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WSTEP

Oto powstat poradnik, ztozony z pieciu opowiadan doswiadczonych
rodzicow - najlepszych terapeutéw swojego dziecka. To oni dzielg sie
z nami prywatnos$cia rodziny i wiedza, zdobyta podczas wieloletniej
opieki i rehabilitacji osoby z niepetnosprawnosciag, doswiadczeniem
w kontaktach ze stuzbg medyczna, ré6znego rodzaju terapig, sytuacjg
rodziny dtugotrwale narazonej na stres, przemeczenie, wypalenie,
w koncu obawami przed przysztoscig swoich dzieci. Na zawsze dzieci,
bo sa to osoby potrzebujace statego wsparcia. I tylko dojrzate, Swia-
dome spoteczenistwo, otwarte na praktyczng wiedze i rozwdj jest
w stanie zaopiekowac sie tymi najstabszymi.

Oto dzieci sq dziedzictwem od PANA, a owoc tona nagrodq. -
twierdzi psalmista, a wiec bez wzgledu na stan dziecka powinni$my
je przyjac¢ jako wspaniaty dar. Nie zawsze rozumiany, ale dar. Polskie
przystowie méwi: Niedaleko pada jabtko od jabtoni. Ja powiedzia-
labym inaczej: dzieci z niepelnosprawnoscia rozwing sie na tyle,
na ile pozwolimy im wzrasta¢ — my, rodzice, rodzina i cate otoczenie.
Dlatego jestem przekonana, Ze to tacy rodzice, jak nasi autorzy, po-
winni sta¢ sie konsultantami na uczelniach szkolacych przysztych
lekarzy i terapeutéw, asystentdéw i nauczycieli.

Dziela sie z nami swoim doswiadczeniem, cenniejszym niz teore-
tyczna wiedza, wyczytana z ksigzek.






PROLOG

Czasy sie zmieniaja. Jeszcze nie tak dawno rodzina oznaczata: mitos¢,
$lub i dzieci. Teraz bywa réznie. Nie zawsze konieczna jest mitos¢,
zeby zatozy¢ rodzine, niekoniecznie trzeba bra¢ Slub. Dzieci - ow-
szem, ale mozna je mie¢ bez tych dwoch pierwszych sktadnikéw.
W zyciu cztowiek dazy do uszczesliwienia siebie, czasami innych.
Mtodzi ludzie mojego pokolenia przyznawali sie raczej do tradycyj-
nych wartosci, ktére w obecnych czasach wcale nimi nie musza by¢.

Jednakze chodzi o ten moment w Zyciu cztowieka, gdy na swiat
przychodzi dziecko, mniej lub bardziej oczekiwane. Wierzymy, ze be-
dzie zdrowe. Na plan dalszy zostajg zepchniete oczekiwania dotycza-
ce ptci, wygladu, cech charakteru, dziedziczenia czy nabywania zdol-
nosci, umiejetnosci, majatku...

No i czekamy na moment przyjscia na $wiat matego cztowieka,
taczac w myslach i organizujac najbardziej mozliwy, bezpieczny po-
réd, cudowny pokoik, $liczng wyprawke. Chodzimy coraz czesciej do
lekarza, czasami nawet robimy badania prenatalne. Rodzina sie cie-
szy, liczy dni, minuty, trzyma kciuki, modli sie. W konicu rodzi sie...
cztowiek.

Oceniajg go (w Polsce skalg Apgar?), waza, mierzg, licza paluszki.

Uffff, poszto gtadko albo nie za bardzo, ale to przejdzie, wyréwna,
dogoni, bedzie dobrze... Czasami jednak nie. Dowiadujemy sie, Ze na-
sze dziecko nie bedzie zdrowe, bedzie inne, bedzie niepetnosprawne.

! Nie jestem specjalistg, lekarzem, psychologiem, pedagogiem specjalnym, lecz
matka, ktora przez 37 lat szukata odpowiedzi na jednostkowy przypadek cho-
robowy corki, rehabilituje i stara sie normalnie zy¢. Moja cérka urodzila sie
z 10 punktami w skali Apgar, o czasie, sitami natury, i nic nie wskazywato na
to, ze bedzie niepelnosprawna. W czasie swojej kariery matki zetknetam sie
z rodzicami, ktérych dziecko miato 1-4 punktéw i rozwijalo sie normalnie.
Tak wiec wczesna ocena odruchdéw neurologicznych moze by¢ nietrafna lub nie-
petnosprawnos¢, np. pod postacia epilepsji, ujawnic¢ sie pdzniej do 3 r.z. dziecka.
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Jeszcze nie wierzymy, mamy nadzieje, ze kto$ sie pomylil, nam nie
mogto sie to przydarzy¢. Przeciez byliSmy zdrowi, nie piliSmy, nie pa-
liliSmy, a w rodzinie nie ma takich przypadkéw. A jednak... Ptacze-
my, modlimy sie, wzywamy wszystkich §wietych. Wreszcie zostajemy
z tym problemem sami. W ciggu ostatnich lat powotanych zostato
wiele instytucji?, ktére pomagaja rodzinie w takich przypadkach,
jednak jeszcze niedawno tak nie byto. Poza tym zadna instytucja, za-
den lekarz nie rozwigze naszego problemu. To my, rodzice, na reszte
naszych lat wtasnie zostaliSmy skazani na trudne wybory metod
leczenia, rehabilitacji, pomoc instytucji, ale co - najwazniejsze - od-
powiedzialni za funkcjonowanie naszych najblizszych.

2 Nie bede odsytata do konkretnych instytucji pomocowych. To zadanie lekarza
pierwszego kontaktu czy innego specjalisty. W dalszej czesci poradnika bede
opisywata, tak jak inni rodzice i terapeuci, tylko te, z ktorymi zetknetam sie bez-
posrednio i ktére w znaczacy sposéb wptynety na poprawe bytu dziecka. Poza
tym kazdy przypadek jest inny i rodzic musi sam szuka¢ pomocy, znajac najle-
piej potrzeby i deficyty swojego dziecka.
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MARTYNA

Beata
Jaskuta-Tuchanowska |

DIAGNOZA

Martynka byta dzieckiem oczekiwanym i upragnionym. Pierwsza
corka, szescioletnia Patrycja, bardzo pragneta mie¢ rodzenstwo.
Na spacerach zagladata do wozkéw i méwita: - Mamusiu, urodz mi
prosze braciszka albo siostrzyczke, albo chociaz psa... Maz nie pragnat
licznego potomstwa, sam wywodzit sie z rodziny wielodzietnej, ja
bytam jedynaczka. Modlitam sie wiec o wole Boza i niespodziewanie
zostatam wystuchana. Byty$Smy szczesliwe, a maz zaskoczony. Praco-
watam wéwczas w kwiaciarni na pét etatu i prowadzitam aktywne
zycie matki szeScioletniej cdrki, zony i corki - opiekowatam sie swojg
chorag mama. To wéwczas, bedac w 8. miesigcu ciazy, po raz pierwszy
wyjechatam na obdz dla dzieci jako opiekun grupy i animator. Nic nie
wskazywato na to, ze musze obawia¢ sie o zdrowie i Zycie dziecka,
ktdre urodzito sie o czasie i sitami natury.

Martynka wazyta 3300 kg i mierzyta 56 cm. Miata piekng ciemnag
czuprynke i ciemnoniebieskie oczy, Sniadg cere. Wszyscy cieszyli$my
sie z jej narodzin. Ja zostatam w domu, Patrycja poszta do pierwszej
klasy, a maz dzielnie pracowal. Zaobserwowatam po pewnym czasie,
ze malenstwo jest stabsze niz jej siostra w jej wieku. Ciszej placze,
stabiej dzwiga gléwke. Czesto chorowata na zapalenie uszu, jednak
mimo statej kontroli lekarskiej wiecej niepokojacych objawéw nie
zauwazytam. Do 6. miesigca zycia rozwijata sie normalnie, zaczyna-
ta powoli siada¢, wokalizowata, gtuzyta, gaworzyta, podnosita raczki
nad gtowe, by pokazac ,jaka bedzie duza”.
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Pewnego dnia podczas spaceru na bulwarze zauwazytam jej
niezwykla blados¢ i spocone czoto. Myslatam, ze to moze gorgczka.
Pobiegtam do domu. Dziecko byto bezwtadne, nie nawigzywato kon-
taktu wzrokowego. WezwaliSmy pogotowie. W szpitalu stwierdzono,
ze byt to atak epileptyczny o nieustalonej przyczynie. Pocieszano,
Ze takie wydarzenie moze by¢ jednorazowe w wyniku goraczki czy
jakiej$ dolegliwosci. Zaczely sie liczne badania, m.in. pobrano ptyn
rdzeniowo-krzyzowy, zrobiono tomokomputer mézgu, badania ge-
netyczne. Przyczyny ataku nie ustalono. Martynke z przepisanym
lekiem przeciwpadaczkowym wystano do domu.

Martyna podczas jednego z niedzielnych rodzinnych spaceréw
w parku ortowskim z siostra Patrycja i siostrzenica Noemi.
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Niestety, ataki zaczely sie powtarza¢, Srednio raz w miesigcu.
Corka utracita umiejetnosci nabyte do 6. miesigca zycia i lezata jak-
by nagle catkowicie zwiotczata. WalczyliSmy o jej przezycie z powo-
du napadéw. Stwierdzono u niej padaczke lekooporng, byta 35 razy
hospitalizowana, w tym w gdanskiej Akademii Medycznej i Centrum
Zdrowia Dziecka, gdzie zdiagnozowano u niej dzieciece porazenie
mozgowe ,nietypowe z wiotko$cig miesni i autyzmem”. Akademia
Medyczna wystawila innego rodzaju diagnoze, twierdzac, Ze nie ma
porazenia bez porazenia® ale to juz inna historia. Dzisiaj sadze, ze
obojetnie jak nazywa sie niepelnosprawno$¢ naszego dziecka
i ilu lekarzy je przebada, najwazniejsza jest jak najwczes$niejsza
rehabilitacja w celu usprawnienia na tyle, na ile jest to mozliwe.

W POSZUKANIU RATUNKU

Gdzie szukamy ratunku? Oczywiscie u lekarzy w pierwszym rze-
dzie*. Ale tez stuchamy gtoséw rodziny, przyjaciél, znajomych. Szu-
kamy odpowiedzi w sieci®. Porownujemy swoje doswiadczenia
z innymi rodzicami, np. podczas pobytéw w szpitalach. Czasami zda-
rza sie, ze pierwsze sensowne dziatania podejmujemy intuicyjnie.
Niekiedy kierujemy nasze spojrzenie ku medycynie alternatywnej:

% Rozrézniano wéwczas porazenie spastyczne, choreoatetotyczne i mieszane.

* 1 tu nalezy sie szczegblne podziekowanie moim lekarzom prowadzgcym:
dr K. Jabtonskiej, ktéra przebadata cérke gruntownie, dr K. Szelozynskiej, kto-
ra prowadzila nas przez lata i zapisywata leki neurologiczne, nie tylko polskie,
ale i te sprowadzane z zagranicy, prof. Limonowi - uznanemu juz wéwczas
genetykowi, prof. Michalowskiemu - ktéry nas przyjat do Centrum, prof. Maj-
kowskiemu - pdzniej zatozycielowi Kliniki Epileptologicznej w Warszawie,
prof. M. Mazurkiewicz-Betdzinskiej z GUMedu, ktéra uratowata ostatnio zycie
Martyny w sytuacji kryzysowej i wielu, wielu innym wspaniatym specjalistom
tamtych i obecnych czaséw. Gdy wyniki badan corki trafity do Szwecji, wywotaty
zdziwienie, Ze wtejnaszej wowczas siermieznej Ojczyznie takie rzeczy sgmozliwe.
W konicu byly to czasy tzw. komunistyczne i krétko po...

Gdy zaczynatam kariere matki osoby z niepetnosprawnoscig, sieci praktycznie
w Polsce nie byto. A jezeli juz, to wiekszo$¢ z naszego rocznika nie umiata z niej
korzysta¢. To byty lata 1987-1994. Komputery stanowily nowo$¢ i nalezato sie
nauczy¢ je obstugiwac, co tez z czasem uczynitam. Kurséw nie byto, a o ile sie
nawet jakie$ pojawity, to i tak nie mogtabym z nich skorzysta¢ w tym czasie.
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bioenergoterapii®>, homeopatii, dietom ketogenicznym czy innym.
Mozliwo$ci jest bardzo wiele. Wspotczesne metody badan, rehabili-
tacji, wspomagania robotyka oferuja szeroki wachlarz ustug, najcze-
$ciej, niestety, sporo kosztuja.

