
pielegnacyjnego nie wolno sobie dorobic, jest zakaz. Nie wolno, bo
stracitabym swiadczenie, uprawnienia. Dobrze byloby gdyby legalnie
mozna bylo sobie dorobic, ale kto mi zabroni iS¢ posprzatac, jesli ktos
mnie gratyfikuje, posprzatac komus w mieszkaniu, jesli ktos mi da pie-
niadze. Ja nie pojde zebrac, a moje dziecko bedzie mialo to, co potrze-
buje, jesli jest taka pilna potrzeba. Zyskatam swiadomosc, co robic i jak
robic. Dlaczego ja tak funkcjonuje? Dlatego, ze ja patrze na inne matki,
ich problemy. Gdzie one sq ? W Fundagji.

Jest takie miejsce spotkan?

Tak, tam dziecko ma 1-2 razy w tygodniu zajecia, bo sq prowadzone
zajecia z grupie integracyjnej, Teatralnej Grupie Integracyjnej ,,Kucyki”.
Tam jest zawsze okazja do spotkania i dla dziecka z innymi dziec¢mi
z problemami, z dysfunkcjami i dla rodzicow z rodzicami tych dzieci.
A wiec ja uwazam, ze to jest bardzo potrzebna, bardzo dobra forma
konfrontacji problemow i mozliwosci ich pokonywania, bo kazda z ma-
tek podczas spotkania, podczas dyskusji wnosi cos nowego, opowia-
damy, co sie dzieje, wymieniamy poglady.
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Majac to doswiadczenie, wymieniacie sie nim. A oficjalny system
pomocy?
Tak, mowi sie o programach wykluczania spotecznego.

W jakim sensie wykluczania spotecznego?
Robi sie to w sposob jeszcze bardziej namacalny.

Zeby napietnowac?
Tak, jezeli mowi sie, ze prowadzone sq dziatania pomocowe w ramach
programu wykluczania spotecznego, ten program jest tak nazwany i za-

prasza sie osoby, ktére maja by¢ wykluczone, to akurat podkresla sie,
ktérych osob to dotyczy.

To, ze funkcjonujemy w jakiejs instytucji daje nam poczucie takiej sa-
mej waznosci, jak sama instytucja, jest to rodzaj utozsamiania sie. My
tam znajdujemy nasze oczekiwania i uswiadomienie. W zasadzie moz-
na powiedzie¢, ze mamy pomoc w kazdej sferze. Wszystkie problemy,
ktore zgtaszamy, problemy nigdy nie zostang pozostawione bez echa.
Zawsze jest jakas podpowiedz, albo pani prezes, albo ktdras z pan z za-
rzadu Fundaciji.

To miejsce, gdzie moga zaspokajac te wszystkie potrzeby osoby, kto-
re sa pozostawione.

Nie, tam nie ma pozostawiania, kazdy zostaje wystuchany; razem i od-
dzielnie. Mamy mozliwos¢ spotykania sie i przepracowywania swoich
problemow. Mamy pozwolenie pani prezes do spotykania sie w siedzi-
bie Fundacji na zyczenie, gdy mamy jakies problemy. Ostatnio we wrze-
sniu zorganizowalysmy taki protest ,,Nie chcemy egzystowac, chcemy
godnie zy¢”, protest przed Urzedem Wojewddzkim. To bylo zorganizo-
wanie wiasnie przez matki dzialajace przy Fundacji. Byt tez festyn, ktory
organizowala Fundacja ,Hipoterapia” i na tym festynie jedna z matek
poprosita pana Peinomocnika ds. osob niepetnosprawnych, zeby nam
pomogt w naszej trudnej sytuacji; ze otrzymujemy takie marne wyna-
grodzenie, funkcjonujac w tak trudnej sytuacji. Petnomocnik pomaogt
nam w ten sposob, ze wskazat co mamy zrobic, zeby uzyskac zgode
na protest. Szybciutko zorganizowatysmy si¢, dostatysmy pozwolenie,
zgtositySmy to do Urzedu Miasta, bo na pikiete trzeba miec pozwole-
nie. Ja nie wiedziatam, ze sq takie procedury. Posztysmy w kilka osob,
chciatysmy szybko zatatwic sprawe pod Urzedem, przekazatysSmy pros-
be, wypisatysmy czego oczekuja matki dzieci niepetnosprawnych, ale
tylko garstka nas byta. To wtasnie byly matki dzieci niepetnosprawnych,
funkcjonujace przy Fundadji ,Hipoterapia”.

Co jakis czas jestesmy uswiadamiane, droga mailowa, w rozmowach
miedzy soba, z panig prezes. Jak zgtaszamy problem, ona zawsze znaj-
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dzie jakies wyjscie, albo przynajmniej podpowie, co zrobic albo czego
sprobowac. Jezeli cos zrobimy Zle, to potrafi tez da¢ wskazowke, ze to
jest Zle, ze to nie tak, a powinno byc tak. Po prostu rada, wskazowka
i wspomaganie ma sens. Jak zostanie nam przekazane, podane to juz
obliguje do tego, ze jesli pani Ola powiedziata, to juz my to sprawdzi-
my i zrobimy.

Bez wsparcia?

Bez wsparcia, tak, gdzie tego wsparcia szukac? I u mnie zadecydowat
wilasnie przypadek. Niezaleznie od tego czy na co dzien kontaktuje sie
z Fundacja, czy rozmawiam z tymi osobami, czy nie, to mam sSwiado-
mosd, ze jest ten punkt odniesienia, gdzie jesli mam problem i zwréce
sie, to nie pozostanie to bez echa, nawet konkretnego wsparcia.

Trzeba tu miec na uwadze np. rzecz dzisiaj najistotniejsza w mojej trud-
nej sytuacji materialnej. Jezeli dziecko miato potrzeby, on sie porusza
generalnie na rowerze (tak, rower ma opanowany do perfekcji), zamiast
tego wozka inwalidzkiego, nauczytlam go jezdzic¢ na rowerze. Pierwsza
zaczetam od roweru; skoro ma problem, bola go nozki to moze ro-
werkiem? | to jest istotny element, ktorego nie powiedzialam, on si¢
poruszatl na rowerku, do przedszkola na rowerku go odprowadzatam,
z przedszkola na rowerku go przyprowadzatam. Tak regulowatam pro-
blem jego bolacych nég i jego problemy z poruszaniem sie.

Ten rower przy naszych kraweznikach krakowskich musi by¢ dobry, bo
jak dostat zwykly rower to szybko ten rower poszedt. Porzadny rower,
ktory my kupiliSmy, tak zeby byt jak najlepszy, to kosztowat 2200 zt..
Na to trzeba miec pienigdze. Skoro na biezaco nie starcza, jak mozna
byto go kupic? W zwiazku z tym byla akcja 1%, ktorg prowadzi Funda-
cja, co pozwolito nabyc¢ ten rower. Dominik miat iS¢ na operacje i za-
licza¢ szkote droga mailowa. Tez nie bylo mnie stac, skad ja miatam
wziac wolne pieniadze, ponad dwa tysiqce? Odpis 1% ze wskazaniem
pozwolit na zakup laptopa. Dzieki porozumieniu z Fundacja mozemy
korzystac z takiej formy pomocy.

Wydawaloby sie, ze panstwo powinno pomagac.

Panstwo pomaga, przeciez ten 1% to budzet panstwa. Nie, tak napraw-
de nie ma zadnych akcji prorodzinnych. Mowi sie, ze Polska ,,stawia
na rodzine”. Przepraszam, na jakq rodzine? Czy to nie jest rodzina?
Co tutaj jest nie tak, oprocz tego, ze mieszkanie jest zrujnowane, jest
zalewane, bo wtasciwa instytucja nie zrobita remontu i musze sie wy-
prowadzic. Nikt sie nie pyta: za co? | jak ja funkcjonuje przez ponad rok
w stwierdzonym formalnie zagrozeniu zycia.

W szkole pracuje z duza iloscig dzieci. Czesto widze, tzw. normalne,
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dobre, bogate rodziny i prawde moéwiac, bywa tam znacznie, znacznie
gorzej. Dzieci sa zestresowane, maja problemy, powazne zaburzenia.
Ich rodziny sq katolickie, sa bogate, sq inteligenckie, i co z tego?

Musze powiedzied, ze od zarania dziejow pokutuje w naszym spote-
czenstwie brak tolerancji dla innosci, poniewaz kojarzona jest zawsze
z czyms ztym. To jest bardzo przykre, ale tak jest. W zwiazku z tym
rodzice dzieci niepetnosprawnych maja problem, czuja sie naznaczeni,
wyobcowani i osamotnieni.

Oni nie chca sie zintegrowac?
Nie ma tutaj potrzeby zweryfikowania tej wiedzy i poradzenia sobie
z problemem. Bo to, ze ktos podyktuje rozwiazanie to jedno, ale ja
mowie: podejs¢, porozmawiac, zobaczyc i zweryfikowac to swoje wy-
obrazenie. Integracja polega na tym, ze osoby ktore nie majq proble-
mow i majq problemy znaja sie i wspdlnie razem probujq je rozwiazac.
Jezeli znajq sie tylko te osoby, ktore tkwia w problemie, to sq caly czas
zamkniete gdzies na uboczu.

Nie, nie moze tak by<c. Ja w swoim srodowisku, Smiesznie to zabrzmi,
ale ja mam wokot siebie madrych ludzi. Znaja problem, rozumieja, znajq
mnie, wiedza jak funkcjonowatam. Te zasztosci powoduja, ze jest wie-
le sympatii, wiele zyczliwosci. Naprawde moge powiedziec, ze mam
szczescie do ludzi. W momencie gdy sie pojawit problem, wszyscy
mi pomagali, pomagaja, wspieraja tu i tam. Funkcjonuje przy Zwiazku
Literatow Polskich w Krakowie, w trzech ksiazkach wydano juz moje
wiersze, niebawem ukazg sie rowniez wiersze Dominika. Ktos mnie
do tego zwerbowal: ,Skoro piszesz, masz natchnienie...”. To wszystko
dzieje sie pod wptywem sytuacji, pod wptywem problemu. Jak pojawi-
ly sie problemy, to ja po prostu przelewatam swoje problemy na papier.
Jezeli jest dziecko, jest chore, jezeli tata mial wypadek ...