Pierwszg sensowna propozycja rehabilitacji mojej cérki byty
masaze catego ciata. Niewidomy masazysta przychodzit do nas do
domu codziennie i masowat Martyne. Twierdze, Ze to one pozwoli-
ty jej z powrotem rozpocza¢ nabywanie umiejetnosci ruchu. Potem
byta metoda Domana’, filadelfijskiego lekarza® mordercza i kosztow-
na, bo wéwczas w Polsce jeszcze nie istnial oSrodek propagujacy te
metode’. RehabilitowaliSmy nig coérke przez 3,5 roku, jezdzac co pé6t
roku na konsultacje do Anglii. Z tego okresu na zawsze utrwalitam
w pamieci i dziataniach motto Instytutu, ktére brzmiato: ,Kazdy
dzien bez rehabilitacji Twojego dziecka to strata wielu tygodni
jego sprawnosci”.

Jednocze$nie pojawila sie metoda Sherborne!, poniewaz za-
uwazytam, ze Martyna nie patrzy w oczy, nie dostrzega ludzi, patrzy

¢ To tylko epizod w tej historii. Za namowg sasiadki z tej samej ulicy wylado-
watam raz nawet na sesji u Kaszpirowskiego, ,cudownego uzdrowiciela”,
iu p. Kedzierskiego, ktory leczyt ziotami i bioenergia.

7 Do tej metody zachecit mnie moéj przyjaciel, z zawodu murarz-tynkarz. Znat ro-
dzine, ktora zbierata srodki na wyjazdy do Anglii i skutecznie pomagata swojej
corce.

8 Glenn Doman jest z wyksztatcenia fizjoterapeuts. Jego wspétpraca z neurochi-
rurgiem Templeyem Fayem oraz psychologiem Carlem Delcato doprowadzita do
wypracowania w latach pieédziesiatych ubiegtego wieku metody, ktérej celem
byto wspieranie rozwdj dzieci z uszkodzeniami mézgu. Z czasem wypracowa-
ne techniki zaczeto wykorzystywaé w nauczaniu dzieci zdrowych. Pracami nad
metoda zajat sie zatozony przez twércow metody w 1955 roku Instytut Osiaga-
nia Ludzkich Mozliwosci - The Institutes for the Achievement of Human Poten-
tial - IAHP, https://pl.wikipedia.org/wiki/Glenn_Doman, 19.11.2025. Obecnie
metoda ta budzi liczne kontrowersje.

 0d 1993 pod auspicjami Fundacji Daj Szanse taki o$rodek funkcjonuje w Toruniu.

10 Metoda Weroniki Sherborne (inaczej: Metoda Ruchu Rozwijajacego) to jedna
z metod wspomagajacych terapie dzieci z zaburzeniami rozwoju. Podczas re-
gularnych spotkan w matych grupach dziecko ¢wiczy w parze z rodzicem lub
wolontariuszem. Dzieci wykonujg ¢wiczenia ruchowe, ktére rozwijajg $wiado-
mo$¢ wiasnego ciata, $wiadomos¢ przestrzeni, umiejetno$¢ wchodzenia w re-
lacje oraz komunikacje. Metoda Ruchu Rozwijajacego stworzona zostata przez
fizjoterapeutke Weronike Sherborne. Podstawg metody jest ruch i kontakt
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jak przez szkto. Wigzato sie to z rozpoznanym w 3. r.z. autyzmem.
Prébowali$my ziotolecznictwa i jezdziliSmy do Zakonu Bonifratréow
do t.odzi'. Bioenergoterapii. Te dziatania czesto byty za czyjas namo-
wa, podpowiedzig. Nie zawsze trafne, nie zawsze skuteczne.

Wazna czescia rehabilitacji Martyny, z powodu jej wiotkich mie-
$ni i autyzmu - nie dotykata zadnych zwierzat z wiasnej woli - byta
hipoterapia. Korzystata z niej przez 19 lat. Od 3. do 15. r.z. cérka jez-
dzita codziennie na hipoterapie na gdynskich Kolibkach. Zajecia byty
sponsorowane. Niestety, gdy skonczyta 15 lat i wazyta 35 kilogra-
moéw, wymowiono nam jazdy z powodu jej wagi i wieku.

Dzieki temu znalaztam ludzi (a wlasciwie podpowiedziata mi ich
moja kochana $p. Danusia Borkowska) wspaniate matzenstwo Wie-
stawe i Piotra Géreckich, ktérzy w Starkowej Hucie zajmowali sie hi-
poterapiag a w przysztosci rozszerzyli swoje dziatania i zatozyli szereg
specjalistycznych szkoét pod auspicjami Kaszubskiej Fundacji Oséb
Niepelnosprawnych ,Podaruj troche storfica”. Z czasem ta znajomos¢
przerodzila sie w prawdziwg przyjazn. Wielokrotnie bytam gosciem
w ich domu, wspdlnie zasiadali$my przy kawie i ciasteczku badz nie-
dzielnym obiedzie, zeby przedyskutowac ostatnie wydarzenia, plany.
Piotr zawozit mnie na kazdg budowe nowej placoéwki, zeby pochwa-
li¢ sie ich dziataniami, a p6Zniej specjalistycznymi pomocami, dla
podopiecznych niepelnosprawnych na terenie Kaszub, a Wiesia za-
praszata na turnusy hipoterapeutyczne i p6tkolonie w swoim domu
i Sikorzynie. Martyna stata sie swoistym rezydentem. Maciek jezdzit
z Martyna na gokarcie i prowadzil konia podczas hipoterapii, Marty-
na odwdzieczata mu sie, wpadajac do jego pokoju tuz po przyjezdzie
i tadujac sie z butami do jego t6zka. Byt jej rowiesnikiem, a my $mia-
liSmy sie, ze i pierwszym narzeczonym. Z Wiesig wyprawialy$Smy sie
na shopping i do restauracji na co$ pysznego. To ona stala sie moja

z dorostym. Wielu dorostych i dzieci ceni w metodzie prostote i naturalno$c¢
oraz sporg dawke radosnej zabawy. Jest bardzo rozpowszechniona i popularna
w Polsce, https://pedagogika-specjalna.edu.pl, 19.11.2025.

1 Gorzkie ziota nie przypadty dziecku do smaku. Tym bardziej, ze Martyna gene-
ralnie do 18. r.z. nie chciata je$¢ ani pi¢. Ten swoisty ,jadtowstret” prawdopodob-
nie zwigzany byt z zazywanymi przez nig lekami neurologicznymi. Jeden z nich
nawet zalecany byt dla tych, ktdrzy pragneli schudna¢. Do braciszkéw zawi6zt
mnie kolega, byly seminarzysta, tak wiec zostatam nawet ugoszczona w zakon-
nym refektarzu.
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pierwszg bezkrytyczng recenzentka kolejnych pozycji literackich,
nawet planowatySmy wydanie wspdlnej ksigzki, poniewaz wziety-
$my rodzenstwo pséw rasy beagle - Kleksa i Pauze - w okresie pan-
demii. Nasze dzieto miato juz ilustracje i tytut: ,Pamietnik z czaséw
pandemii”. Wiesia przy kazdej okazji domagata sie kolejnego rozdzia-
tu do przeczytania. W pdzniejszym czasie zostala mecenaska mojej
twdrczosci malarskiej. Nasze rodziny staly sie sobie bliskie z powo-
du podobnych przezy¢. Spedzali$my przynajmniej jeden $wigteczny
dzien razem, a kiedy nasze dzieci staty sie doroste i potrzebowaty
fachowej porady, tak jak Patrycja w sprawie swoich dzieci (Amos
z ADHD i Noemi wcze$niak), Wiesia nie szczedzita wysitku i troski,
by w jak najlepszy sposéb poméc. Kiedy Wiesia odeszta, pozostawita
niemozliwg do zapetnienia pustke, nie tylko w sercach, ale réwniez
w nigdy niezaspokojonych potrzebach wiedzy merytorycznej doty-
czacej rozwoju i mozliwosci naszych wszystkich dzieci.

OD GADANIA DO DZIALANIA

Mimo wytrwatej rehabilitacji, ataki padaczkowe w znaczny sposéb
utrudniaty zycie i funkcjonowanie Martynki. Z powodu ciggtych
zmian lekéw, poszukiwania witasciwych, cérka nie miata apetytu,
nie odczuwata pragnienia. Kazdy positek byl wyzwaniem, obiad
podgrzewaliSmy po pie¢ razy. Wielokrotnie dopadato mnie znie-
checenie, kiedy dostownie karmitam ja na site. Niektorzy doradzali,
by karmi¢ ja butelka i zmiksowanym pokarmem. Nie poddatam sie
i z uporem wprowadzatam state pokarmy do jej menu. Miatam $wia-
domos¢, ze podawanie tylko ptynnych pokarméw - Martynka chetnie
zjadala tylko zupy mleczne - doprowadzi do zaburzen catego syste-
mu trawiennego i oddechowego. Nie wiedziatam, Ze to ,,wybidrczos¢
pokarmowa”, na ktéra cierpi az 70% autystow'2 Dopiero okoto 18. r.z.
Martynka zaczeta odzyskiwa¢ apetyt. Teraz, w wieku 37 lat, Martyna
je prawie normalnie; przy wzroscie 158 cm. wazy ok. 40 kg. Potra-
fi samodzielnie zje$¢ zupe mleczna, postugujac sie tyzka, pokrojona

12 Martynka jadta do 9. r.z. rano i wieczorem zupe mleczng z butelki. Niczego wie-
cej nie chciata jes¢. Zaciskata zeby tak mocno, Ze nie bytam w stanie podac jej
wody. Chyba Ze z butelki. W jej 6wczesnym menu byty tez banany.
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Na wspdlnych wakacjach w Hiszpanii,
Martyna uwielbia przesiewa¢ piasek w dtoniach.
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kanapke czy owoc, napic¢ sie z lekkiego plastikowego kubka. To waz-
ne, ze gryzie i przetyka, mimo wiotkich mie$ni. Ma zdrowe zeby.

Martynka wozona na SUP-ie podczas wakacji w przyczepie na Mazurach.

Corka, jak juz wspominatam, do 6. m.z. rozwijata sie prawidto-
wo, a wiec zaczynata witasnie siada¢. Po pierwszym diugotrwatym
ataku padaczkowym o nieustalonej etiologii zupelnie zwiotczata.
Codzienne masaze spowodowaty, ze ponownie zaczeta siada¢, gdy
miata rok. Stawa¢ okoto 3. r.z. Chodzi¢ ok. 5. r.z. Do 35. r.z. chodzita
Z pomoca na spacery i samodzielnie po mieszkaniu. Che¢ zmniejsze-
nia ilo$ci tygodniowych napadéw cérki spowodowata podjecie ryzy-
ka zmiany lekéw. Niestety, po nich Martyna nie tylko miata jeszcze
wiecej napadoéw, ale przestata na po6t roku chodzi¢. Powrdt do sta-
rych lekéw to nastepne pét roku wyjete z jej zyciorysu. Pojawity sie
przykurcze, ostabty mie$nie, pogtebito sie skrzywienie kregostupa.
Obecnie jest wozona wdézkiem inwalidzkim. Zaczetam od poczatku
rehabilitacje. Dwa razy w tygodniu masaz i gimnastyka, hydromasaz.
Martyna od nowa uczy sie chodzi¢.
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Dziewczynka we wczesnej fazie gluzyta i gaworzyta, po pierw-
szym ataku i zapasci polekowej ok. 3,5 r.z. utrwalita wokalizacje,
natomiast mowa jako taka nigdy, mimo wytrwatej rehabilitacji lo-
gopedycznej'?, nie wyksztatcita sie, tak jak i nauka porozumiewania
sie pozawerbalnego'*. Natomiast $miem twierdzi¢, ze Martyna wiele,
a moze nawet wszystko rozumie. Bywa smutna, gdy ktos méwi o niej
niemito. Cieszy sie, gdy kto$ zartuje. Czytamy jej ksiazki, z przyjemno-
$cig oglada programy muzyczne i baletowe, a takze kulinarne. Samo-
dzielnie przeglada ksigzeczki dla dzieci, potrafi sie interesowa¢ ludz-
mi, delektuje sie spacerami, wizyta w sklepie, restauracji, kawiarni.
Jest zainteresowana podréza autem, autobusem, pociggiem. Nudzi ja
lot samolotem - mysle, ze z powodu niemozliwosci zmiany pozycji
ciata i braku widokdw. Poznaje ludzi i miejsca, ktére lubi. W zywy spo-
séb traktuje kazde wydarzenie zycia codziennego. Uwielbia spacery
i wyjazdy, na wyjscia do Centrum?® reaguje entuzjastycznie. Wyjezdza
chetnie na wakacje na Kaszuby, do cioci do Szwecji, do Hiszpanii z sio-
stra. Jest osobg szcze$liwa, usmiechnieta, delikatng i wrazliwa. Cieszy
sie kazdg chwilg zycia, poza tymi, kiedy ma ataki. Wéwczas cierpi. Boli
ja glowa, wiotczeje. Musi odespa¢ kazdy taki incydent. Na szczeScie
ataki pojawiajg sie teraz rzadziej, sg bardzo krétkie. Do 5. r.z. walczyli-
$my nie tylko o usprawnienie, ale z powodu dtugotrwatych napadéw
o przezycie. Potem ataki krotkotrwate pojawiaty sie od trzech do pie-
ciu razy w tygodniu. W roku zmiany lekdw - byto ich okoto pieciu na
dobe. Obecnie wystepuje od jednego do dwdch atakéw matych w ty-
godniu.

W kwestii samoobstugi i higieny osobistej, niestety, pozostaty$my
na etapie pamperséw, po 35 latach wysadzania wedtug tzw. zegara
biologicznego, czeSciowo poddaty$my sie. Czasami, gdy Martyna jest
w dobrej formie i jest wysadzana, osigga sukces. Ubieranie i rozbiera-
nie, mycie sie to czynno$ci wykonywane i inicjowane przez opiekuna,
przy niewielkiej wspélpracy cérki w trakcie zdejmowania ubran,

13 Ukonczytam podyplomowe studia logopedyczne, a takze réznego rodzaju kursy
z dziedziny alternatywnego porozumiewania sie, np. za pomocg znakoéw, pikto-
gramow, symboli, itp.

W 0$rodku Szkolno-Terapeutycznym dla Os6b z Autyzmem w Gdansku podjeto
proby zastosowania metody Blissa, piktogramoéw, gestéw, przedmiotow itp.

15 Centrum Aktywizacji Zawodowej i Spotecznej dla Dorostych Oséb z Autyzmem
w Gdyni przy ul. Witominskiej 9.
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Szczesliwa Martyna podczas hipoterapii w Starkowej Hucie.
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wchodzenia i wychodzenia z wanny czy otwierania buzi podczas
mycia zebow.

Uwazam, ze odniostySmy sukces! Wiem, Zze brzmi to paradok-
salnie, ale przypomina mi sie pewien pobyt w Szpitalu Miejskim
w Gdyni z powodu odwodnienia Martyny. Woéwczas miatam okazje
podczas obchodu paniordynator D. Czarneckiej-Rudnik ze studentami
5. roku medycyny, opowiedzie¢ o programie rehabilitacyjnym, ktory
woéwczas prowadzitam z cérka. Programie Domana, ktory sktadat sie
z licznych ¢wiczen fizycznych na specjalnych przyrzadach i pomo-
cach: drabince, schodkach réznej wysokos$ci, obrotowej hustawce,
stole patterningowym, haku podwieszonym pod sufitem, na ktérym
corka robita obroty gtowa w dét'®, maskach umozliwiajacych na-
uke oddychania i dotlenienia mézgu. Program obejmowat réwniez
¢wiczenia intelektualne: nauke globalnego czytania metoda bitow
i ¢twiczenia sensoryczne, tj. wachanie réznych substancji'’ i maso-
wanie rgk i catego ciata réznymi materiatami’®. Pani ordynator po
moim poéigodzinnym wyktadzie podsumowata wynurzenia stwier-
dzeniem: , To dziecko, prosze panstwa, powinno leze¢ jak warzywo!”
A wiec wybrany przez nas sposéb rehabilitacji i wysitek catego sztabu
wolontariuszy, ok. 100 osdb, ktére przewinely sie przez 3,5 roku
zycia Martyny przez nasze mieszkanie, zamienione w sale rehabili-
tacyjne, wykonaty dzieto niemozliwe - postawily Martyne na nogi
i pozwolity jej cieszy¢ sie zyciem. OczywisScie moje oczekiwania i zato-
zenia byty wieksze. Wierzytam, dziatatam i modlitam sie o to, bySmy
mogtly, Martyna i ja, p6j$¢ razem do szkoty. I tak sie stato, tylko ze ja
posztam nauczac w szKkole $redniej'’, a ona zaczeta nauke w Osrodku

16 Cérka miata zaburzenia widzenia przestrzennego. Gdy zaczynata chodzié, kre-
cita sie w kétko, nie widziata przeszkéd, pochytego terenu. Wielokrotnie uszka-
dzata sobie ciato przez upadki.

17 Martyna nie rozrézniata rzeczy jadalnych od niejadalnych, nie czuta smaku ani
zapachu. Niejednokrotnie musieli$my interweniowac, by nie potkneta np. korka
od butelki.

18 Wielokrotnie szyta: koto oka, kolano, palec, tyt glowy, skrof... nie tylko z powodu
stabej koordynacji ruchowej, ale tez z braku czucia i poczucia zagrozenia.

19 Gdy Martynka miata 3 lata, rozpoczelam studia na UG na Wydziale Filologii
Polskiej, na kierunku nauczycielskim, a nastepnie na Podyplomowych Studiach
Logopedycznych.
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Szkolno-Terapeutycznym dla Oséb z Autyzmem w Gdansku?’. Osro-
dek powstat z inicjatywy Matgorzaty i Arama Rybickich, rodzicow
dzi$ juz dorostego Antoniego, tez osoby z autyzmem. Wszystkie te
lata pozostana na zawsze w naszej pamieci jako niestychanie cenne.

PORTRET RODZINY WE WNETRZU

Jak opisa¢ emocje, ktore towarzyszyty tym wydarzeniom? Czy w ogo-
le to mozliwe? Lekarze, nie mogac dociec przyczyny choroby corki,
dtugo tudzili mnie nadzieja mozliwosci Zycia i funkcjonowania w nor-
mie osoby z epilepsja. Twierdzili, Ze cérka wyréwna deficyty, Ze nie
ma znamion uposledzenia. Dopiero w Centrum Zdrowia Dziecka, gdy
Martynka miata 3,5 roku, wydano diagnoze o nietypowym porazeniu
mozgowym z wiotkoScig mie$ni. Pamietam tylko, ze siedziatam przy
t6zeczku coreczki, a tzy bezglosnie ptynety mi po twarzy. Nie mo-
gtam tego opanowac. Bytam zrozpaczona. Nie wiedziatam, co zrobié.
Maz odwidzt mnie do Centrum, zostawit nam samochéd i wrécit do
Gdyni pracowa¢. Bylam sama. Skierowano mnie do psychologa, ktéry
przeprowadzit ze mng rozmowe. Bytam wtasnie na I roku studiow -
filologii polskiej. Chciatam wykorzystac¢ czas urlopu wychowawczego
i speti¢ jedno ze swoich marzen o pracy nauczyciela. Czekat mnie
egzamin z historii. Po ustyszeniu ostatecznej diagnozy postanowitam
rzuci¢ studia i nie méwié mezowi catej prawdy o stanie corki.

Mieszkatam z innymi dwoma matkami w przyszpitalnym hotelu,
ale cate dnie spedzatam przy t6zku dziecka. Karmitam ja, wysadza-
tam, chodzitam na rézne badania. Martynka byta badana m.in pod
katem gtuchoty, poniewaZ mowa nie pojawita sie, a jej reakcje nawet
na bardzo glo$ne dZzwieki byty niezauwazalne. Czuta sie fatalnie, mia-
ta liczne napady, w nocy nie spata. Do tej pory nie $pi, gdy jest hatas,
Swiatto. Musi mie¢ catkowite zaciemnienie i cisze, uregulowany tryb
zycia, zeby mdc w dzien funkcjonowac.

20 0d momentu, gdy Martyna rozpoczeta nauke w Osrodku az do jego ukonczenia,
czyli od 7. do 26. r.z. byta codziennie bardzo zadowolona z terapii indywidualne;j
i robita postepy w kazdej dziedzinie Zycia. Byt to tez okres, gdy ja matka mogtam
spokojnie pracowac, wiedzac, ze cérka jest pod najlepsza opieka z mozliwych.
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Martyna z mama, siostra Patrycja, siostrzencem Amosem
i siostrzenicag Noemi. Rodzina brata udziat w sopockim fotolustrze
podczas festiwalu fotografii.
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Wiedziatam, ze wiele kobiet, ktére spotkatam, matek dzieci z nie-
pelnosprawnoscia, zyto samotnie, borykajgc sie nie tylko z choroba
dziecka, pobytami w szpitalach, rehabilitacjg, ale jeszcze ze z13 sytuacja
finansowg, poniewaz maz czy partner po krotszym lub dtuzszym cza-
sie odchodzit ku lepszej przysztosci, obarczajac kobiete, matke swoje-
go dziecka, wing i calym ciezarem wychowania i odpowiedzialno$ci?'.

Nicwiecdziwnego, ze bytam przerazona. Miatam pod opieka chorg
matke i dwie cérki, w tym jedna, ktéra wymagata ode mnie ustawicz-
nej gotowosci. Po nocach nie spatam, czuwatam, wstuchiwatam sie
w jej oddech, by wytapa¢ ataki. Nadal byty bezglosnymi zapa$ciami.
Napatrzytam sie w Centrum Zdrowia Dziecka na rézne formy napa-
déw:ze $miechem,zomdleniem,z chwilowymzamroczeniem. Dopiero
w pdzZniejszym okresie zycia u Martyny pojawity sie drgawki.

Po tygodniowym pobycie w CZD wrécitam do domu. MeZowi prze-
kazatam okrojona diagnoze o mozliwosciach rozwoju, a nawet mowy,
gdy ataki ustang. On sam specjalnie sie nie dopytywal, nie dociekat
prawdy. Pozostawitl mi poszukiwanie nowych lekarzy, nowych metod
rehabilitacyjnych, lekéw. Coraz bardziej uciekal w prace. Dzisiaj my-
Sle, Ze bat sie tak samo jak ja. Obarczal mnie wing za chorobe corki
i za sam fakt pojawienia sie jej w naszym zyciu. Starat sie zabezpie-
czy¢ nas finansowo, ale nie uczestniczyt ani w nocnych czuwaniach,
ani w spacerach, ani w naszych urlopach. Przez wiele lat Zyt swoim
Zyciem, pracg, znajomymi, wyjazdami na zagle czy narty, sitownia.
Nas w nim nie byto. U niego w pracy nikt nie wiedzial, Ze szef ma
dziecko niepelnosprawne. Dopiero moja decyzja o rozwodzie zmie-
nita ten stan rzeczy. Przyrzekat zmiane. Przez okres dwéch lat wyjez-
dzat z nami na wakacje, chadzat na spacery. Potem wrécit do swojego
starego trybu zycia. Nadal jesteSmy matzenstwem, ale zdecydowaty
o tym strach i poczucie odpowiedzialnosci. Jeste$my razem, ale osob-
no. Akceptujemy te rozdzielno$¢. Im jesteSmy starsi, tym bardziej sta-
ramy sie znaleZ¢ ni¢ porozumienia.