Jednego razu byta taka sytuacja: mdj ojciec miat wypadek samochodowy,
zostal przywieziony ze szpitala ze ztamang miednica, ze zlamang podsta-
wa czaszki i zmiazdzonym obojczykiem. Po szpitalu opiekowatam si¢ nim
w domu. Jednoczesnie w tym pokoju lezata mama, ktora miata problem no-
wotworowy. Byt tez Dominik w woézku, bo i on byt chory. Zatatwitam mamie
mieszkanie, dla zachowania jej prywatnosci. Musiatam jezdzi¢ do mamy,
na drugi koniec Krakowa, bo powaznie zaniemogta po chorobie, konkretnie
nie mogta si¢ poruszac, potrzebowata caltodobowo pomocy oséb trzecich.
Nie moglam tego zapewnic, wiec poprositam pielegniarke srodowiskowa,
a sama dojezdzatam praktycznie co drugi dzien i w weekendy.

Po prostu, zawsze zycie stawia mnie pod murem. JeZdzitam do mamy
i musialam sobie z tym poradzi¢. Wszyscy moi znajomi o tym wiedzieli,
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byli petni zyczliwosci, serca i oddania. Niemniej jednak, byto: ,Jola, spo-
tkanie Zwiazku Literatow jest wtedy i wtedy,”, czyli zapominali o tym
problemie. ,,No tak, ty nie mozesz, ale moze podjechac po ciebie?”. To
byta zyczliwoséé, naprawde, tylko zyczliwosé bez zrozumienia. Zeby co$
czud, trzeba cos przezyc. Ja tez kiedys, zanim pojawit si¢ problem nie
czutam, nie rozumiatam. Mimo wszystko uwazam, ze moja sytuacja jest
trudna; duza trauma, wielkie cierpienie, ale to jest namiastka problemu,
ktory moégiby byc.

Z czego Pani zdaniem wynika taka postawa — zyczliwa, ale nie do
konca ...

Zeby co$ poznac trzeba to przezyé, nie ma innej drogi poznania. Ja
kiedys widywatam dzieci niepetnosprawne, ale patrzytam na zasadzie:
»,Ojej, jak ta matka funkcjonuje?”. Dane mi byto to poczué. Ide ulica
z Dominikiem, on jedzie na rowerze, ja zwykle go prowadze, bo to
jest jego metoda poruszania si¢. Widze, ze patrza na mnie, a Dominik
mowi: ,Jak nas ming, to beda patrze¢ na mnie”. Kto mysli o takim me-
chanizmie? Wychodzi babcia z kosciota i mowi: ,Dziecko ja nie datam
na ofiare, to masz” — daje 2 zlote. ,Dlaczego pani daje te pieniadze?”
— pytam, — ,Bo on taki biedny”. Wie pan co moje dziecko méwi? ,,Pani
jest biedna”. On zostat upokorzony, bo jakkolwiek potrzebuje, ma swia-
domosc, ze sq niedobory w domu, to on o tym wie. Czasem pyta: ,,Ma-
musiu, masz pieniadze, bo ja chcialem...” i méwi ,kebab”. ,A wiesz,
jakie to niezdrowe?”. Moéwie: ,Kebab? Nie dam ci, ja mam pieniadze,
ale na cos innego”. Nigdy nie wie, ze w domu sg az tak powazne pro-
blemy finansowe, ale ma Swiadomosc, ze nie ma ich za duzo.

Ja kiedys funkcjonowatam inaczej, pracowatam w dwéch miejscach, bo
byto zdrowe dziecko. Ja do jednej pracy, dziecko do przedszkola, po
przedszkolu do domu, gdzie byla niania, a ja do jeszcze jednej pracy.
Teraz mam mozliwos¢ poznac te drugq strong zycia, dla mnie to jest
jakies niezwykle przeznaczenie, jakies niesamowite paradoksy.

Bytam za granica trzy lata. Przyjechatam, to mialtam dwa razy mniejsze
mieszkanie, ktore zamienitam na wieksze. Bylo piekne, mam zdjecia
z tego okresu. | widzi pan, jaki pech! Po prostu zalewaja mnie. Dach byt
dziurawy i zalewato mnie systematycznie. Do pewnego momentu nie
byto widac. Jak zaczeto byc widacd, to juz przegnito do tego stopnia, ze
to sie wszystko nadaje do zerwania. Przegnita instalacja. Czasem sie tu
swiatto zaswieci, czasem nie. Nie wolno mi tego ruszyc, od jakiegos
czasu nie wolno mi umyc tego zyrandola. Pan sobie to wyobraza? Jak
chciatam pajeczyny omiatac, to zaczeto mi to pekac i sypac sie. Stwier-
dzono zagrozenie zycia na co dzien.

To jest kompendium moich problemow, ale najwazniejszy jest Domi-
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nik. W chatce na kurzej stopce, w wigwamie... tak si¢ mowi. Ja kiedys
tez powiedzialam, ze wszystko, byle tylko dziecko nie byto chore i kie-
dys to powiedzialam zanim objawita sie choroba Dominika.

Zawsze mowilam, ze chcialabym miec zdrowe dzieci i powiem, ze
niepetnosprawnosc nie jest tragedia, nie jest to koniec swiata. Trzeba
funkcjonowac, bo nigdy nie wiadomo, co jest wieksza tragedia, dziecko
chore, niepetnosprawne, czy dziecko patologia, margines. Tak napraw-
de nie wiemy, co to jest porzadna rodzina. Przeraza mnie to, ze ktos
wywodzit sie z porzadnej rodziny i zabit babcie. Co to znaczy, ze ta ro-
dzina byta porzadna? W tym wypadku, co ja mam sobie do zarzucenia?
Zrobitam w zyciu wszystko, co mogtam. To nie jest zarozumialstwo,
bo jeszcze nie wypetnitam wszystkiego, a nadal mam poczucie winy,
gdzie popehitam btad: w ciazy, ze uruchomiony jest ten 23-ci chro-
mosom? Bo by¢ moze to jest powod, jakies nieswiadome zaniedbanie.

Nie ma doskonatosci, tylko musimy mie¢ duzo pokory wobec zycia,
pokory wobec tego, co sie zdarzylo, co jest, niezaleznie od wyznania,
od punktu widzenia. Po prostu, zycie jest takie, jakie jest, a nie takie,
jak my sobie wyobrazamy. Dlatego przyjmuje to, ze Dominik jest chory.
Mnie jest to tatwiej przyjac, Dominikowi na pewno trudniej. Moze funk-
cjonujac w ten sposob, w takich warunkach, jezeli uda mu sie pokonac
problemy, by¢ moze to bedzie recepta na droge dla innych. Czy to nie
jest droga, jezeli dziecko pokonuje problemy ze swiadomoscia przy-
sztego sukcesu. Wszyscy powiedzieli: ,,Wozek inwalidzki”, a dlaczego
wozek i zwiotczenie miesni? Wiec ten wozek zastapit rower, ktory jest
reperowany, jak dla kazdego zdrowego czlowieka. Kto o tym pomyslat?
Ja nie wiem, czy jest taki przypadek, gdzie wozek zastapiono rowerem.

Pani o tym pomyslala.

Potrzeba zrodzita rozwiazanie. My by¢ moze torujemy jakas droge ra-
dzenia sobie z problemami, takze dla oséb zdrowych. Oczywiscie to
sa niekonwencjonalne rozwiazania, dziatania, bo standardowymi, sche-
matycznymi dziataniami, wg obowiazujacych norm, to takie dziecko
powinno byc zawsze gdzies na nizinach. A on jest jednym z najlep-
szych uczniéw w gimnazjum, zawsze ma Swiadectwo z paskiem. Ono
nie jest wymuszane, tylko jest przez niego wypracowane, dzieki jego
ambicji. On boleje nad tym, ze jest chory. To dziecko bez przerwy robi
co moze, non stop. Bez przerwy bierze udziat w jakis olimpiadach. Jak
ma wolng chwile, jedzie na gitare, a jak juz catkowity luz, no to spo-
tkanie rektorskie, raz w tygodniu sq dyzury rektorskie. Czyta. Ksiadz
uwaza, ze pieknie czyta. Juz tak si¢ utarto w kosciele: ,Ten lektor z tymi
nogami, to najlepiej czyta”. On rzeczywiscie ma gtos jak dzwon. Moja
kolezanka chciata, zeby czytat w radiu bajki dla dzieci.
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Wykorzystuje sie ten potencjat, ktory w dziecku jest i ja uwazam, ze
on naprawde jest w kazdym dziecku. Akurat u niego, jest duzy, bo ja
pracuje nad tym. Jak co$ zobaczy, to pytam: ,,A chcialbys?”. Jest np.
gitara, ,A ty wiesz jak beda palce od tego bolaty?”. No to beda bolaty,
~Ale pamietaj, jak ja kupie, to jest duzo pieniedzy, to ta gitara nie moze
stac”. Nie kupitam, ja ja dostatam w prezencie i Dominik zaczat grac.
Nie musiatam ptacic za te gitare. Chciatam, zeby dziecko sprobowalo,
a nie widziatam, co bedzie jak zaptace i okaze sie, ze on sie do tego
nie nadaje, czy nie strace tych pieniedzy. Opisalam sytuacje i zosta-
lam zwolniona z optat. Dominik jak sie¢ zdenerwuje, cos mu nie pasu-
je, bierze sobie gitare i gra. Powinien teraz chodzic¢ na lekcje, ale jest
w trzeciej klasie gimnazjum, idzie do liceum, wypadatoby, zeby miat
jak najlepsze oceny, w zwiazku z tym musi pracowac. Nie ma czasu na
gitare, ale pani pisatla do niego maila, zeby przyszedt jak ma czas, bo
jeszcze powinien pocwiczyC. Ale rozwinat sie i zainteresowat. On jest
chetny do wszystkiego.

Dziecku trzeba da¢ duzo mitosci, dziecko musi mie¢ swiadomosc, ze
jest kochane. Jeszcze jeden ciekawy mechanizm si¢ rozwinat w rodzi-
nie, nie wiem, na ile to jest istotne. Wiezi w mojej rodzinie byty bar-
dzo wazne; taka duza poprawnosc relacji, szacunku wobec rodzicow,
wobec dzieci i dbatosci do konca o obowiazek wobec rodzicow. Duzo
serdecznosci, mitosci. W zwiazku z tym, jak si¢ urodzit Dominik to byto
kolejne szczescie. Gdy dowiedzieli sie, ze Dominik jest chory to on stat
si¢ najwazniejszy w catej rodzinie. Moj tato, mieszkajacy 220 km stad,
przesyta przekaz na 50 zt, na urodziny, szczes¢ Boze. Dziecko widzi
ten przekaz. Przeciez mogt wplaci¢ na konto, prawda? Nie, on celowo
przesyta poczta.
Zeby czut sie wainy?