21 Czasem istniejg doniesienia (popularne/nienaukowe) moéwigce o bardzo wy-
sokich wskaznikach (np. 70-80%) w rodzinach dzieci z autyzmem, ale bada-
nia akademickie nie potwierdzaja az tak wysokich liczb. Przyktadowo w jednej
publikacji przytoczono 70% jako cytat bez solidnej bazy danych; https://files.
eric.ed.gov, 19.11.2025.
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Nie bede oszukiwa¢, cierpialam nie tylko z powodu choroby
corki i niepartnerskiego zwigzku, ale z braku poczucia zrozumienia
i wsparcia spotecznego. Jako chrzescijanka pogodzitam sie rozu-
mowo z kwestig niepetnosprawnos$ci Martynki, wmawiajac sobie,
Ze przeciez nie jestem lepsza od innych, Ze ,deszcz pada réwno na
kazdego”, jednak emocjonalnie cierpiatam. Kazdy spacer z Martynka,
uczacy sie chodzi¢, wzbudzat sensacje. Tym bardziej ze mimo nie-
mocy chciata chodzi¢, wiec wysuwata sie z wozka, krecita w kétko,
mruzyla oczy, machata raczkami lub siadata na trawniku i gtaskata
trawe. Wzbudzata sensacje, ciekawo$¢. To byty inne czasy. Wowczas
nie byto wida¢ oséb z niepelnosprawnoscia na ulicach miast. Po-
siadanie dziecka z niepelnosprawnoscia byto wstydliwg tajemnica.
Cate szczescie te czasy bezpowrotnie minety. Patrzac z perspekty-
wy czasu, miatam po prostu depresje. Moja zaprzyjazniona pedia-
tra twierdzita, ze to tylko znizka nastroju, ale nie wiem, czy mysli
samobdjcze wpisujg sie w znizke nastroju. Nawet w koSciele uwa-
zano, ze $wietnie sobie radze, chodze na nabozenstwa, modle sie...
A ze brak mi rado$ci chrzes$cijanskiej, no c6z, ona pewnie jest ukry-
ta. Wracitam wiec do tego, co motywowalto mnie pozytywnie, nie
tylko do studiéw polonistycznych, ale przede wszystkim do studiow
biblijnych, czyli cotygodniowych spotkan w grupie w celu rozwa-
zania Pisma Swietego i rozméw. To byta swoista terapia grupowa.
[ po dwoch latach speinita swoje zatozenia. Wréocitam do wewnetrz-
nej r6wnowagi.

Nauczytam sie tez raz na zawsze, nie poréwnywac¢ swojego
dziecka do zadnego innego. Ono jest moje i jest wyjatkowe.

Osobng kwestig byto wyttumaczenie siedmio-, oSmio- i potem
nastoletniej starszej cérce, dlaczego innym sie dobrze wiedzie, sa
szcze$liwi, maja dzieci, rodzenistwo zdrowe a my nie. Dlaczego?!
Bardzo przydatna stata sie dla mnie biblijna historia Hioba, moje-
go ulubionego bohatera. Moja cérka Patrycja szybko musiata staé
sie samodzielna. Sama chodzita do szkoty i z niej wracata, odrabiata
lekcje, chodzita na dodatkowe zajecia. Przyjaciele, znajomi, tak jak
w przypadku studiéw, pomagali mi, jak mogli. Sgsiadka Irenka pilno-
wata bezinteresownie Martynki, gdy jechatam na zajecia weekendo-
we do Gdanska. Sasiadka Bozenka pilotowata Patrycje w drodze na
basen i z powrotem, chodzac w tym samym czasie ze swoim synem
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PrzemKkiem na zajecia, przyjaciétka z kosciota Ula zawozita i odbiera-
ta swojg i mojg cérke z rytmiki z YMKI.

W momencie podjecia rehabilitacji mnéstwo obcych ludzi zaan-
gazowato sie bezinteresownie w ¢wiczenia Martyny. Byta grupa Zon
mezow plywajacych, grupa uczennic liceum pielegniarskiego, stu-
dentéw pedagogiki specjalnej, bylych seminarzystéw seminarium
duchownego, a takze 0s6b z ulicy, z ogtoszenia radiowego.

W sumie okoto 100 oséb w ciggu 3,5 lat rehabilitacji Martyny co-
dziennie pomagato nam przez okoto 3,5 godziny. Wérdd nich byta tez
rodzina, kuzynki Patrycji: Grazyna i Beata z chtopakiem, i jego ko-
legami. Te$ciowa, ktéra raz w tygodniu przychodzita nam prasowac,
bo w rehabilitacji nie byta w stanie pomdc. Wspierata nas tez grupa
0s06b z kosciota.

[ w tym wszystkim funkcjonowata, prébujaca zy¢ normalnie,
uczy¢ sie, przyjaznié, kocha¢, moja starsza cérka Patrycja. Pamietam
takie wydarzenie, gdy Martyny nie mozna byto zostawi¢ samej z po-
wodu licznych napadéw. Posztam sie wykapa¢, a gdy wysztam z ta-
zienki, zobaczytam $piaca Patrycje, bujajaca przez sen, lezaca na spe-
cjalnym lezaczku Martynke. Miatam niestychanie nad wiek dojrzata
corke, ktora nigdy nie wstydzila sie swojej niepelnosprawne;j siostry.
Liczne moje pobyty w szpitalach z Martyna spowodowaty jednak
przegapienie niektérych waznych dla niej wydarzen, wywiadowek,
wystepow. Staratam sie przez pewien czas regularnie tylko z nig wy-
chodzi¢ na miasto, mie¢ te dwie godziny czwartkowe tylko dla nas...
Z r6znym skutkiem. Zrozumiatam jednak, Ze nie moge skupiac sie
tylko na chorej Martynce. Byli inni cztonkowie rodziny, ktérzy
rowniez zastugiwali na moja troske. Z dumg moge powiedzie¢, ze
mimo tych doswiadczen Patrycja wyrosta na piekng i dzielng kobiete.

Te wszystkie opisane przez mnie wydarzenia to tylko namiastka
rzeczywistosci, w ktorej przyszto nam zy¢. Ale opisatam ja po to, by
potwierdzi¢ moja obserwacje, zZe tam, gdzie jest osoba z niepelno-
sprawnoscia, cala rodzina jest w pewnym sensie niepelnospraw-
na. Po prostu czas i relacje sg zaburzone, Zeby nie wiem jak cztowiek
sie starat dzieli¢ réwno uwage, mito$¢ i troske.
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SYNDROM WYPALENIA,
CZYLI JAK POMOC SOBIE

Trudne relacje w rodzinie, niemozno$¢ podejmowania dotychcza-
sowych aktywnosci i podtrzymywania znajomosci - to oczywiscie
miato niemate znaczenie. Zanim urodzita sie Martynka, pracowatam
w kwiaciarni jako florystka, intensywnie angazowatam sie w pra-
ce mojego koSciota - organizowatam comiesieczne przedstawienia
muppetowe oraz prowadzitam jedng z domowych grup biblijnych,
wyjezdzatam jako wychowawca i animator na letnie obozy chrze$ci-
janskie. Nagle zostalam uwieziona w domu. Z pracy zwolnitam sie
na witasne zgdanie, poniewaz wymagano ode mnie, bym mimo przy-
stugujacego mi urlopu macierzynskiego, angazowata sie w dziatanie
kwiaciarni. Byto to niemozliwe z powodu atakéw cérki. W pierwszych
latach zycia nie mogtam zostawic dziecka nawet na chwile?2 P6zniej,
sasiadka - ciocia Irka - umozliwita mi co dwa tygodnie weekendowe
zaoczne studiowanie przez 5 lat. To byta pomoc sgsiedzka, oparta na
wielopokoleniowej przyjazni. Zmienitam dotychczasowy styl zycia
i paru przyjaciét na rzecz nowych, rozumiejacych mojg trudna droge
wieloletniej, intensywnej rehabilitacji i zaangazowania w poszukiwa-
niu pomocy dla mojego dziecka.

Wiadomo, Ze gdy rodzice sg sktdceni, nieszczesliwi, dzieci to od-
czuwajg, nawet jesli nie do korica rozumiejg przyczyny. Dlatego po-
stanowitam by¢ szczes$liwa mimo niesprzyjajacych okolicznosci!

Studia byly cudowna odskocznig, tym bardziej ze czytajac oko-
to pieciu ksigzek tygodniowo, nie miatam problemu z opanowaniem
materiatu literackiego, gorzej byto z gramatyka.

Zycie towarzyskie powoli odbudowatam, uczestniczagc w domo-
wej grupie biblijnej, ktéra stata sie tez moja grupg wsparcia.

Ale byly jeszcze dlugie noce czuwania, gdy w jednym pokoju
spata moja matka, w drugim co6rka, a ja z mezem i Martynka w trze-

22Jak juz pisatam, mieszkajgca z nami mama byta chora, a maz sie bat. Wpadat
w panike przy kazdym ataku Martyny. To Patrycja - cérka podawata mi przygo-
towane do szpitala rzeczy, pilnowata, gdy musiatam wyjs¢ do sklepu. Sama byta
matym dzieckiem, chodzacym do szkoty, wiec to byty tylko sytuacje awaryjne,
krétkotrwate.
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cim. Nie mogtam ogladac telewizji, bo maz rano szedt do pracy, wiec
przy matej lampce najpierw czytatam, a potem zaczetam pisac. Pisa-
tam od dziecka zainspirowana lekturami nie zawsze odpowiednimi
dla mojego wieku, wzorem matki, réwniez namietnej czytelniczki.
W kolejnych szkotach zdobywatam na tym polu wyréznienia, ale
wsrod rowiesnikow czasami budzitam $miech. Pisalam wiec przez
lata do szuflady. Ale to wtasnie to nocne niespanie i czuwanie przy
Martynce spowodowaty, ze oSmielitam sie publikowa¢ swoje roz-
wazania najpierw anonimowo na tamach koScielnej gazety, potem
w statej rubryce, w konicu w wydanych ksigzkach?. Z tamtego okre-
su zostalo mi jeszcze pare niewydanych pozycji, ktére nadal czekajg
na sprzyjajace okolicznos$ci. Czy pisatabym, gdyby nie urodzita sie
Martyna? Nie wiem, ale jedno jest pewne: ten czas byt tworczy i te-
rapeutyczny. Kazda z napisanych ksigzek to jedna sesja autorefleksji,
oczyszczenia i odkopania poktadéw dobrego humoru, a - co najwaz-
niejsze - odszukiwania relacji z Bogiem i ludZmi.

A gdy juz wypisatam sie na tyle, ze przestatam zabiega¢ o wydanie
moich utworéw, pojawito sie pytanie: ,Kim jestem, dokad zmierzam,
czego jeszcze w zyciu nie zrealizowatam?”. To pytanie zrodzito sie
w okresie kryzysu matzenskiego. Przestalam usilnie stara¢ sie
o wzgledy otoczenia, poSwiecajac sie i nie dbajac o wtasne dobro.
Zle zrozumiana mito$¢ blizniego prowadzita mnie ku kompleksom
i poczuciu winy. ,Mituj blizniego jak siebie samego”... wyraZnie wska-
zuje, zeby najpierw trzeba pokochac siebie, wybaczy¢ sobie, za-
nim to zrobimy dla drugiego czlowieka, ktérego widzimy, o Bogu,
ktérego nie widzimy, nie wspominajgc. Moze to tez byl kryzys wieku
Sredniego, niemniej ta refleksja pozwolita mi nie tylko zmieni¢ styl
zycia, ale tez zacza¢ malowa¢. Od 12 lat po kursie malowania porce-
lany a potem malowania sztalugowego, w wolnych chwilach prébuje

2 Do tej pory ukazato sie 12 moich ksiazek: poezji - ,Radosci, rozterki, rozpacze”,

7

,Kropla do kropli”, ,Na krawedzi”, ,W poszukiwaniu ksiecia”; powiesci - , Eleono-

)

ra i 14 swinek”, ,Teatr prowincjonalny”, ,Alicja przed lustrem”; ksigzki dotycza-
ce niepetnosprawnosci - ,Ksiezycowe dziecko”, ,Rodzina rodzinie” (rozdziat);
ksigzki dla dzieci - ,Dialogi na dwie gtowy, cztery nogi”, ,Moja siostra i ja”, ,Bab-
cia bez kapcia”. Napisatam jeszcze sztuke teatralng, komediodramat pod tytu-
tem ,Na krawedzi” z muzyka Wojciecha Gtucha, dla swojej kolezanki teatralnej -
Ewy Gierlinskiej. Sztuka z sukcesem zostata wystawiona w Teatrze Muzycznym

w Gdyni.
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réznych technik malarskich. Namalowatam okoto 200 obrazéw. Wie-
le rozdatam, niektore sprzedatam. Zawsze miatam olbrzymig rados¢
podczas ich realizacji. Pisanie i malowanie traktuje jako hobby.
Terapeutyczne.

No i jest, a wlasciwie byta, moja praca nauczyciela. Gdy bytam
dziewczynka, marzytam, by zosta¢ nauczycielem, potem aktorka,
potem malarka, baletnica... W duzej cze$ci marzenia zrealizowa-
tam. W teatrze miejskim pracowatam jako aktor adept zaledwie
3 lata, ale jako nauczyciel az 30. Staratam sie by¢ empatycznym i twor-
czym nauczycielem, czy mi sie to udato, musza oceni¢ moi uczniowie.
Wszystkie te aktywno$ci uchronity mnie przed Zyciem w smutku
i niespelnieniu. Dzieki nim potrafie by¢ radosna i petna mitosci. I nie
cierpie, Ze nie zrobitam tzw. swiatowej kariery.

Czy uniknetam syndromu wypalenia sie rodzica? Nie. Mimo
wspaniatej szkoty a teraz Centrum, do ktérego uczeszcza Martyna,
bywam zmeczona i nie mam sity wyjs¢ nawet na spacer. Rozktadanie
i sktadanie wozka, wrzucanie go i wyjmowanie z bagaznika, pcha-
nie pod gorke i z gérki, nawet w przepieknych okolicznosciach nad-
morskiej przyrody stato sie z uplywem czasu wyzwaniem. Zalegam
wiec na kanapie, bezmys$lnie przerzucam kanaty telewizyjne, gram
w jakie$ odmézdzajace gierki i... pozwalam sobie na bycie coraz star-
szym, coraz bardziej schorowanym cztowiekiem, ktéremu sie nie
chce... Wybaczam sobie. Wybaczam innym. Wkraczam w wiek tzw.
wielkiej filozofii. Ciesze sie, ze kto$ inny, cho¢by na chwile, przejmu-
je moje obowiagzki: terapeuta, nauczyciel, masazysta, rehabilitant...
caly sztab pomocnych ludzi. Kiedy$ méj tes¢ skomentowat wysokos$¢
moich nauczycielskich zarobkéw i sumy, ktére wydawatam woéwczas
na dodatkowa pomoc do Martyny, Ze przeciez ,to mi sie nie optaca”.
Nie oszukujmy sie, pienigdze sa potrzebne i przydatne, niezbedne,
by optaci¢ pomoc, ktérej potrzebujemy, leki, rehabilitacje, ale i czas
wolny, tylko dla nas, by zapobiec przedwczesnej agonii rodziny i tak
w trudnej sytuacji opieki nad osobg z niepelnosprawnoscia. Nie unik-
niemy poréwnan. Kim dzisiaj bytaby trzydziestosiedmioletnia Mar-
tynka, zgrabna, delikatna, wesota, urocza... Jakie szkoty skonczytaby,
za kogo wysztaby za maz...? Takie dywagacje nie sg potrzebne, ale cza-
sami pojawiaja sie gdzie$ z tytu gtowy. Ucze sie je odrzucac. Dla mnie
Martyna, jak i zdrowa cérka Patrycja, czy moje wnuki Amos i Noemi
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sg najlepsi... bo moi. I innych juz nie bedzie. A ja czuje sie speiniona
jako matka, babcia, kobieta, Zona, twdrca. Na tyle, na ile to byto mozli-
we, dziatatam i dziatam. I tak pewnie bedzie do konica. Walcze. Wsréd
przyjaciét zyskalam miano , Wojowniczki”.

I CO DALE], GDY ODE]JDE?

Mysle, Ze nad tym pytaniem gtowi sie mndstwo ludzi... Prébuja zabez-
pieczy¢ sie na dni zle, dni, o ktérych Biblia méwi: ,nie podobaja mi
sie”. Méwie o staro$ci. Wiadomo: zyjemy na doktadke w czasach, gdy
niedaleko od nas toczy sie wojna. Niektérzy zalecaja zapakowanie
specjalnego bagazu z najpotrzebniejszymi lekami, cieptym swetrem
i butami na zmiane, w razie gdyby nagle trzeba byto sie ewakuowac...
Ciagle jednak naiwnie wierze, Ze to nas ominie; Ze do nas wojna nie
dotrze.

[ zaraz przypomina mi sie sytuacja rodzin dorostych oséb z ze-
spotem Downa w dalekiej Walii, o ktérej opowiedziata mi na ktéryms
tam obozie terapeutka. Ot6z jej kosciét zajmuje sie praca wsrod ta-
Kich oséb. Jest ich dosy¢ sporo. Rodzice w bardzo zaawansowanym
wieku nie sg w stanie podotac¢ obowigzkom. Dorosli niepetnosprawni
czasami mieszkajg nadal w domach rodzinnych, gdy rodzice odcho-
dza, czasami zamieszkujg rézne specjalistyczne o$rodki. Problemem
bywa to, Ze rodzice w Zaden sposéb ich nie zabezpieczyli. Ani finan-
sowo, ani wybierajac odpowiedni osrodek, ani przygotowujac kogo$
do pilotowania ich tzw. samodzielno$ci w dorostym zyciu. Trzeba
pamieta¢, ze jeszcze pare dekad temu twierdzono, ze osoby z nie-
petlnosprawnoscia dtugo nie pozyja, Ze na pewno umra przed swo-
imi rodzicami. Tak bywa w pewnych przypadkach chorobowych, lecz
w innych, przy dzisiejszych mozliwosciach techniki medycznej, nie.
Niektorzy rodzice wrecz modlg sie o pierwszenstwo swoich dzieci
w tym zyciowym wys$cigu. Ja wiem, ze decyzja dotyczgca zycia i $mier-
ci w zadnym razie nie nalezy do mnie. Wobec tego staram sie, na ile
moge, planowac zycie mojej corki po mojej $mierci.

Martynka poza padaczka, autyzmem, skrzywieniem kregostupa,
wiotko$cig mie$ni, kamieniami zétciowymi i nerkowymi, mutyzmem
i niepetnosprawnoscig umystowo-ruchowsg (od 3 lat na wozku) ma

30



sie dobrze. Brzmi to paradoksalnie, ale zaprzyjazniona pani doktor
pediatra zawsze powtarza ,gdyby Martynka nie byta ciezko chora,
bytaby catkiem zdrowa”. Oznacza to po prostu, Ze ma dobre wyniki
wszelakich badan krwi, mo6zgu, a nawet EEG, czy badan genetycznych
(trzykrotnie w jej zyciu przeprowadzonych). To samo dotyczy stanu
uzebienia, kontrolowanego co pét roku. Poza faktem, ze ma jeszcze
dwa mleczne zeby, reszta uzebienia prezentuje sie bez uszczerbkéow.
Wprawdzie zgryz nieprawidtowy, otwarty, podniebienie gotyckie, ale
to wynik nawykowego ssania palcéw.

No wiec tak sobie mysle, ze nie chciatabym, zeby starsza cérka
musiata przeja¢ opieke nad Martynka. Ona ma prawo do wtasnego
zycia, rozwijania mozliwos$ci i rozwigzywania problemoéw. Jest
mamga dwdjki bardzo absorbujacych dzieci i zapracowang, aktywna
kobietg. Mimo to udziela mi wsparcia zawsze, kiedy potrzebuje, spe-
dzamy weekendy, Swieta, wakacje razem, a to bardzo, bardzo wiele.
Marzytabym, zeby gdy odejde, przejeta kontrole nad Martyny finan-
sami i bytem, ale w spos6b mozliwie najkorzystniejszy dla niej.

Mam nadzieje, ze Martyna wkrétce rozpocznie trening mieszkal-
nictwa chronionego w specjalnym Domu dla Dorostych Oséb z Au-
tyzmem. W Gdansku wybudowano juz dwa takie domy, a w Gdyni
rozpoczely sie dziatania, by takowy pobudowac¢. Szalenie wazne jest,
by taka osoba jak Martyna, niepostugujaca sie mowa ani zadna ko-
munikacjg pozawerbalng, znalazta miejsce w domu, w ktérym beda
zrozumiane jej potrzeby i ograniczenia. W domu, w ktérym bedzie
bezpieczna i szczesliwa. W takim, w ktory bedzie uszanowana jej
cztowiecza godno$¢. Mam nadzieje, ze tego dozyje; Ze to zobacze.

A jesli jaki$ cztonek rodziny bedzie chciat ja tam odwiedzi¢,
zaprosi¢ na $wieta... bede szczesliwa.

ROBIE, CO MOGE, A CZEGO NIE MOGE,
NIECH ROBIA INNI

Po wielu latach zmagan trafitySmy ponownie z napadami gromadny-
mi do szpitala: 9,5 godziny na SOR-ze, oddzial udarowo-neurologicz-
ny. Prawdopodobnie przesuwajgcy sie kamien nerkowy spowodowat
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Swoje 38. urodziny Martyna obchodzita w Szpitalu Miejskim w Gdyni.

napadowos$¢. Pierwotnie zdrowa internistycznie Martyna nabawita
sie obustronnego zapalenia ptuc, goraczki, sepsy, stanu padaczkowe-
go. Zagrozenie zycia, trzy tygodnie walki, w koncu powrdét do domu.
Zrozumiatam, to nie ja jestem wojowniczka, to ona - moja dzielna
trzydziestoo$mioletnia cérka. Siedzac przy jej t6zku w szpitalu po-
wtarzatam: ,Martyno, walcz!”. Rozestatam wiadomosci na Facebooku,
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WhatsAppie z prosbg o modlitwe. Wola walki Martyny i wstawiennic-
two dziesigtek, a moze setek ludzi, a takze praca zespotu medycznego
zdzialaty cuda. Niestety, znowu pojawity sie problemy natury tech-
nicznej, bariery architektoniczne, ktére utrudniaja, a czasami unie-
mozliwiajg, powro6t do dotychczasowej sprawnosci corce i nam.

Ostabione przez trzytygodniowe lezenie mie$Snie odmawiaja po-
stuszenistwa, lewy staw biodrowy z powodu dysplazji i braku ruchu
bole$nie uniemozliwia cérce przemieszczanie sie nawet po domu.
[ znowu pytanie: co moge jeszcze zrobi¢? A wiec rehabilitacja. Dwa
razy w tygodniu za mato, dotychczasowy masazysta Piotr wiecej razy
nie moze przyj$¢, rehabilitacja domowa nie funkcjonuje obecnie, ma-
sazysta z Osrodka nie przyjdzie. Trzeba kogo$ nowego. | znowu daw-
ne przyjaznie, znajomosci... i jest nowy cztowiek! Uff! Pienigdze?!

Na razie s3. Co zrobitabym bez nich - strach pomysleé! Ja sobie
radze. A inni? Tym bardziej ze - jak wspomniatam - pomoc bezptatna
raczej jest albo mato wydajna, albo jej po prostu nie ma, chociaz na
papierze i w programach funkcjonuje $wietnie.

Bariery architektoniczne: stara kamienica, waska klatka schodo-
wa z wejsciem pelnym schodéw w dét i do gory, stara malutka win-
da, w ktérej nie miesci sie ani wozek, ani chodzik, wysokie i bardzo
wygodne 16zko, na ktdére teraz Martyna juz nie wchodzi, tazienka
z waskim wejsciem... I tu koriczg sie moje pomysty i sity. Mozna jesz-
cze wypeic¢ papiery, ztozy¢ odpowiednie formularze do waznych in-
stytucjii czekaé... na wozek elektryczny, na auto, ktére go przewiezie,
na miejsce do tadowania, na remont tazienki... lle miesiecy bedzie to
trwato, bo na dzisiaj wniosek odrzucony.

[ znowu ludzie zyczliwi, przyjaciele, ludzie, rozumiejacy sytu-
acje, organizujacy pomoc na dzi$, na wczoraj. To Kaszubska Funda-
cja Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych ,Podaruj troche storica”
pierwsza zaoferowata pomoc w zatatwieniu t6zka rehabilitacyjnego,
wanny z drzwiczkami, wypozyczyta schodotaz. I chociaz mieszkam
w Gdyni, a moje doroste dziecko uczeszcza, gdy moze, tu - do swo-
jego ukochanego Centrum Aktywizacji Zawodowej i Spotecznej dla
Dorostych Oséb z Autyzmem w Gdyni, gdzie prowadzi jg ukocha-
na opiekunka Olivka, to od 19 lat zwigzane jesteSmy tez z kaszub-
ska fundacjg. Tu KorzystalySmy z darmowej hipoterapii, ktéra za-
owocowala przyjaznia z jej twoércami: Wiesia i Piotrem Goreckimi.
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Tu przyjezdzatySmy, by porozmawia¢, poradzi¢ sie, wymieni¢ do-
Swiadczenia pod grusza. Tu nadal otrzymujemy pomoc w wielu dzie-
dzinach Zycia. Ale co dalej? Czy rzeczywiscie z czystym sumieniem
moge powiedzie¢: czego juz nie moge, zrobig inni?

o S " ¢ .
-

Patrycja i Martyna w zimowej aurze.
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MOJE PORADY

10.