Dominik ma swiadomos¢, ze jest najwazniejszy. Najbardziej namacal-
nie pomaga moj ojciec: wyrazami wielkiej mitosci i podziwu dla Domi-
nika. ByliSmy na wakacjach i tato zauwazyt, ze Dominik potrzebowat
rekawiczki na sitownie, bo chodzit przez jeden miesiac. Dziadek (jest po
schorzeniu nowotworowym) znowu przesyta przekaz: ,wspomnienia
z wakacji — rekawiczki”.

Dziecko funkcjonuje w duzej serdecznosci, mitosci, petni ciepta. On to
czuje i wydaje mu sie, ze wszyscy tacy sq. Musze go czasami sprowa-
dzi¢ na ziemie, ze niestety, nie wszyscy. Kazda moja kolezanka, ktora
przychodzi jest ciocia. Autorytety sa tam, gdzie wielkie autorytety, to
jest pani dyrektor, pani nauczycielka. Kiedys wracali z teatru, trzy kla-
sy szly i jakas nowa dziewczynka byla (ja sztam obok, wspomagatam
grupeg, czesto pomagatam nauczycielce) i mowi: ,Ale ty masz krzywe
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nogi”, a on sie tak odwrocit" ,A ty masz krzywy mozg”. To byta druga
klasa szkoty podstawowej. Np. na ulicy zwracam sie¢ do niego: ,Dziec-
ko, nie idZ tak krzywo, postaraj sie, tak jak Chaplin”. ,Przynajmniej sie
wyrozniam” — odpowiada.

To sq mechanizmy obronne i sSwiadomosc, ze jest kochany, ze jest do-
bry, mocny w niektorych dziedzinach powoduje, ze umie sie bronic.
Te sity przewazaja, one sie po prostu wyksztatcity w trakcie funkcjono-
wania, wspomagania. Ale ja nie moge pracowac. Wiem, ze gdybym
poszta do pracy, wszystko zaprzepaszcze, co wypracowalam do tej
pory, wiec jeszcze poczekam do momentu ukonczenia gimnazjum, do
liceum. Wiem, jak to jest w liceum; to juz tylko grupa rowiesnicza sie
liczy. Rodzice idq na bok, matka juz nie jest tym sterem. Ten ster musiat
by¢, do ktéregos momentu, teraz trzeba go puscic i zobaczyc¢ jak on
bedzie funkcjonowat. Widze, ze gdziekolwiek pdjdzie - ma kolegow.
Tutaj jest takie epicentrum spotkan jego kolegow; to sq dzieci lekarzy,
adwokatow, wyktadowcow. Cala Smietana skupia sie tutaj, naprawde.
Dzieci przychodza po szkole dlatego, ze wyktadowca nie ma czasu, ze
lekarz nie ma czasu i wszyscy inni nie majq czasu. Jak Dominik wraca
ze szkoty, to wraca w asyscie. Jest lubiany i to jest bardzo wazne. Jego
predyspozycje, zdolnosci, mozliwosci powoduja, ze jest zauwazany.
On jest bardzo cieply, usmiechniety, wesoty, serdeczny. W domu nie
ma problemoéow. Czasem jest problem, bo mamusia jest chora, wtedy
robi mi herbate, zajmie sie kims kto przyjdzie. Ja sie Smieje, ale nie jest
wesoto. Czynsz tutaj wynosi 1026 zt, a gaz, ciepto w granicach powyzej
tysigca miesiecznie w okresie grzewczym.

Co mogloby poméc osobom w podobnej sytuacji?

Gdy pojawi sie problem... Po pierwsze, trzeba ustalic wszystkie za
i przeciw, co rodzice powinni i moga sami zrobic, zeby byto optymal-
nie. Nie na zasadzie schematu, bo nikt z nas nie wie, jak to powinno
byc. Najlepsze bedzie to, co sami wypracujemy. W kazdym badz razie
na pewno trzeba przyjac indywidualng droge postepowania i zacho-
wan.

Jezeli chodzi o niepetnosprawnosc, to oczywiscie potrzebne jest wszyst-
ko dla dziecka, co mozna zrobic¢: wspomaganie, wsparcie. Wsparcie na
pewno od konkretnej instytucji, ktéra ma jak najwieksze mozliwosci.
Ja stawiam na organizacje pozarzadowe, nie na instytucje typu MOPS,
gdzie sie chodzi po pieniadze, bo to nie jest rozwiazanie, tylko tam,
gdzie zostang¢ nareszcie pokierowana, gdzie sq specjalisci i osoby zo-
rientowane w temacie. Ale nie mozna slepo ufac specjalistom. Wska-
zowki trzeba konfrontowac z wlasnymi mozliwosciami i z wlasng wie-
dza, z wlasnymi zwyczajami, obowiazujacymi normami spotecznymi,
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a nawet tradycjami. To wszystko tworzy jedng calos¢ w momencie, gdy
my umiemy to scali¢, posktadac.

To sq nasze puzzle zyciowe i te wilasnie puzzle zyciowe szczegdlnie
funkcjonuja, szczegolnie sq wazne w sytuacji, kiedy pojawia sie pro-
blem niepetnosprawnosci, ktéry powinien by¢ uznany jako prioryteto-
wy, do uzdrowienia, dla poprawnosci funkcjonowania rodziny w szcze-
golnej sytuacji losowej.

Trzy lata pozniej:

Stan zdrowia Dominika po kilku ciezkich operacjach zaczyna sie normo-
wac. We wrzesniu ma zaplanowana jeszcze jedna operacjg, poniewaz
nadal nie chodzi w petni poprawnie, ale najgorsze juz za nami. Sciegna
sa naciagniete i zdarza sie, ze wystepujq przejsciowe problemy, ale caty
czas nad tym pracujemy. Najwazniejsze, ze Dominik jest zadowolony,
i ze sie nie poddaje. Przed ostatniq operacja pojawito si¢ zagrozenie,
Ze nie bedzie chodzit. Duze ryzyko. Jednak oboje powiedzielismy ,tak”:
wierzyliSmy, ze operacja si¢ uda - i udato sie. Teraz moze by< tylko le-
piej. Nie pozwolitam mu myslec, ze jest niepetnosprawny.

Dzis Dominik zdat mature i pomimo corocznych operacji chirurgicznych
i koniecznosci rekonwalescencji - dostat sie na wymarzone studia infor-
matyczne.

Niedawno zrobit prawo jazdy, a od ojca otrzymat samochdd. Pomimo
stanu zdrowia, opanowat jazde i dzieki temu nasza sytuacja stala sie
o wiele tatwiejsza, jesli chodzi o poruszanie sie po miescie.

Ja w miedzyczasie ukornczytam studia psychologii wychowawczej i zdo-
bytam uprawnienia asystenta osoby niepetnosprawnej. Najwazniejsze
to nie poddawac sie.

Dominik wygrat z choroba, a ja wygratam dzieki niemu.
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Jak funkcjonuje Pani corka, jaki jest zakres jej mozliwosci i ograni-
czen?
Na ten moment ona funkcjonuje tak, jak nikt sie tego nie spodziewat.
Na poczatku rokowania byty bardzo zte; méwiono nam, ze bedzie
dzieckiem lezacym, bez kontaktu....

Jakie sa problemy?

Justyna urodzita sie z 1 punktem w skali Apgar, z niedotlenieniem,
z wylewem mozgu, ogolnie w kiepskim stanie. Jeden punkt dostata tak
naprawde dopiero po reanimacji. Mamy pewnosc, ze byly wskazania
do ciecia cesarskiego, ale trafilismy na lekarza, ktory odmawiat zrobie-
nia ciecia, w zwiazku z tym porod byt dtugi i z komplikacjami. To byto
w 1997 roku, dokladnie 14 lat temu. Wybor szpitala byt jak najbardziej
przemyslany. Byt to szpital bardzo reklamujacy si€ jako przyjazny, z po-
rodami rodzinnymi...

Bardzo zachecajacy.

Tak, to byta przemyslana decyzja, poniewaz dwie pierwsze cigze utra-
ciltam, w zwiazku z tym bardzo zalezalo nam na fachowej opiece lekar-
skiej. Niestety stato si¢, jak sie stato.... Po porodzie Justynka prawie mie-
siac przebywala w szpitalu, w inkubatorze. Byta karmiona pozajelitowo,
miala bardzo obnizone napiecie miesniowe, problemy z oddychaniem.
Mimo, ze urodzita si¢ 10 dni po terminie; waga, wzrost, wszystko byto
w porzadku, jednak nastepstwa ciezkiego porodu spowodowaty tak
ciezki stan dziecka.

To, ze Justyna zyje, zawdzieczamy lekarzowi, ktory jq ratowat i reani-
mowal. W drugiej dobie zapytano nas, czy chcemy ochrzci¢ dziecko,
poniewaz caly czas bylo w stanie krytycznym. Potem prawie miesiac
spedzilismy na oddziale. Pozwolono mi zosta¢, chociaz to nie byto
praktykowane. Maz byt na rozmowie z ordynatorem, ktéry moze nie
tyle wprost przepraszat, co twierdzit, ze gdyby on byt na dyzurze, to
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bytoby inaczej. Mogtam zostac¢ w szpitalu przez caly ten czas, kiedy
corka tam byta. Powoli nastepowata poprawa jej stanu i zdecydowano
sie wypisac nas do domu.

Sytuacja sie ustabilizowala?

Tak, ale tylko w pewnym stopniu. DostaliSmy wypis ze szpitala ze skie-
rowaniem do wielu specjalistycznych poradni: neurologicznej, rehabili-
tacyjnej, okulistycznej, gastrologiczne;j...

Tutaj w Krakowie wszystko?

Tak, czesciowo korzystaliSmy z poradni przyszpitalnych, jednak w wiek-
szosci byty to wizyty prywatne, petnoptatne, gdyz dostep do specjali-
stow byt utrudniony i zwiazany z wielotygodniowymi oczekiwaniami
na wolny termin. A liczy! sie czas...