11.

Obojetnie, jak nazywa sie niepelnosprawno$¢ Twojego dziecka
i ilu lekarzy je przebada, najwazniejsza jest jak najwczes$niej-
sza rehabilitacja w celu usprawnienia go na tyle, na ile jest to
mozliwe.

Kazdy dzien bez rehabilitacji Twojego dziecka to strata wielu
tygodni jego sprawnosci.
Warto poszukac tego, co motywuje Cie pozytywnie.

. Bycie szczesliwym to akt woli. I to mimo niesprzyjajacych oko-

liczno$ci!

Trzeba pokochac siebie, wybaczy¢ sobie, zanim to zrobimy dla
drugiego cztowieka, nawet wtasnego dziecka.

Nie wolno zapomina¢ o innych - sprawnych cztonkach swojej
rodziny. Oni tez Ciebie potrzebuja.

Rodzenstwo 0séb z niepetnosprawnos$cig ma prawo do wta-
snego zycia, rozwijania mozliwosci i rozwigzywania proble-
mow.

Wybacz sobie. Wybacz innym.

Warto wiedzie¢, ze rodzina, w ktoérej jest osoba z niepetno-
sprawno$cig, w pewnym sensie tez jest niepelnosprawna.
Nalezy poszukaé¢ wokét siebie ludzi, ktérym opowiesz o swo-
ich zmaganiach, a oni beda chcieli udzieli¢ Ci pomocy.

Trzeba nauczy¢ sie nie poréwnywac swojego dziecka do zad-
nego innego, bo ono jest wyjatkowe!






BLIZNIACY

Agnieszka
Stasiak

Zanim uksztattowatem cie w tonie matki,
znatem cie, nim przyszedtes na swiat, poswiecitem cie. Jr 1,5

DIAGNOZA

Nasz pierwszy syn urodzit sie w 37. tygodniu cigzy. Byl p6znym wcze-
$niakiem - zgodnie z definicja; wczesniak to kazde dziecko urodzone
pomiedzy 22. a 37. t.c. Druga moja ciaza trwata znacznie krocej. Juz
na pierwszej wizycie u ginekologa ustyszeliSmy, Ze jest podejrzenie
ciazy mnogiej. Na kolejnej pani doktor stwierdzita, ze jest to cigza
bliZniacza, jednojajowa - i jako taka niesie ryzyko. To stowo zasia-
to we mnie pewien niepokoj, ale fizycznie czutam sie dobrze. Mia-
tam wprawdzie cukrzyce cigzowa, lecz z nig miatam juz do czynienia
w pierwszej ciazy, znajdowatam sie pod kontrolg lekarza diabetologa,
wiec o to bytam spokojna. Pani ginekolog powiedziata, Ze nie podej-
muje sie prowadzenia mojej cigzy i przekierowata mnie do innego le-
karza ,z lepszym sprzetem diagnostycznym oraz wiekszym doswiad-
czeniem”. Uznali$my te propozycje za stuszng, mimo iz wigzato sie to
dla mnie z dodatkowym stresem. ZdazyliSmy u tego doswiadczonego
lekarza odby¢ prywatnie badania prenatalne oraz dwie wizyty. Mato
rozmowny doktor poinformowat nas, ze dzieciaczki sa nieréwnej
wielkos$ci, stad podejrzenie o tzw. syndromie podkradania. Nic nie
wskazywato na jakie$ odstepstwa od normy. Trzy dni po ostatniej
wizycie zaczely sie saczy¢ wody ptodowe w niewielkiej iloSci.
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Zadzwonitam do ,mojej” pani doktor. Poradzita uda¢ sie na pogoto-
wie. Tak zrobiliSmy. Od razu trafitam do szpitala. Zaczety sie badania,
badania, badania... Diagnozy ciagle nie byto, nie stwierdzono zZadnej
bakterii, niczego, co mogtoby by¢ przyczyna. Lezatam na patologii
cigzy, a z kazdym kolejnym dniem wody ptodowe saczyly sie z coraz
bardziej obfitym krwawieniem...

Po trzynastej dobie w szpitalu ten sam lekarz, do ktérego trafi-
liSmy prywatnie, zrobit mi kolejne USG. Wody ptodowe prawie sie
wysaczyly. - Idziemy po linie: albo przejdziemy, albo spadniemy - po-
wiedziat. Wieczorem zaczat bole¢ mnie brzuch. Okoto p6inocy poin-
formowatam pielegniarke, Ze bdl staje sie coraz silniejszy. O trzeciej
po raz kolejny wezwatam pielegniarke, méwiac, Ze mam mocne skur-
cze. Zostatam zbadana przez potozna. - Bedzie cesarka - powiedziata.
- Czekamy na lekarza.

Nad ranem sitami natury urodzit sie pierwszy synek. Wazyt
850 gramdw przy dtugosci 34 cm. Otrzymat 5 pkt. w skali Apgar. Miat
mocno czerwong skore. Widziatam, jak pielegniarka niesie mojego
synka do windy, by go zawieZ¢ do inkubatora. Nie mogtam z nim by¢.
Na poréd czekat drugi synek. Chwile pdZniej i on przyszedt na Swiat.
Byt mniejszy, wazyt 660 gramow i mierzyt 29 cm. Otrzymat 1 pkt.
w skali Apgar.

Bytam bardzo wyczerpana i miatam niepokojaco niskie cisnienie.
Jednak bardzo chciatam zobaczy¢ moje dzieci. Po potudniu piele-
gniarka zawiozla mnie na OIOM, gdzie przez chwile mogtam popa-
trze¢ na chtopcéw. Widziatam naszych synkéw przez $cianki inku-
batoréw. Zaintubowani, oplatani kabelkami, wezykami. Wcale nie
wydawali mi sie tacy mali. Bytam nimi zachwycona! Powinni jeszcze
dojrzewac przez pietnascie tygodni pod moim sercem, a wydawato
sie, ze wszystko majg uksztattowane! Widziatam, jaka maja che¢ do
zycia! To naprawde byto wida¢!

Chtopcy byli wczesniakami ze skrajnie niskag masg urodzeniowg
i ogromna niedojrzatoscia catego organizmu. Kazdy wcze$niak rodzi
sie z duzym obcigzeniem. Tak wiec i moi synowie musieli zmierzy¢
sie z wieloma powiktaniami i zaburzeniami uktadu oddechowego,
nerwowego, pokarmowego, krwiono$nego, ruchowego oraz imm-
unologicznego.
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Wczesniaki potrzebowaty wsparcia tak naprawde na kazdej
ptaszczyznie, poniewaz wszystkie uktady sg ze sobg potgczone, po-
czawszy od wsparcia oddechowego, gdzie byli wspierani farmako-
logicznie i mechanicznie. Wielka radoscia byt dzien, w ktérym nie
potrzebowali juz tlenoterapii i mogli samodzielnie oddychac.

Niedojrzaly uklad nerwowy wcze$niakéw narazony byt na fi-
zyczne urazy - podczas samego porodu, ktory jest dla wcze$niaka
ogromnym stresem, jak i p6zniej - w trakcje hospitalizacji oraz wy-
konywania réznych procedur. W wyniku wrazliwosci delikatnej siatki
naczyn osrodkowego uktadu nerwowego na pekanie doszto do wy-
lewéw do- i okotokomorowych II1i IV stopnia. W konsekwencji tego
moze doj$¢ do nieprawidtowego rozwoju psychoruchowego, do moé-
zgowego porazenia dzieciecego w réznych postaciach, do uszkodze-
nia wzroku lub stuchu, do zaburzen emocjonalnych, w tym trudnosci
z koncentracjg i uczeniem sie.

Motoryka przewodu pokarmowego jest bardzo zalezna od uktadu
nerwowego. WiedzieliSmy juz, jak bardzo niedojrzaty jest ten uktad
u naszych synkéw - musieli$my sie liczy¢ z trudno$ciami. Zaburzenia
motoryki jelit powodowaty zaleganie pokarmu i niemoznos$¢ zwiek-
szenia podawanej porcji. Dlatego jako wcze$niaki, z tych najwcze-
$niejszych tygodni, najpierw byli karmieni dozylnie, a potem powoli
prébowano podawaé moje mleko, zaczynajac od 1 ml. Podawano je
przez zgtebnik zotadkowy. Lekarze dzieki temu mogli obserwowac,
jak funkcjonuje ich uklad pokarmowy, ktéry nie ma jeszcze rozwinie-
tej funkcji potykania. Dojrzate ssanie, czyli polaczenie ssania i poty-
kania, rozwija sie ok. 33. t.c Laczenie potykania, ssania i jeszcze oddy-
chania, jest dla wcze$niakow wielka sztuka, a nauczenie sie tego poza
fonem matki wymaga wiele czasu. Chlopcy bardzo powoli przybierali
na wadze, a my jako rodzice bardzo martwiliSmy sie, Ze nasze dzieci
nie moga nauczyc¢ sie jes¢. Wynikato to z wielu powoddéw: oczywiscie
niedojrzatosci, problemdéw z napieciem miesniowym, przewrazliwie-
niem przez sonde i respirator obszaru twarzy i jamy ustnej. Bardzo
pomocne byly wtedy konsultacje z neurologopeda, ktéry podpowia-
dat ksztatt smoczka oraz pozycje do karmienia. U dzieci dodatkowym
dyskomfortem byt takze refluks zotagdkowy.
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W POSZUKIWANIU RATUNKU

Zgodnie z procedurami na trzecig dobe po porodzie zostatam wy-
pisana do domu. Sama. Chtopcy zostali oczywiscie w inkubatorach.
W czasie tych trzech dni w szpitalu poznatam cudowna pielegniarke
od laktacji. Jej umiejetnosci i serdeczne, empatyczne podejscie oraz
moje przekonanie, ze kazda kropla mojego mleka jest dla nich na
wage zlota jak lek, sprawity, Ze pojawit sie u mnie pokarm. Cieszytam
sie, ze moge im go daé. Nie z piersi, bo na to nie byli gotowi, ale dosta-
wali ode mnie regularnie pokarm zycia.

To byl pierwszy rok pandemii covidu. Musieli$my sie zaszczepi¢,
a potem przed kazda wizyta - wpuszczano nas dwa razy w tygodniu
- testowac. Najsmutniejsze, ze nie mogli$my ich przytula¢. Dzi$ wiem,
Ze na ,kangurowanie” czasem trzeba poczekad, Ze najlepszy jest staty,
delikatny, ale pewny dotyk, Ze nie powinno sie gtaska¢ wcze$niakdw,
bo ich uktad nerwowy nie jest na to gotowy. Niestety, nie moglismy
tego robi¢. TrafiliSmy na najtrudniejszy czas.

Ktopotéw bylo wiele. Pierwszy blizniak miat dziure w serdusz-
ku. Obaj niedrozny uktad pokarmowy. Pierwszy synek poradzit sobie
z brzuszkiem leczeniem farmakologicznym. Natomiast u drugiego
synka doszto do perforacji jelita i wymagat zatozenia stomii. Obaj
mieli retinopatie wcze$niacza. Obaj zostali zakazeni gronkowcem.
Obaj w pierwszym tygodniu zycia doznali wylewéw mézgowych oko-
to- i dokomorowych. Skrajne wcze$niactwo, niewydolnos¢ oddecho-
wa, anemia i kilkukrotne przetaczanie krwi, przepukliny pepkowe,
zaburzenia gospodarki wapniowo-fosforanowej (a ona jest wazna dla
prawidlowego rozwoju kosci) dopetniaty obrazu ich sytuacji.

Na szczescie do dnia, kiedy mogliSmy ich zabra¢ do domu, wiele
sie zmienito. Waga urodzeniowa sie potroita. Pierwszy syn poradzit
sobie z dziurag w sercu dzieki lekom. Nie potrzebowat tez operacji
ratujacej wzrok, ktérg musiat przej$¢ drugi syn. U pierwszego syna,
ktéremu zatozono wspomniang stomie, gdy jelita zaczely pracowac
podjeto decyzje o kolejnej operacji w celu odtworzenia ciggtosci
przewodu pokarmowego. Antybiotyki poradzity sobie z zarazkami.
Ich kondycja byta o niebo lepsza. Caty czas pili moje, regularnie od-
ciagane i systematycznie dostarczane do szpitala mleko. To byt mdj
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wktad w ich odpornos$¢ i dojrzewanie jelit. Aczkolwiek byli bardzo
wrazliwi i potrzebowali szczeg6lnej opieki.

Po pietnastu tygodniach pobytu w szpitalu przyjechal do domu
pierwszy synek. Trzy tygodnie pdzZniej dotaczyt do nas drugi syn.
Powinni$my w tamtym czasie zadbac¢ o skére chtopcéw. W miej-
scach po wenflonach, po plastrach zrobily sie zgrubienia. Najwiecej
ktopotéw sprawita blizna po stomii. Sztywna, mato elastyczna tkanka
boli, zaburza ruchy. Trzeba wiedzie¢, jak zadba¢ o takie miejsca. Nie
mieliSmy wtedy takiej wiedzy.

MusieliSmy sie nauczy¢, jak uklada¢ maluchy w bezpiecznych
pozycjach, by mogli swobodnie oddycha¢. Prawidtowe oddychanie
to wiasciwe dotlenienie organizmu. To zasadnicza wiedza.

Obaj chlopcy dostali zaswiadczenia, Ze obejmuje ich ustawa ,za
zyciem” - jednak précz finansowego, jednorazowego wsparcia usta-
wa - ustawg, a zycie - zyciem.

OD GADANIA DO DZIALANIA

Pani pediatra od razu chciata nas wystaé¢ do Warszawy do Centrum
Zdrowia Dziecka. Ale ja juz wiedziatam, co robi¢. Czas, kiedy chlop-
cy byli w szpitalu, a ja w domu, wykorzystatam na szukanie pomocy.
Pierwszy telefon tuz po wyjsciu ze szpitala wykonatam do cioci Wiesi
Goreckiej. Byto juz w naszej rodzinie dziecko, ktore skorzystato ze
skutecznej rehabilitacji w Kaszubskiej Fundacji Rehabilitacji Osob
Niepelnosprawnych ,Podaruj troche stonica” Te fundacje ciocia Wie-
sia zatozyta wraz z mezem, wujkiem Piotrem, by pomdc swojej cor-
ce. Korzystato i nadal korzysta z tej pomocy wiele dzieci. Przyszto mi
do gtowy, ze nie szkodzi zapytac. Oni przeciez pracuja na co dzien
z dzie¢mi po trudnych porodach, z wczesSniakami... Nie zrazata mnie
odlegto$¢. Oni tam gdzie$ na Kaszubach. My tutaj, na potudniu Polski.
Stawka byto zdrowie naszych synkéw. Nie wahatam sie. Zadzwoni-
tam. Opowiedziatam, co sie wydarzyto. Spokojny, rzeczowy gtos cioci
zadziatatl jak balsam. Juz wiedziatam, Ze i nasi chtopcy, i my mamy
aniota stréza, ktéry poprowadzi nas za reke. Kiedy znalezli$my sie
w domu w komplecie, bylimy juz duchowo do tego przygotowani.
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Cwiczenia w kombinezonach upsee.

WiedzieliSmy, Ze nie bedzie latwo. RozumieliSmy, ze musimy
da¢ maluchom czas na zaaklimatyzowanie sie w domu; musi-
my ograniczy¢ odwiedziny i wizyty go$ci, musimy méwi¢ cicho
i spokojnie, interaktywne zabawki starszego synka musza i$¢ do
babci, by tam sie nimi bawil, bo mrugajace swiatetka i intensyw-
ne, nagle halasy powoduja nadmierne pobudzenie ukladu ner-
wowego. Lampy sufitowe i razace swiatlo bedzie zaburzato po-
czucie bezpieczenstwa, wiec musimy przygotowac przyttumione
$wiatlo boczne.

WiedzieliSmy juz, jak wazne jest ciepto dla naszych maluszkéw
z tak znikomg tkanka ttuszczowa. CzapeczKi i skarpetki z naturalnej
welny byty przygotowane. Po kazdej kapieli czekal ciepty, ogrzany
recznik.
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Dotarta tez do nas racja - kontrowersyjna dla wielu - Ze szczepie-
nie tak malutkich organizméw nie da im oczekiwanej ochrony (przed
chorobami, z ktérymi i tak maja mate szanse, by sie zetknga¢), a skaze
te wrazliwe ciatka na niepotrzebne zmagania. Trzeba je wiec odlozy¢
W czasie.

Mimo poprawy w spozywaniu pokarmu, ciaggle byty z tym pro-
blemy. Prébowatam nawet przystawia¢ chtopcéw do piersi, ale to
wyzwanie byto ponad ich sity. Bardzo chciatam, zeby pili nadal moje
mleko. Byto go juz jednak za mato. Probowalismy wprowadzi¢ mle-
ko w proszku, takie z gérnej potki. System mieszany sie nie przyjat.
Brzuszkom, ktére uczyty sie dopiero swojej funkcji, byto tatwiej tra-
wi¢ jednakowy pokarm. Z bdlem serca rezygnowatam z witasnego
mleka. UczyliSmy sie uwaznosci przy karmieniu. Ssanie, potykanie
i jednoczesne oddychanie to trudna sztuka. Musieli$my robi¢ prze-
rwy na oddech, obserwowa¢ objawy zmeczenia. DobieraliSmy wta-
Sciwe pozycje w czasie karmienia. ,Lepiej mniej niz wiecej” - méwio-
no nam. Tutaj nic nie dato sie na site.

Z czasem wprowadziliSmy ziemniaki. Dtugo byly to same ziem-
niaki - jednosktadnikowe danie o gtadkiej konsystencji. Rozgniecio-
ne. Bez dodatkéw. Dobrej jakosci, z dobrego Zrédta, z ogrédka babci.
Pierwszy pokarm staty. Lykanie nie byto tatwe. Krztusili sie. Wymio-
towali. Jelita dopiero ¢wiczyty rytm. Ale szli$my do przodu. Krok po
kroku za wskazéwkami cioci Wiesi.

Potem ciocia zaczeta nas duchowo przygotowywac do wyjazdu.
Zaproponowata nam przyjazd do Gdanska, do specjalistow wspét-
pracujacych z Fundacja. Rozwigzat sie worek z dobrocia. Pan Andrzej
nieodptatnie udostepnit domek blisko terapeutéw, zeby z maluchami
nie dojezdza¢. Pan Krzysztof przygotowat stét rehabilitacyjny. Pan
Grzegorz z brygada wysprzatali i przygotowali ten domek na nasze
przybycie. Ciocia i wujek czuwali nad catosScig - zatatwili nawet pral-
ke i odkurzacz.

Ten miesigc, w ktérym oddaliSmy dzieci w cudowne rece nie-
samowitej terapeutki, stat sie kolejnym przelomem w naszym zy-
ciu. Stat sie czasem, dzieki ktéremu uwierzyliémy, Ze nasze dziata-
nia majg sens, ze przynosza efekty. Chtopcy poczynili duze postepy.
Zrozumielismy, Ze tylko to, co wypracujemy teraz, kiedy sa mali,
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Cwiczenia réwnowazne.




kiedy nie utrwalili jeszcze nieprawidlowych wzorcow, daje szan-
se naszym dzieciom na sprawnos¢.

Miesigc szybko minat. Musieliémy wraéci¢ do domu. Podbudowani
rozwojem naszych dzieci stwierdziliSmy, Ze i u nas mozna je rehabili-
towa¢. KorzystaliSmy z Osrodka Wczesnej Interwencji oraz kontynu-
owali$my prywatnie rehabilitacje przy szpitalu, w ktérym sie urodzi-
li. Jednak, mimo zaangazowania, nie byto efektéw, wrecz regres.

Tymczasem ciocia Wiesia ciggle nas miata w sercu i mysli. Mowi-
ta: - Przyjezdzajcie, znajdziemy dla was miejsce. Pomozemy w reha-
bilitacji. Szkoda czasu!

Tym bardziej, ze juz wiedzieliSmy, Ze i ona ma tego czasu niewie-
le... Kiedy odeszta, byliSmy na etapie szukania mieszkania, w ktérym
moglibySmy zamieszka¢ na Kaszubach. Prébowali$my wyobrazié¢ so-
bie, jak zostawimy nasz wlasny dom na dtugo, mojego tate samego,
pasieke meza...

Misja cioci Wiesi nie odeszta razem z nig, przejat ja wujek Piotr.
Wszystko co zaplanowata, zaczat wprowadzac¢ w zycie. Poznali$my
kolejne osoby, ktore poprosita o pomoc dla nas. To dziata. Do tej pory
korzystamy z petnej, wielospecjalistycznej terapii i rehabilitacji.
Chtopcy maja zajecia z logopeda, fizjoterapeutami i zajecia w basenie.
Dodatkowo moglismy skorzystaé z konsultacji i terapii psychotrau-
matologa, terapeuty neurorozwojowego, wykorzystujacego w swojej
pracy programy oparte na pracy z powiezig. Taki model pracy przy-
niost bardzo dobre efekty.

Wiara trzymata nas przy zyciu. Wiara, ze bedzie dobrze, ze chtop-
cy sa silni. Wiara w Opatrzno$¢ Bozg dodawata otuchy. Jeszcze w cza-
sie cigzy poprosiliSmy z mezZem naszego proboszcza, ksiedza Toma-
sza, 0 msze w intencji bezpiecznej cigzy i dobrego porodu, ktérego
termin wyznaczony byt na 18 marca 2021 roku. Ksigdz zapropono-
wat date mszy na 8 grudnia, w $wieto Niepokalanego Poczecia Naj-
Swietszej Marii Panny. Chtopcy urodzili sie wtasnie tego dnia. Mgz po-
bieglt zmieni¢ intencje. Od tej chwili modlimy sie juz o zycie i zdrowie
dla naszych dzieci. Od tego dnia otrzymujemy modlitewne wsparcie
od ksiedza Tomasza i ksiedza Jakuba oraz catej wspélnoty parafialne;j.
JesteSmy za nie bardzo wdzieczni. Kazdy gest zainteresowania, wy-
ciggnietej z pomoca reki jest dla nas budujacy. Widzimy, ze ta wiara
czyni cuda.
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Stowo ,cud” styszymy réwniez z ust lekarzy. Kiedy jedziemy
z chtopcami na wizyty kontrolne do réznych specjalistow, po zapo-
znaniu sie z dokumentacja medyczng i zbadaniu synkéw, nie moga
uwierzyé, ze to te same dzieci.

PORTRET RODZINY WE WNETRZU

Nasza rodzina to nasza cata pigtka. Trzech wspaniatych synéw i my
rodzice. BliZniaki - dzi§ powinni mie¢ cztery i p6t roku. Maja prawie
pie¢ lat. M6j maz jest najlepszym ojcem. JesteSmy w tym wszystkim
RAZEM. Od samego poczatku. Gdy tylko trafitam do szpitala, od razu
wziat urlop, zeby sie zaja¢ najstarszym synem. Jest odpowiedzialny,
pracowity, spokojny i bardzo cierpliwy. Daje nam poczucie bezpie-
czenstwa.

Naszym wsparciem jest tez mama mojego meza, babcia Janina
zwana Jania. Kiedy jesteSmy w domu na potudniu Polski, mamy ja
blisko. W czasie miesiecy, kiedy jesteSmy na rehabilitacji, przyjez-
dza do nas pociggiem. Zeby poby¢ z chtopcami. Zeby nas choé¢ chwile
zastgpi¢, gdy idziemy do przedszkola na przedstawienie, w ktérym
wystepuje starszy synek. Zeby poczyta¢ wnukom bajki. Jest kochana
i bardzo jej dziekujemy.

Niestety, nie ma juz z nami ani mojej mamy, ani babci, z ktérymi
bytam bardzo zzyta. Obie odeszly, zanim urodzity sie dzieci.

Tata ma ktopoty zdrowotne i czasem mam zal do siebie, Ze nie
moge mu poswiecic tyle czasu, ile bym chciata. Na szcze$cie ma blisko
moje rodzenstwo, wiec sobie radza.