Jak Panistwo sobie z tym radzili? Na poczatku dostaliscie komunikat,
Ze z dziecka niewiele bedzie. P6Zniej byly informacje, ze jednak poma-
lutku sie to rozwija w druga strone.

Nie bylo lekko, pierwsze rokowania byly tak zte, ze trudno bylo o opty-
mizm. Jednak tu zadziatal pewien mechanizm wyparcia. Nie dopusz-
czatam do siebie mysli, ze to moze by¢ prawda i za wszelka cene wal-
czylam o poprawe rozwoju mojego dziecka. Z czasem Justynka zaczeta
powoli doganiac rowiesnikow, choc oczywiscie wszystkie etapy rozwo-
ju nastepowaty ze sporym opoznieniem.

W momencie, kiedy si¢ wydawalo, ze juz jest wszystko ok, ze wyszli-
sSmy z tego, co bylo na starcie, miala niespetna 2 lata. Ona jest z paz-
dziernika, a we wrzesniu zaczely si¢ pojawiac niepokojace zachowa-
nia: stany lekowe, nieadekwatne reakcje, cho¢ nie wydarzyto sie nic,
co mogtoby to uzasadniac. Zaczeta sie wszystkiego bac, protestowac.
Mowa, ktora poczatkowo wydawala sie prawidiowa, zaczeta stawac sie
nietypowa, pojawita sie echolalia, o ktorej wtedy jeszcze niewiele wie-
dzialam. Bardzo nas to niepokoito. Na poczatku ze wszystkimi proble-
mami zwracaliSmy sie do lekarza, ktory miatl jq ciggle pod opieka, byt
pediatra z dtugoletnim doswiadczeniem. On dat nam wskazowki, gdzie
warto pojsc sie skonsultowac.

TrafiliScie na dobrego lekarza?

Na swietnego lekarza, bardzo dlugo pozostawalismy z nim w kontak-
cie. On skierowat nas do Osrodka Wczesnej Interwencji na ul. Potkole.
Tam zostaliSmy umowieni na wizyte diagnostyczna, po ktorej psycho-
log powiedziat, ze na pewno jest widoczny problem, ale jeszcze za
wczesnie, zeby stawiac diagnoze, ze trzeba Justynke poobserwowac.
Zaproponowano nam zajecia terapeutyczne w grupie dzieci. W tamtym
osrodku po raz pierwszy padta sugestia, ze to moze byc¢ autyzm. Corka

118



Moje niepetnosprawne dziecko - droga do samodzielnosci

nie miata wszystkich ksiazkowych objawow, nie byto to jednoznaczne,
ewidentne, dlatego ta obserwacja troche trwata. Bardzo szybko wy-
szlo, ze jest duzy problem z sensoryka i nadwrazliwoscia na dotyk. Byto
przez moment podejrzenie, ze to moze byc porazenie, poniewaz Justy-
na chodzita na palcach. Nie zawsze si¢ tak dziato, tylko w okreslonych
okolicznosciach, wigc tutaj lekarz nas szybko uspokoit, ze to nie to.
Natomiast byta nadwrazliwos¢ na dotyk, zaburzone czucie gtebokie,
obnizony prég bdlu.

Pierwsza mocna wskazowka?

Tak. Plus nietypowa mowa. To, co na poczatku braliSmy za fenomenal-
na pamiec, byto po prostu powtarzaniem jak echo. To byto bardzo spe-
cyficzne, a takze to, ze méwila o sobie w trzeciej osobie: ,pdjdziesz”,
~Zrobisz”, ,ona chce”. Taka mowa utrzymywala sie do 5-go roku zycia.
Poza tym byt zaburzony kontakt wzrokowy. To juz byla pula takich obja-
wow, ktore wskazywaty, ze to jednak bedzie cos ze spektrum autyzmu.
DostaliSmy zalecenie, zeby wybrac sie do psychiatry dzieciecego.

Od psycholog z Pétkola?

Tak. Powiedziala, ze nie moze postawia¢ diagnozy, tylko opini¢ psy-
chologiczna, wiec dalej to juz trzeba iS¢ droga medyczng. TrafiliSmy
do psychiatry, ktory sie specjalizuje w autyzmie. Lekarz po obserwacji
postawit diagnoze catosciowego zaburzenia rozwoju, ze wskazaniem
autyzmu wysoko funkcjonujacego. Poniewaz byla zachowana mowa,
dawato sie nawiazac kontakt, Justyna spetniata polecenia, wiec to nie
byla ciezka posta¢ autyzmu.

Moze to cos z pogranicza?

Tak, dlatego to, co byto napisane - calosciowe zaburzenie rozwoju -
byto adekwatne. Jej schorzenie jest rowniez okreslane jako autyzm wy-
soko funkcjonujacy.

To byla pozytywna informacja?
Tak, to byt dla nas komunikat, ze istnieja duze szanse, by ja z tego
wyprowadzic¢. Pod opiekq osrodka na Potkolu byliSmy az do momentu

pojscia do szkoty. Wczesniej jednak byta edukacja przedszkolna w in-
tegracyjnej placowce.

Czy udalo sie pojs¢ do przedszkola?

Tak, na poczatku zostawatam z corka przez jakis czas, potem sie stop-
niowo wycofywatam, zeby coraz krécej i coraz mniej zostawac, by przy-
zwyczajac ja do mojej nieobecnosci. Problemem byly nawracajace leki
separacyjne. Justynce wydawalo si¢, ze jesli mnie nie ma, to jakby mnie
nie bylo w ogole. Ona teraz juz doskonale wie, ze tak nie jest, nato-
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miast jak miata 3 lata to byt dramat, poniewaz jej sie wydawato, ze
wychodzac, znikam na zawsze. To byto bardzo trudne, jednak powoli,
powoli ustepowalo. Przez caly czas robilismy dwa kroki do przodu je-
den krok w tyl, ale jakas poprawa byta widoczna. SzukaliSmy jeszcze
innych sposobow na poprawienie jej funkcjonowania: byty wprowadza-
ne suplementy, dieta. To bylo jednak takie szukanie troche po omacku.

Jak Panstwo szukali informacji?

Giownie w internecie, natomiast zawsze najlepszym Zrédiem informacji
byli i sq inni rodzice.

Z nimi tez trzeba mie¢ kontakt, jak go nawiazac?

Kiedy Justyna miata okoto 5 lat, zatozyliSmy jej strone internetowa. Byta
tam krétka informacja o niej, pare zdjec, taka strona-wizytéwka. Byla
rowniez ksiega gosci, zaczely pojawiac sie w niej wpisy innych rodzi-
cow w podobnej sytuacji. To byty pierwsze takie znajomosci, niektore
z nich utrzymaly sie az do dzis. Kolejne miejsce to forum dzieci nie-
petnosprawnych, ktore bardzo powoli zaczynato sie rozkrecac, coraz
wiecej osob odkrywato to miejsce, pisalo... Tq droga poznatam mase
0soOb spoza Krakowa.

Panstwo sami sie organizowali.

Tak mozna powiedzieé. Kiedy Justynka miata 3,5 roku, czyli 11 lat
temu, zaczetam pisac internetowy dziennik. O naszych doswiadcze-
niach w zmaganiu sie¢ z autyzmem.

Czy to pisanie bloga pomagalo?

Na pewno nie pisatam tego tylko dla siebie, bo wtedy pisatabym do
szuflady. Blog byt otwarty z mysla o tym, ze moze odezwie sie ktos,
kto znajduje sie w podobnej sytuacji. Z czasem sie okazato, ze to rze-
czywiscie jest taki kanat komunikacyjny, po ktorym nie spodziewatam
sie wtedy, ze bedzie miec taki rozmach - w sensie réznych zwrotnych
dziatan, nie tylko informagji, ale rowniez wsparcia. Poznatam ta droga
mase wartosciowych i pomocnych osob.

Zrobie przeskok w czasie - dla mnie najwiekszym dowodem, jak to jest
przydatne, i ze cena upublicznienia wcale nie jest taka wysoka, byta
sytuacja sprzed 2 lat, kiedy moj maz ciezko zachorowat i te wirtualne
kontakty tak naprawde uratowaly mu zycie. Wtedy od osob zupetnie
nieznajomych, dostaltam konkretne informacje i kontakty, ktore umozli-
wity nam szybkie dotarcie do specjalistycznego, skutecznego leczenia
meza. W kazdym razie moge powiedzie¢, ze obce osoby uratowaty
jezeli nie zycie, to na pewno zdrowie mojego meza. Od ludzi, ktorych
wczesniej nigdy nie widzialam na oczy, zupetnie bezinteresownie do-
stalam mase wsparcia i opieki. To potwierdzito fakt, ze jest to miejsce,
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dzieki ktéremu zupetnie obce osoby sq w stanie pomoc tak, jak najbliz-
sza rodzina czasami nie jest w stanie.

I Ze nie warto zachowywa¢ zmartwien dla siebie, tylko trzeba z nimi
wychodzic<...

Tak, doktadnie. Byto bardzo duzo takich informacji, podpowiedzi czy
pomystow na to, co robic¢ dalej z leczeniem Justynki, gdzie szukac po-
mocy.

To jest dobry moment, zeby zapytac¢ o Fundacje Hipoterapia...

Wiedziatam o istnieniu fundacji, ale nie bardzo orientowatam sie, jak do
niej dotrzec. Pewnego lata na wakacjach poznaliSmy rodzine z Krako-
wa, ktorej dziecko byto podopiecznym Fundacji Hipoterapia i od nich
wilasnie otrzymatam pierwsze konkretne wskazowki. Zadzwonitam, do-
wiedziec si¢ jak wyglada cata procedura przyjecia; dostalam wszystkie
informacje, jakie musze miec¢ dokumenty i kiedy bedzie najblizsza kwa-
lifikacja do zajec¢ hipoterapii. PojechaliSmy, przeszliSmy przez kwalifi-
kacje komisji — lekarz, rehabilitant, psycholog i ktos z zarzadu fundagji.
Zapytano nas, jakie sa oczekiwania i jakie giowne problemy dziecka.
Po jakims czasie dostaliSmy informacje, ze jesteSmy przyjeci jako pod-
opieczni Fundacji. Wczesniej od jednej z mam dowiedzialam sie, ze
oprocz zajec na koniach, prowadzone sa rowniez integracyjne zajecia
teatralne. Justynka bardzo chciata uczestniczy¢ w tych zajeciach, wiec
postanowiliSmy sprobowac. Wlasciwie dlatego sie zdecydowalismy, to
mnie najbardziej zmotywowalo, no bo na koniach juz wczesniej jeZdzi-
liSmy, wiec wiedzialam, ze to na pewno bedzie jej stuzy¢, natomiast
bardzo mnie interesowata ta nowa forma terapii. Wiedziatlam, ze to jest
integracyjna grupa i nie bedzie kiopotu z nietypowym zachowaniem
Justynki. Mialam nadzieje, ze to bedzie takie fajne, bezpieczne miejsce.
| tak sie tez stato. TrafilisSmy tam jako podopieczni na wiosne, pierwsze
przedstawienie, w ktorym Justyna brata udziat to byt ,,Kopciuszek”. Do-
stata na poczatek niewielka role, tyle, by mogta oswoic sie ze scena, ale
i tak byta zachwycona. Brata udzial w prawdziwym przedstawieniu, na
scenie w teatrze i bardzo jej si¢ to podobato, byta ogromnie zadowo-
lona, my tez, no i wtedy juz wsigkliSmy w Fundacje.

Potem sie okazato, ze mozemy korzystac rowniez z rehabilitacji ru-
chowej, wiec to tez byt duzy plus Fundacji. A potem pojechaliSmy na
pierwszy turnus z hipoterapia. To byto dla mnie wtedy takie ogromne
pozytywne zaskoczenie. Na tym pierwszym turnusie — pierwszy raz od
bardzo dawna — mogtam odpoczac. Wszystkie dzieci byly doskonale
zaopiekowane, mialy swoj grafik zajec i fachowe wsparcie terapeutow,
a rodzice dzieki temu sporo czasu dla siebie. To bylo dla mnie takie
emocjonalne SPA :). Jesli dodac do tego jeszcze przyjazne srodowisko,
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towarzystwo rodzicow innych niepetnosprawnych dzieci, ktorzy jak nikt
inny rozumiejq trudy opieki nad chorym dzieckiem — niczego wiecej nie
byto trzeba.

Latwiej bylo porozmawiac, nawiazac kontakt?

Dla mnie to byt swietny wypoczynek, to byly dwa tygodnie takiego
zupetnego oderwania sie od codziennych obowiazkéw.

Pojechaliscie ponownie?
Tak, byliSmy trzy razy na turnusie z Fundacjq Hipoterapia i za kazdym
razem okazywalo si¢, ze jest to Swietny sposob na spedzenie czasu, od-
poczynek i bardzo pozytywne doswiadczenie. Fajne jest rowniez to, ze
mozemy jechac catq rodzing, nie musze sie odrywac od nich. Zawsze
jest spora grupka zdrowych dzieci, najczesciej rodzenstwa.

Popatrzymy teraz pod katem kontekstu spolecznego, pomocy?

Miatam urlop macierzynski, potem wychowawczy. Na Justyne byt wy-
dtuzony okres urlopu wychowawczego. Potem byt syn, wigec znowu
powtorka — macierzynski, potem wychowawczy. Oba te urlopy wyko-
rzystalam do konca, plus potem urlop wypoczynkowy. Kolejne trzy lata
wydtuzyty okres mojego wyboru — pracuje czy nie pracuje. Ale przy-
szedl moment, kiedy musiatam zdecydowacd, czy wracam do pracy. To
jest zawsze trudne dla rodzicéw, ktorzy rezygnuja z pracy w zwiazku
z tym, Zze nie mogga pracowac ze wzgledu na dziecko. Justyna ma taki
zapis w orzeczeniu o niepetnosprawnosci, ze wymaga catkowitej opie-
ki osoby dorostej. Wiasnie ten punkt upowaznia mnie do pobierania
Swiadczenia pielegnacyjnego, natomiast zamyka mi droge do podjecia
jakiejkolwiek dodatkowej pracy; na pot etatu, na cwierc etatu, na zle-
cenie — cokolwiek.

Generalnie to tak wyglada, ze nawet teraz, przy publikacji mojej ksiazki
~Hustawka”, bedacej zapisem mojego wieloletniego bloga, musiatam
przekazac prawa autorskie mezowi. On musiat podpisa¢ umowe z wy-
dawnictwem, poniewaz jakikolwiek dochod, ktory bym dostata, mogt-
by spowodowac, ze zostanie mi odebrane swiadczenie pielegnacyjne.

Ktore jest malutkie...

Na ten moment wynosi 520 zt. Jeden z lekéw Justyny kosztuje 400 zi.
Inne tez nie sq najtanisze... Staramy sie radzic¢ sobie z tym wszystkim,
choc oczywiscie nie jest to proste. Na mezu ciazy cala odpowiedzial-
nosc¢ utrzymania rodziny, ja zajmuje sie resztq, tzn. opiekq nad dziecmi,
organizowaniem terapii dla Justynki, dbaniem o dom i zdrowie wszyst-
kich, catq codzienng logistyka.

Przeciez to jest praca.
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My to wiemy, ale z zewnatrz postrzeganie jest rozne. Ludzie czesto
widza pewne rzeczy bardzo wybiodrczo, tylko przywileje, np. karta par-
kingowa dla niepetnosprawnych, swiadczenia pieniezne przystugujace
osobie z orzeczeniem, a nie dociera do nich, ze za tymi ,,przywilejami”
zawsze stoi czyj$ dramat.

Nieprzespane noce, poszukiwanie specjalistow.

Dokiadnie tak. U nas to niestety zaowocowalo tym, ze maz pracuje bar-
dzo duzo, a potem jeszcze czesto "przynosi prace” do domu. Efekt byt
taki, ze wtasnie dwa lata temu skonczyto sie to udarem. Mysle, ze nie
stalo by sie tak, gdyby nie musiat az tyle i tak ciezko pracowac.

Co Pani moglaby poradzi¢ komus, kto znajdzie sie dzisiaj w takiej sy-
tuacji, z informacja, Ze jego dziecko bedzie diagnozowane pod katem
autyzmu?

Zeby szukat dobrych specjalistéw, to na pewno. Trzeba tez dociera¢ do
srodowiska osob, majacych podobne problemy.

Jak najlatwiej, gdzie najszybciej takich specjalistow moina znalez¢?

Internet. To w tej chwili jest najbardziej wyczerpujace, a zarazem naj-
szybsze zrodio informacji. Poradnie czy osrodki maja zazwyczaj swoje
strony internetowe, ta droga najtatwiej uzyskac potrzebne wiadomosci.

Najgorsza rzecza, ktora mozna zrobic¢, to zamknaé sie samemu w
domu?

Na pewno nie nalezy sie zamyka¢ w domu, bo to bardzo szybko pro-
wadzi do wpadania w depresje i przekonania, ze nie da sie nic zrobic.
Znam historie dzieci autystycznych, naprawde w bardzo, bardzo ciez-
kich stanach i w kazdej sytuacji udawato sie uzyskac jakas poprawe.
Moze nie zawsze spektakularna, moze nie az tyle, na ile nam sie udato,
ale w kazdej sytuacji jest szansa na jakis krok do przodu. Czasami ro-
dzicom sie wydaje, ze juz nic wiecej nie osiagna, a tymczasem dziec-
ko w wieku 10 lat zaczyna méwié, komunikowac sie. Specyfika tego
zaburzenia jest taka, ze nie ma zamkniecia: ,tyle i nic wiecej”. Dzieci
z porazeniem mozgowym czy z Zespotem Downa czasami dochodza
do takiego momentu, ze nie ma mozliwosci zrobienia nastepnego kro-
ku. Tutaj zawsze mozna, zawsze warto probowac i szukac wsparcia, bo
ono jest bardzo potrzebne. Nawet takie zwyczajne rozmowy, nawet
z osoba, ktora nie jest zorientowana w temacie autyzmu, ale jest na tyle
blisko, ze potrafi sie odnalez¢ w tym wszystkim — warto.
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Trzy lata pozniej:

Justynka skoniczyla gimnazjum i aktualnie na tyle dobrze sobie radzi, ze
uczeszcza do liceum ogolnoksztalcacego. Poniewaz ukonczyta 18 lat,
pojawity sie nowe wyzwania i nowe trudnosci, miedzy innymi kwestia
matury.

Corka bardziej motywuje sie, gdy musi sobie radzi¢ samodzielnie i jest
bez opieki, na przyktad podczas poruszania samodzielnie autobusem
po miescie, ale my caly czas jesteSmy ,,pod telefonem”.

Teraz jest czas, w ktorym Justynka uczy sie decydowac o sobie samej.
Aby to osiagnac, pracuje podczas terapii, ktora skupia si¢ na treningu
umiejetnosci spotecznych. Justyna radzi sobie coraz lepiej. Miedzy in-
nymi dzieki uczestnictwu w kétku teatralnym ,,Kucyki” (prowadzonym
przez Fundacje Hipoterapia), w ktorego dziatalnos¢ bardzo sie anga-
zuje. Ostatnio zagrata tam giéwna rolg, a takie doswiadczenia znacza
bardzo wiele — i dla nas, i dla jej rozwoju oraz pewnosci siebie.

Jej sytuacja wymagac bedzie jeszcze wiele pracy na drodze do samo-
dzielnego zycia.
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JULIA, 6 lat

Opowiada mama — Anna Bochenek
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Jak sytuacja wygladala na poczatku?

Z poczatku wszystko byto w porzadku, dziecko rozwijato sie prawidtowo.
Nie bylo zadnych probleméw podczas ciazy, Julia po urodzeniu miata
normalng wage. Dostata 9 punktow w skali Apgar. Nie byto zadnego
niedotlenienia, nic ztego si¢ nie dziato, wszystko byto w porzadku.
ZrobiliSmy szczepienie na pneumokoki (zaptacilismy za to z wiasnej
kieszeni). Lekarze zalecali takie szczepienie, mowiac, ze pneumoko-
ki sq bardzo szkodliwe dla dziecka. Zreszta znalam dzieci po infekcji
pneumokokowej; miaty uszkodzone nerki, niedostyszaly, wiec ze strachu
rowniez zaszczepitlam dziecko.

Niestety wystapila reakcja poszczepienna. Dziecko catkowicie zdrowe —
nagle dostato bardzo wysokiej, 41-stopniowej, goraczki. Trudno byto te
goraczke zbic, ale w koncu si¢ udato. Pozniej zaczely pojawiac sie kolejne
niepokojace objawy. Z poczatku nie wiedzieliSmy co sie dzieje. Corka
stabo reagowala na imig; potem rozne objawy zaczely si¢ jeszcze nasilac.

Kiedy pojawily sie pierwsze objawy?
Okoto 18-tego miesiaca.
Czyli p6ino. Czym sie charakteryzowaly?

Autyzm ma to do siebie, ze objawy pojawiaja si¢ mniej wiecej pomie-
dzy 18 a 30 miesiacem zycia dziecka. Najpierw byt stabszy kontakt; na
przyktad nie patrzyta w oczy. Przy tym wszystkim miala czesto zapa-
lenie uszu, dlatego z poczatku zastanawialiSmy sie, czy stabszy kon-
takt nie jest jakos zwiazany z niedostuchem: sprawdzaliSmy stuch, czy
aby wszystko jest w porzadku. PrzeszliSmy specjalne badania ,,ABR-y”
- wszystko byto w normie. PoszliSmy takze do psychologa, ktory ocenit
Julie jako dziecko bardzo ruchliwe, a nawet nadaktywne psychorucho-
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wo. Dodat, ze wedtug niego nic ztego sie nie dzieje i stwierdzit, ze fakt,
iz dziecko nie mowi, niekoniecznie nalezy odczytywad, jako zty objaw.
Zreszta moj maz w dziecinstwie rowniez dtugo nie mowit. Stwierdzili-
Smy, ze by¢ moze Julia rowniez zacznie mowic nieco pozniej. Jednak po
POt roku sytuacja nadal sie nie zmieniata.

Co panstwo wtedy zrobili?

Zaczelam drazyc temat. ChodziliSmy do wielu specjalistow i w korcu jeden
z psychologéw zasugerowal, ze to moze byc autyzm. Zadzwonitam do
osrodka w Krakowie, ktory diagnozuje dzieci w kierunku autyzmu. Nieste-
ty mieli bardzo odlegle terminy - trzeba byto czekac od 6 do 18 miesiecy.
Szybszy, 6-miesieczny termin, udato mi sie uzyskac w Polskim Stowarzy-
szeniu Terapii Behawioralnej. Tam zapisaliSmy sie na diagnoze, ale juz wie-
dzieliSmy, ze cos jest nie tak. Kiedy corka skoriczyta dwa lata juz zaczyna-
lismy rehabilitacje. ZaczeliSmy od integracji sensorycznej, zeby Julie nieco
wyciszy¢ — tak, aby mogta miec pozniej zajecia z logopeda, psychologiem.
Na zajecia integracji sensorycznej chodzita dwa razy w tygodniu. PoZniej
dwa razy w tygodniu uczeszczata na zajecia z logopeda, a potem z psy-
chologiem. Z czasem dotaczaliSmy kolejne zajecia. Dostalismy w koricu
ostateczng diagnoze - okazalo sie, ze to jednak autyzm.

Jaka droge trzeba bylo przejs¢ od momentu diagnozy do uzyskania
pomocy?

Bardzo trudna byla przede wszystkim cala droga biurokratyczna, trze-
ba bylo po kolei zatatwia¢ wszystkie orzeczenia: orzeczenie specjalne
0 wczesnym wspomaganiu, orzeczenie o niepetnosprawnosci, do tego
dochodzito coraz wiecej zajec rehabilitacji.

To byt bardzo trudny okres, przede wszystkim dlatego, ze musieliSmy
sie pogodzic z tym, ze Julia ma autyzm. Cztowiek nie do korca si¢ na
to godzi; mieliSmy nadzieje, ze diagnoza bedzie inna, bo autyzm to
jednak bardzo duzy problem.

Ile czasu minelo do momentu, gdy Panstwo zaczeli sie domyslaé, ze
pojawi sie problem, do czasu wydania diagnozy?

Najpierw robiliSmy badania sprawdzajace stuch, a do czasu wydania
diagnozy o autyzmie minegto okoto 8 miesiecy. Od samego poczatku
podejrzewalismy, ze cos jest nie w porzadku, wiec - co bardzo waz-
ne — od razu rozpoczeliSmy rehabilitacje. Nie czekaliSmy na diagnoze,
poszliSmy na zajecia prywatnie (niestety bez odpowiedniego orzecze-
nia nie ma mowy o refundowanych zajeciach w ramach pomocy od
panstwa). ChodziliSmy wiec prywatnie na integracje sensoryczna, do
logopedy i do psychologa. Jak tylko Julia dostata diagnoze, udato sie
zatatwic przedszkole specjalne - tam juz od 3 lat uczeszcza na zajecia.
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A ile lat ma teraz?
9-tego czerwca bedzie miata 6 lat.
Co sie zmienilo? Czy cos sie wydarzylo w ciagu tego czasu?

Zmienito sie bardzo wiele. Ale trzeba zaznaczyc, ze w autyzmie, udaje
si¢ bardzo wiele rzeczy wypracowac, a nagle moze wydarzycC sie cos
szkodliwego, co sprawia, ze znowu idziemy do tytu.

Przede wszystkim, przez pierwsze miesiace od diagnozy, wszystkie nasze
dziatania byty bardzo intensywne. ,Nie odpuszczatam” Julii i rzeczywiscie
kontakt wzrokowy poprawit si¢ znaczaco. Dzigki temu corka rzadko sie
wylacza. Jest raczej dobrze nastawiona spotecznie, wedtug specjalistow
ma wyrazng intencje komunikacyjng i fajnie funkcjonuje w tym zakresie.

Ponadto na poczatku w ogole nie mowita. Ma staba motywacje do mo-
wienia. Najpierw stosowaliSmy zalecenia jednej szkoly logopedycznej -
niestety, okazaty sie nietrafione. ZmieniliSmy to po roku. Julka poszta na
Manualne Torowanie Glosek. ZaczeliSmy od turnusow logopedycznych
i dzieki nim udalo sie ruszy¢ z rozwojem mowy. Teraz corka uczeszcza
regularnie na zajecia logopedyczne i jest po nich zdecydowana popra-
wa; zaczela mowic, potrafi juz powiedziec proste zdania. Mowienie tad-
nie jej wychodzi gdy jest odpowiednio zmotywowana, czyli gdy mowa
dotyczy przedmiotu, ktory ona lubi, albo ktérego w danym momencie
potrzebuje. Potrafi rowniez powtarzac po kim$ wypowiedzi. Niemniej
jednak, w dalszym ciggu najwiekszym wyzwaniem na przysztosc¢ po-
zostaje to, aby komunikacja byta jeszcze bardziej rozwinieta. Julia ma
tez problemy w obszarze integracji sensorycznej, ale za to jest bardzo
dobrze usportowiona. Ostatnio uczestniczyta w zawodach ptywackich.

Jakie ma osiagniecia w tej dziedzinie?

Ma juz punkty w klasyfikacji. Jestem dumna, poniewaz startowala
w grupie starszych od siebie dzieci autystycznych (byta pigciolatkiem,
a drugie najmiodsze w tej grupie dziecko miato 10 lat). Dla mnie jest to
bardzo duze osiagniecie, ze taki maluch mogt rywalizowac z 10-11-lat-
kam, i poradzic sobie...

Niemniej musialtam zrezygnowac z pracy zawodowej, poniewaz nie
udalo sie jej pogodzic z opieka nad Julka.

Jak wyglada Panstwa dzien?

Na 8:00 musze zaprowadzic corke do przedszkola, o 13:00 ja odbieram
i odwoze na rehabilitacje; to sa przynajmniej dwie godziny dodatko-
wych zajec rehabilitacyjnych, codziennie. Julka nieprzerwanie wymaga
pracy i uwagi, aby rozwijala sie poprawnie. Dlatego w domu tez caty
czas z nia pracujemy wspolnie babcia Julii.

Corka nie ma uposledzenia umystowego, giéwnymi problemami sa
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kwestie komunikacyjne. Dzigki temu, ze tak duzo od niej wymagatam
- zeby sie uczyla oraz miata wiele zajec, w ciagu ostatnich trzech lat
bardzo wiele udato si¢ osiagnac. Postep u dziecka wymaga duzego
zaangazowania ze strony rodzica. Sama zaangazowatam si¢ w dziatal-
nosc spoteczna w dwoch stowarzyszeniach, pracujacych na rzecz osob
niepetnosprawnych. Doswiadczenia wyniesione z domu pomagaja
w takiej dziatalnosci.

Staram sie pomagac innym rodzicom. Pisze wiele projektow, w ramach
ktorych realizujemy zajecia terapeutyczne dla dzieci. Saq one dofinan-
sowane przez Miasto lub Urzad Marszatkowski. Dzieki temu korzystajq
dzieci z obu stowarzyszen.

Co doradzi¢ komus, kto jest rodzicem dziecka z autyzmem lub ma
takie podejrzenie? Co ma robic?

Kiedys byto bardzo mato osrodkéw, gdzie mozna byto sie zglosic po
specjalistyczng pomoc i gdzie bezptatnie wykonywano taka diagnoze.
Teraz w Krakowie jest juz kilka takich osrodkéw, mozna to zrobic row-
niez odptatnie. Mysle, ze bardzo wazna sprawa dla takich rodzicow
bytoby nawiazanie kontaktu z innym rodzicem, ktory juz doswiadczyt
tego calego procesu. Najlepiej porozmawiac z osoba, ktéra ma juz to
wszystko za soba i potrafi spokojnie wskazac to, co trzeba zatatwic i na
co zwroci€ uwage w pierwszej kolejnosci. Bo przyznam, ze to jest bar-
dzo trudny proces. Ja na poczatku trafitam na taka pomoc ze strony psy-
chologa oraz pierwszej logopedki mojego dziecka. Obie te osoby mnie
poprowadzity. Pozniej zapisatam sie do Stowarzyszenia na Rzecz Dzieci
Autystycznych «Zacisze», gdzie rowniez uzyskalam wsparcie i wiedze
o tym, co mam dalej robic. Dziecko zacze¢to uczestniczy¢ w projektach,
miato pomoc wolontariusza w domu...

Jak mozna skontaktowac sie z takim rodzicem? Poprzez stowarzy-
szenie?

Tak, mozna przez stowarzyszenie, mozna tez po prostu zapytac na ko-
rytarzu w poradni. Opieka nad dzieckiem autystycznym jest bardzo
ztozonym procesem. Chodzi sie na biezaco do neurologa, bo pojawiajq
sie zmiany w EEG; chodzi sie do dietetyka, zeby ustali¢ odpowiedniq
diete, bo musi by¢ wprowadzone ograniczenie glutenu - caly czas trze-
ba robic jakies badania.

Sprawdzajac, co naprawde sie dzieje?
Tak. Sa to specjalistyczne badania i niestety, sq odptatne.

Takie badania mozna robi¢ na przyklad w osrodku na ul. Pélkole,
w Osrodku Wczesnej Pomocy Psychologicznej?
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Tak, z tym, ze to jest osrodek zajmujacy sie dziedmi z catego miasta,
a ja jestem z obrzezy Krakowa. Dla nas tym wtasciwym osrodkiem jest
~Zakatek”. Istnieje tez Centrum Autyzmu w Krakowie, gdzie funkcjo-
nuje szkota podstawowa i gimnazjum. Wtasciwa poradnia dla dzieci
z autyzmem jest poradnia przy ulicy Zacisze 7. Jest tez Maltariskie Cen-
trum Pomocy, gdzie mozna uzyska¢ darmowa pomoc psychiatryczna,.
Niestety osrodek na Pétkolu nie specjalizuje sie w autyzmie; zajmuje sie
wszystkimi niepetnosprawnosciami.

Ktory osrodek polecalaby Pani w pierwszej kolejnosci?

To zalezy, jakie jest dziecko. Saq takie dzieci, ktore wymagajq koniecznie
terapii behawioralnej. Wtedy trzeba skontaktowac sie z Polskim Sto-
warzyszeniem Terapii Behawioralnej. Ma ono siedzibe w Krakowie na
Osiedlu Wysokim. Mozna oczywiscie szuka¢ pomocy w Fundacji Hipo-
terapia, z tym ze tam prowadzone sa konkretne projekty na konkretny
okres. Jesli dziecko od poczatku si¢ nie dostanie do projektu, to potem
musi czekad; nie bedzie mogto brac udziatu w zajeciach.

Chcialem zapytac o pani doswiadczania i wspéliprace z Fundacja Hi-
poterapia.

Mamy bardzo dobre doswiadczenia wspotpracy z Fundacja; tutaj Julka
bardzo szybko trafita w dobre rece i zaczela uczestniczy¢ w zajeciach.
Gdy zadzwonitam z zapytaniem, czy sq wolne miejsca na hipoterapie -
ona miala wtedy trzy lata - panie powiedzialty mi, ze miejsca sq, moge
przyjsc i ztozy¢ dokumenty. Przysziam, a Julia od razu dostala sie na
zajecia logopedy i psychologa. W zaleznosci od projektu to sie z cza-
sem troszeczke zmienialo; byt pedagog specjalny, teraz sq zajecia z ta-
bletem, jest jeszcze trening umiejetnosci spotecznych w parach, byta
rehabilitacja ruchowa.

Wszystko w ramach Fundacji.

Tak, takie wlasnie zajecia sq tam organizowane, tyle ze zaleza od bie-
zacego projektu. My akurat bierzemy udzial juz w trzecim projekcie
i mamy dobre doswiadczenia. Czasami, jak mnie panie proszq o po-
moc, to tez pomagam. Gdy prowadzitam projekty spoteczne w Stowa-
rzyszeniu «Zacisze», to pomagatam rowniez w Fundacji - przy ustalaniu
szczegotow zajec treningu spotecznego.

Dlugo juz wspotpracujemy z Fundacja Hipoterapia. | na pewno bedzie-
my dalej korzystac.

Czyli warto?
Mysle, ze warto. To sq zajecia na tyle w niskiej cenie, ze na terenie Kra-

kowa trudno jest znaleZ¢ rownie dobre dla dziecka. Chodze réwniez na
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inne, ktore sa odplatne i to sq kwoty cztery razy wyzsze.
Ktore zajecia sa dla Julki najfajniejsze i najciekawsze?

Te, ktore sa mojemu dziecku najbardziej potrzebne. Wiec na pewno
hipoterapia caly czas; ale bytam rowniez bardzo zadowolona z rehabili-
tacji psychoruchowej. Akurat w aktualnym projekcie nie ma tych zajec,
ale wtedy bytam bardzo zadowolona, poniewaz Julia potrzebuje ruchu,
poza tym ma problemy ze sciggnem Achillesa. Z kolei zajecia na ta-
blecie to nowos¢. Na poczatku nie wiedziatam, jak ona sobie z nimi
poradzi, bo w domu ograniczamy jej kontakt z komputerem. Telewizor
i komputer to zZrodta dodatkowych bodzcow, wiec zgodnie z radq neu-
rologa staramy si¢ je limitowac. Zajecia z tabletem Julia ma raz w tygo-
dniu i widze, ze zaczeta sobie z tym fajnie radzic.

Na czym polegaja takie zajecia?

Na zajeciach z dzieckiem pracuje psycholog, na tablecie sq rézne za-
dania - aplikacje logopedyczne lub matematyczne, albo rézne zadania
logiczne np. ,,wskaz to, co nie pasuje” - takie cwiczenia.

Na poczatku pani psycholog, pracujac z Julka, mowita jej, co ma robic.
Jednak teraz Julka nauczyla sie juz pracowac sama, ze wsparciem lekto-
ra. Lektor do niej mowi, a ona wykonuje zadania.

Czyli moglaby wilasciwe z tabletem pracowac juz w domu.

Tak. Zajecia trwajq dopiero dwa i pot miesiaca, ale juz widac rezultaty.
W okresie ostatnich pieciu lat bralismy udzial w réznych innych tera-
piach, miedzy innymi w treningu stuchowym metoda Tomatisa. Jest to
bardzo kosztowna terapia.

Na czym polega?

Dziecko podczas zaje¢ ma na uszach stuchawki, w ktorych puszcza-
na jest muzyka; jej odpowiedni dobor stymuluje odpowiednie osrodki
mozgowe. Jest to muzyka Mozarta - specjalnie dobrane utwory o odpo-
wiedniej czestotliwosci i sile gtosu: w zaleznosci od tego, na jaki osro-
dek w mozgu maja zadziatac. Albo stymulujg mowe, albo poprawiaja
uwage stuchowa. ChodziliSmy na te zajecia prawie rok; bralismy udziat
w siedmiu cyklach i rzeczywiscie - jezeli chodzi o mowe - artykulacja
stata si¢ teraz bardzo wyrazna. Julia mowi glosniej, a na poczatku mowi-
ta bardzo cichutko. Poprawita sie uwaga stuchowa i wykonywanie pole-
cen ztozonych. Na przykiad moéwito sie do niej taki ztozony komunikat:
»1dZ do pokoju, wez kubek z podtogi, wroc z nim do kuchni i postaw
na stole”. Dawniej nie bylo szans zeby takie polecenie wykonala. Teraz
robi to bez problemu. W ostatnich miesiqcach pojawita sie zdecydo-
wana poprawa w matematyce - Julia dodaje i odejmuje do dziesieciu.
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Dodatkowo udato si¢ uzyskac wyciszenie emocjonalne. Te zaje¢cia maja
sens, niemniej jednak uwazam, ze cena za te terapi¢ jest zbyt wygo-
rowana. Chociaz rozumiem oczywiscie, ze sprzet jest niestety bardzo
drogi i wymaga corocznych kalibracji. Ta terapia pomaga, ale z tego co
sie orientowatam, to u kazdego dziecka dziata w troche inny sposéb.

Po zajeciach nastapita zmiana w zachowaniu Julii - kiedy sie ztosci, bo
nie dostaje tego, czego chce — to uspokaja si¢ od razu, a przedtem
byta zazwyczaj dtuzej pobudzona i ztoscita sie dtuzsza chwile. W tych
zajeciach mogta uczestniczyc¢ dzieki projekcie, napisanym przeze mnie.

Wiedza o projektach i poruszaniu sie pomiedzy nimi takie jest bar-
dzo istotna dla pomocy takiemu dziecku?

Tak, jesli ktos chce sie tym zajac. Na poczatku nie umiatam takich projek-
tow pisac. Moje wyksztatcenie to Medycyna Laboratoryjna i z tego typu
projektami nie miatam wczesniej do czynienia. Ale poniewaz zaszla taka
potrzeba ze wzgledu na Julke - zaczelam w stowarzyszeniu od koordy-
nowania projektu. Na poczatku nie pisatam projektu tylko nadzorowatam
jego realizacje. Dzieki doswiadczeniom w kierowaniu i realizowaniu pro-
jektu nauczytam sie juz, jak to pozniej ma wygladac - i nastepne projekty
robitam juz sama. Teraz dzialam w stowarzyszaniu sportowym, gdzie jest
dosyc¢ wysokie dofinansowanie z Ministerstwa Sportu.

Czyli z jednej strony pieniadze, z drugiej strony wiedza, a do tego
zaangazowanie.

Tak, trzeba sie¢ zaangazowac, poswiecic swoj wolny czas, poswiecic
sie wolontaryjnie, zeby czegos dokonac, zeby osoby niepetnosprawne
mogty z tego korzystac. Robie to zresztg nie tylko dla wtasnej corki,
ale tez dla innych. Najlepiej wida¢ to na zawodach organizowanych
dla oséb niepetnosprawnych - najfajniej wyglada, gdy przychodza, ko-
rzystaja i usmiechajq sie, dziekuja i widza efekty. W tym roku wiele
udato sie¢ zrobi¢ w stowarzyszeniu sportowym. OrganizowaliSmy za-
wody w kwietniu - maraton integracyjny - teraz mieliSmy jeszcze inne
duze zawody. Prowadzimy projekt, w ktorym dzieci niepetnosprawne
moga przyjsc i nauczyc sie ptywac. Indywidualnie i z instruktorem, kto-
ry jest specjalista-oligofrenopedagogiem, majacym duze doswiadcze-
nie w pracy z dziecmi. Sq tez zajecia grupowe dla tych, ktorzy sobie
nieZle radza, ale chcieliby sie doszkolic. Planujemy przygotowac osoby,
ktore ptywaja do zawodow. To jest najlepszy sposob, aby takie osoby
zintegrowac spotecznie i zeby podniesc ich samoocene. A na koniec -
bedziemy rowniez organizowac oboz sportowy dla dzieci.

Wociagnela sie pani w to wszystko, nie tylko dla corki: pomaga pani
rowniez innym osobom niepeinosprawnym.
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Tak. Podczas obozu letniego mamy mig¢dzy innymi zawody rodzinne;
wiasnie dostaliSmy srodki na impreze, podczas ktorej dzieci niepetno-
sprawne moga przyjs¢ z rodzicami i rodzeristwem. Zeby zachodzita tez
integracja w obrebie calej rodziny.

Mysle, ze jesli sa srodki, to trzeba je po prostu wykorzystywac i poma-
gac. Nie wszyscy to potrafia wiec ja pomagam innym. Jesli moge, to po
prostu pomagam. Zawsze, gdy organizuje jakies imprezy, to wieszam
plakaty w Fundacji Hipoterapia i rozmawiam o tym, ze robimy takie
zajecia — dzieki temu mozna sie zapisac.

Czesto sie zdarza, ze rodzice sie organizuja i zarzadzaja dzialalnoscia
lepiej, niz powolane ku temu stuzby?

Tak — gdy ma si¢ dziecko niepetnosprawne, to trzeba byc bardzo zorga-
nizowanym, zeby ogarnac wszystkie sprawy, rehabilitacje, poc¢wiczyc
w ciagu dnia...

Jak udaje si¢ Pani to zorganizowac?

Podzielitam sobie dzien w ten sposob, ze gdy rano wstajemy i jedzie-
my do przedszkola, to zatatwiam przed potudniem wszystkie sprawy
urzedowe, biurokratyczne; omawianie wizyt, zalatwianie opinii, ustala-
nie terminéw. Ewentualnie, jesli sprawy dotycza projektéw, to rowniez
w tym czasie nad tym siadam - i pisz¢. Potem jade po Jule i idziemy
na zajecia. Jezeli nie musze uczestniczy¢ w zajeciach, to czasami biore
laptopa ze sobg i pracuje w tym czasie. Potem wracamy. Teraz jest
juz na tyle fajnie, ze cérka pomaga mi w kuchni, bo wykonuje rozne
kuchenne czynnosci. Robimy obiad, a Julia pomaga w sprzataniu. Ona
mi na przyktad psiknie Pronto, razem odkurzamy, wi€c jest juz w miare
nieZle. Wieczorem jeszcze sie¢ czasami pouczymy, a jak ona zasnie, to
robie pranie lub jeszcze pracuje.

Jakie byly najtrudniejsze kwestie, z ktorymi trzeba sie bylo skonfron-
towac?

To byta kwestia diagnozy. Z nig cztowiek do korca nie chce sie pogo-
dzic€. Przychodzi zespdt, ktory diagnozuje dziecko i stwierdza autyzm
- to jest bardzo trudna chwila dla rodzica. Problemem jest tez, kiedy
dzieje sie cos nie tak, jak bym chciata, np. jak wtedy, gdy zaczety sie
problemy neurologiczne Julii. Kiedy idziemy na badanie EEG i zapis jest
fatalny — stysze, ze musimy prowadzic¢ leczenie bo moze sie sta¢ cos
ztego — wtedy nie jestem zadowolona, bo leczenie wiaze si¢ z zazywa-
niem lekow neurologicznych, majacych skutki uboczne, ktorych chcie-
libySmy uniknac. Na szczescie Julka jest takim dzieckiem, ze wszystkie
witaminy i tabletki tyka bez zadnych probleméw. Ciezko jest na przy-
ktad, gdy idziemy do szpitala, czyli, gdy musimy zrobi¢ badania, albo
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wtedy, kiedy miata infekcje rotawirusowa i od razu zapalenie ptuc. To
byty trudne momenty, bo w szpitalu jestem z nia caly czas sama. Maz
ma wiele delegacji, wyjezdza, czesto w tygodniu nie ma go w domu.
Jezeli chodzi o pobyt w szpitalu tak matego dziecka, a dodatkowo nie-
petnosprawnego, to trzeba byc¢ z nim przy {6zku 24 godziny na dobe,
rowniez w nocy - trzeba po prostu obok niego spac. Niestety miejsca
do spania dla rodzicow szpital udostepnia tylko odptatnie, co tworzy
dodatkowe problemy.

A doswiadczenia pozytywne, o ktérych warto wspomniec?

To takie, kiedy widac, ze cos sie udaje osiagnac i Julka ,idzie do przodu”.
Na przyktad rok temu startowata w zawodach ptywackich i dosc stabo jej
jeszcze szto. W tym roku ptyneta pieknie, stylem grzbietowym, ze star-
szymi dzieciakami, przy 18 sedziach, co nie jest dla niej tatwe. Ale udato
sie i az sie poptakalam widzac, jak jej dobrze idzie. W nagrode dzieci
dostaja medale i to jest bardzo mite. Nawet takie zwykle sytuacje, gdy
Julia sie cieszy i kiedy widze, ze jest zadowolona, to naprawde jestem
szczesliwa. Gdy widze u niej te emocje - wiasnie te dobre emocje, wtedy
sie ciesze.

W wyniku wieloletnich doswiadczen na turnusach wiem - obserwujac
inne dzieci - ktore z nich moze miec autyzm. Widze czesto, ze rodzice
nie przyjmuja do wiadomosci, ze powinni si¢ tym jak najszybciej zajac,
Ze to jest dla dobra dziecka, ze czas rowniez si¢ liczy. To, ze dziecko be-
dzie miato adnotacje w papierach to jedno, ale przeciez dzigki diagnozie
- pomoc dla tego dziecka mozna uzyskac jak najwczesniej. Im wczesniej
tym lepiej. Kiedy dziecko dostanie orzeczenie, to dopdki nie pdjdzie do
szkoly, ma wczesne wspomaganie, czyli 8 godzin bezptatnej rehabilitacji,
a to juz jest cos. Jezeli ma wpisane ksztalcenie specjalne - to juz mozna
uzyskac wiele dodatkowych zajec w przedszkolu, czy w szkole.
Orzeczenia o niepelnosprawnosci - mam wrazenie, ze tego najbardziej
boja sie rodzice - bo jest to pewna “przyczepiona fatka”. Ale z drugiej
strony daje ona mozliwosc zatozenia subkonta, gromadzic¢ na nim darowi-
zny lub srodki z jednego procental Dzieki nim tatwiej finansowac zabiegi
rehabilitacyjne dla dziecka, a jak nie zabiegi, to przeciez pézniej mozna
skorzystac z tego w jakis inny sposob. Stanowi to rodzaj zabezpieczenia.
Rodzice niestety czesto o tym nie mysla, bojac sie diagnozy.

Majac orzeczenie, mozna rowniez wykupic sobie w Zarzadzie Infrastruktu-
ry Komunalnej i Transportu abonament postojowy, ktory kosztuje bardzo
niewiele (ok 25 zl rocznie) jezeli dziecko ma orzeczenie o niepetnospraw-
nosci. W ten sposob uzyskuje sie wjazd do strefy parkowania i mozliwosc
zaparkowania nie tylko na kopercie, ale i w kazdym innym miejscu. To row-
niez pewne utatwienie, z ktorego warto skorzystac. Takie orzeczenia wy-
magane sa rowniez, gdy jezdzi sie na turnusy dla osob niepetnosprawnych
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- pobyt 0s6b z orzeczeniem i opiekunow jest wowczas tanszy. Niemniej
rodzice nadal boja sie stwierdzenia, ze ich dziecko jest niepetnosprawne.
Czesto, kiedy rozmawiam z paniami w przedszkolach, to stysze — ,,Wiado-
mo, ze dziecko ma autyzm, ale rodzic nie daje sobie tego wyttumaczyc.
Twierdzi, ze ono sie tylko powoli rozwija, ale jest zdrowe”.

Rodzice sie boja.

Tak, bo trudng rzecza jest pogodzenie sie z faktem, ze dziecko jest
niepetnosprawne, ale trzeba sie z tym pogodzic i walczy¢ o dziecko.
A przy tym jeszcze nie zwariowac. Na poczatku, gdy sie cztowiek do-
wiaduje, to jest spory “dot psychiczny”. Albo cztowiek sie szybko otrza-
snie, albo bedzie tylko gorzej. Ja na szczescie szybko sie otrzasnetam
i udatlo mi sie¢ te rehabilitacje zatatwic. Wazne jest to, zeby od razu
podjac dziatania i zacza¢ pomagac, dlatego pozniej angazowatam sie
takze w pomoc innym.

Gdy ma sie dostep do wsparcia, pomocy i doswiadczen innych oséb
— wtedy jest latwiej?

Tak, na terenie miasta organizuje sie bardzo wiele réznych szkolen:
w poradniach, w kwietniu jest tydzien autyzmu, w listopadzie sq Mie-
dzynarodowe Dni Wiedzy o Autyzmie, Stowarzyszenie ,Zacisze” orga-
nizuje festiwal filmowy - sa filmy o autyzmie i Zespole Aspergera. Do
tego sa organizowane wystawy i spotkania. Mozna przyjs¢, dowiedziec
sie czegos wiecej. Warto to robic - nie uciekac, ale szukac tej wiedzy.
W tych okresach poradnie robia bezptatne szkolenia z dietetykiem, ze
specjalistq od integracji sensorycznej, z psychologiem. Miasto rowniez
organizuje wiele szkolen.

Gdzie tego szukac jesli ktos nie wie, co jest w danym momencie or-
ganizowane?

W Internecie. Warto sprawdzac, warto sie dowiadywac. Mnie to bardzo
pomogto.

Zyjemy z tym na co dzien. Jesli ktos boi sie $wiadomosci, ze ma niepet-
nosprawne dziecko, to bedzie mu trudniej. Zeby pomagac - trzeba sie
z tym najpierw pogodzic. | to jest moim zdaniem najwieksze wyzwanie
dla rodzicow.

Co poradzilaby pani rodzicom?

Takim, ktorzy zaczynajq rehabilitowac dziecko? Przede wszystkim -
zeby walczyli, bo warto! Aby sie nie poddawali. Zeby pogodzili sie z ta
niepetnosprawnoscia bo to jest droga do sukcesu, aby mozna byto po-

moc wlasnemu dziecku. 1 zeby mozna byto normalnie zyc. Trzeba sie
z tym pogodzic.
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