Jeszcze jest cztowiek, ktory nie jest nasza rodzing, ale jego po-
stawa bardzo nam pomogta. Szef mojego meza. Kiedy dowiedziat sie
0 naszej sytuacji, od razu dat mezowi wolne. Potem razem z pracow-
nikami przekazat nam pewng sume pieniedzy i zapewnit, Ze miejsce
pracy dla meza bedzie na niego czekato.

Nasza sytuacja jest o tyle nietypowa, ze zdecydowaliSmy sie
rehabilitowa¢ dzieci daleko od domu, na drugim konicu Polski. Nie da
sie 700 kilometréw dojezdza¢ na rehabilitacje. MusieliSmy tutaj za-
mieszkaé. Nie wszyscy w rodzinie to rozumieli. - Przeciez tutaj tez sq
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rehabilitanci - mowili. Widzieli$my jednak efekty pracy terapeutéow
z Fundacji. Skok rozwojowy, jaki zobaczyliSmy po pierwszym miesia-
cu terapii, otworzyt nam oczy. Postanowili$my, Ze tak bedzie najlepiej
dla chtopcéw. Oczywiscie, ze byly chwile zwatpien. To byto jak skok
na gteboka wode. Nie wiedzieli$my, jak sobie poradzimy, ale zaufali-
$my do$wiadczeniu wujka Piotra.

Nie tylko my wzieliSmy sprawy w swoje rece. Nasz kot tez je wziagt
w... swoje tapy. Kiedy chtopcy przyjechali do domu, po dtugim czasie
w szpitalu, nasz kot Mruczek bardzo sie nimi interesowat. Przygla-
dali$my sie tej relacji. MieliSmy troche obaw, ale Mruczek szczegd6l-
nie sobie upodobat drugiego wcze$niaka. Zawsze byt blisko. Lubit
sie do niego przytula¢. Kiedy synek zaczat raczkami bada¢ otocze-
nie, kot dawat sie dotyka¢. Nawet jesli ,pieszczoty” stawaty sie dos¢

r

Mama ze swoimi dzielnymi synami.
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mocne - zawsze byt cierpliwy. Nigdy nie drapnat, nie ugryzt. Taki nasz
domowy, samozwanczy terapeuta. Jego mruczenie uspokajato chtop-
cow, a miekkie, ciepte futerko rozluzniato raczki i brzuszki.

Radosne chwile z bratem.
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SYNDROM WYPALENIA,
CZYLI JAK POMOC SOBIE

Mineto prawie pie¢ lat naszej wspdlnej drogi. Intensywne to lata dla
kazdej rodziny z tréjka dzieci na tym etapie rozwoju. Dla nas trudniej-
sze, bo starszy synek byt jeszcze maty, gdy urodzili sie blizniacy (miat
rok i cztery miesigce). Jednocze$nie przybyto mu dwéch braciszkéw.
Przezy¢ zwiazanych z ich skrajnie wcze$niaczym narodzeniem byto
wiele. Ponadto zdecydowali$my sie na rehabilitacje daleko od domu.

Gdy zapytano mnie o syndrom wypalenia, to pomy$latam, Ze nam
nawet nie przychodzi do glowy sie poktdci¢, bo ciggle jest potrzebna
ta druga para rgk. Tak troche wszystko ,nha gumce” sie robi. Nawet,
gdy ktéres z nas na chwile sie oddali, to $wiadomo$¢, ze to drugie
z nas ma wtedy bardzo ciezko, zaraz go ciagnie do dzieci. To odpowie-
dzialno$¢ i mitos¢é.

Fizycznie jesteSmy zmeczeni. Naszym ratunkiem jest blisko$¢
przyrody. Mieszkamy na wsi, zaraz za progiem jest tgka, las, §piewaja
ptaki. To taduje akumulatory nawet w czasie spaceru z chtopcami.

POSTEPY syné6w, wszystkich trzech, sg naszym paliwem do dziata-
nia. Po to sie zdecydowali$my na te karkotomna uktadanke, by da¢ im
jak najlepszy start. Kiedy widzimy kolejny kroczek, nowg umiejetnosg,
serca rosng i niedogodnosci schodza na drugi plan. Ale to nie jest tak,
ze mierzymy czas tylko sukcesami. Jak wszystkie dzieci, tak i nasze
lapiag infekcje, s3 marudne, przezywamy okresy bez widocznych po-
stepéw, nastepuja regresy i pewne umiejetnosci wypracowujemy od
nowa. Zmagamy sie - jak wszyscy rodzice - z problemami wychowaw-
czymi, ale patrzymy z nadziejg w przyszto$¢. To chyba wyznaczony
CEL - sprawno$¢ naszych matych bohateréw - daje nam site.

[ jeszcze LUDZIE, dzieki ktérym ten cel staje sie blizszy. Wujek
Piotr Gorecki i terapeuci zwigzani z Kaszubska Fundacja Rehabili-
tacji Os6b Niepelnosprawnych ,Podaruj troche stonca” sa naszymi
dobrymi duchami. To sztab ludzi, ktérzy zapewniajg naszej rodzinie
wszystko, co najwazniejsze.

Jedni pracuja z chtopcami: terapeutka, do ktérej jezdzimy dwa
razy w tygodniu, zapewnia podstawowa rehabilitacje blizniakom.
To jej umiejetnosci i empatia przektadajg sie na sukcesy chtopcow.
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W tym dziele wspieraja ja logopeda, psycholog, fizjoterapeuci. Chtop-
cy korzystajg z wyjazdoéw na basen i prowadzonej tam hydroterapii.
My, rodzice, korzystamy ze spotkan z psychologiem. Otoczony opieka
jest starszy synek. Pani Krystyna, prowadzaca lokalne przedszkole,
przyjeta go nieodptatnie do placéwki. Maluchy réwniez korzystaja
z jej dobroci. Muszga sie socjalizowaé, bywa¢ nie tylko we wiasnym
towarzystwie, ale i wérdd innych réwiesnikéw. Moga na takie zajecia
integracyjne przyjezdzac do tego samego przedszkola, co ich starszy
brat.

Wujek Piotr przyjat nas do swojego gospodarstwa, bySmy nie mu-
sieli ptaci¢ czynszu za wynajem mieszkania w okolicy.

Jest cala grupa ludzi, ktérych nie poznamy z imienia, a tez nam
pomagaja, wptacajac na rzecz fundacji 1,5% podatku. Kto$ corocz-
nie przygotowuje ulotki z aktualizacja stanu i potrzeb naszych
synkéw, i rozprowadza je wérdd znajomych. Teraz na wtasnej ské-
rze doswiadczamy, jak takie, wydawatoby sie mate, uczynki dobrej
woli przektadaja sie na dobro w czyim$ Zyciu - w naszym Zzyciu.
Widzimy, jak wazne s3 decyzje podejmowane przy wypetnianiu ze-
znania podatkowego, jak moga zmieni¢ zycie; jaka stajg sie szansa.
JesteSmy wdzieczni!

ROBIE, CO MOGE, A CO NIE MOGE,
NIECH ROBIA INNI

Duza czes$¢ rehabilitacji chtopcéw byta i jest réwniez w naszych
rekach, bo kazda czynno$¢ pielegnacyjna wykonana wtasciwie
jest terapia. Na wczesnym etapie istotne bylo, zeby wiedzie¢, jak
dziecko przewija¢, jak chwytac i w jakiej pozycji nosi¢, jak ukta-
da¢, by harmonizowa¢ dojrzewanie. Wazne byto zwolnienie tempa
wszystkich czynno$ci. Trzeba byto uzbroi¢ sie w cierpliwos¢ i na-
uczy¢ sie dawacé czas na odpowiedz dziecka po zastosowanym bodz-
cu. Tak byto tez, gdy przyszedt czas na wazng rozwojowo pozycje
- lezenie na brzuszku. MusieliSmy stosowa¢ kroétkie, czeste sesje
zamiast jednej dtuzszej, meczacej. Dzi§ wszystkie czynnosci higie-
niczne, positki, ubieranie, rozbieranie, ruch, jaki mozemy zapew-
ni¢, kontakt z przyroda, ze zwierzetami, trening toaletowy, zabawy,
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organizowanie przestrzeni - maja bardzo duzy wptyw na wtasciwe
stymulowanie rozwoju.

Ale tego wszystkiego uczyliSmy sie od fachowcdéw i dalej sie uczy-
my, bo kazdy etap rozwoju ma swoje wymagania. Dobrze jest moc
odda¢ z zaufaniem swoje dzieci w rece ludzi, ktérzy swoja wiedze
i umiejetnos$ci wykorzystuja w najlepiej pojetej terapii; ktérzy maja
serce do dzieci i cierpliwo$¢ do nas - rodzicéw, ktérzy dzielg sie do-
Swiadczeniem. Nie bdjcie sie szuka¢ takich terapeutéw. Wazne
jest wzajemne dostrojenie, empatia, zrozumienie.

CZEGO SIE DOWIEDZIALAM
I CO SIE SPRAWDZILO

Otrzymatam wiele godzin psychoedukacji na temat tego, co jest
najwazniejsze dla naszych synéw. Chtopcy jako skrajni wcze$nia-
cy wymagali wielospecjalistycznego wsparcia. Teraz dzieki swemu
doswiadczeniu moge dzieli¢ sie tym, co zadziatato, sprawdzito sie
i spowodowato, ze mozemy dzisiaj méwi¢ o sukcesach rozwojowych
naszych dzieci. Taka psychoedukacja nie zawsze jest dostepna dla
rodzicow dzieci z wyzwaniami rozwojowymi juz na poczatku dro-
gi. W naszej sytuacji uzyskane profesjonalne i cato$ciowe wsparcie
w Fundacji przyniosto bardzo dobre efekty. Nasi synowie dzi§ s3
szczeSliwymi dzie¢mi, ale ich start byt bardzo trudny. Urodzili sie
w 25. tygodniu zycia ptodowego i jako skrajni wcze$niacy. Nie omine-
ty ich wylewy, niedokrwienie i niedotlenienie - stad obaj majg zdia-
gnozowane mozgowe porazenie dzieciece (MPD). Teraz juz wiem, ze
sa metody, by okresli¢ ryzyko zagrozenia dziecka m6zgowym poraze-
niem. Przed piatym miesigcem skorygowanym (wcze$niakom wiek
liczy sie inaczej niz od daty porodu, przedwczesnego przeciez; majg
24 miesigce na dogonienie réwiesnikéw; do tego czasu trzeba po-
stugiwa¢ sie wiekiem skorygowanym) jest to metoda Prechtla.
Po piatym miesigcu mozna to okres$li¢ testami HINE. Wyniki stajg sie
podstawa do podjecia wczesnego wspomagania. Profilaktyke warto
podjaé, nie czekajac na ,,pewne” rozpoznanie. Gdy dziecko rodzi sie
zbyt wczesnie lub z innych powodoéw, jego rozwoj jest zagrozony
- szukajmy pomocy.

52



Nasi synowie majg teraz niemal pie¢ lat i kazdy z nich podaza
inng droga rozwojowa. Mtodszy, ktéry urodzit sie z waga urodzenio-
wa 660 gramoéw i przezyt zabiegi ratujace zycie, rozwija sie wspa-
niale, chociaz wymaga jeszcze rehabilitacji (niestabilny ché6d). Juz od
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Waujek Piotr Gérecki, mentor i opiekun naszej rodziny.
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dtuzszego czasu samodzielnie chodzi, a ostatnio nawet biega. Starszy
synek miat lepszy start i dobre poczatki. Szybciej niz braciszek robit
postepy. Gdy miat 7 miesiecy, réznice na jego korzys¢ bylty widocz-
ne zar6wno w rozwoju ruchowym, poznawczym i w rozwoju mowy.
Okoto pierwszego roku zycia (kalendarzowego) nastgpit u niego re-
gres. PrzeszliSmy przez ponad trzyletni proces specjalistycznie pro-
wadzonej terapii i rehabilitacji, i mozemy z rados$cia podziwia¢, jak
sie rozwija, i jak teraz zaczyna robi¢ pierwsze kroki. Chociaz potrze-
buje jeszcze asysty, a w jego nogach wyraZnie widoczne jest wzmo-
Zone napiecie mieSniowe, jesteSmy pewni, Ze samodzielne chodzenie
jest kwestig czasu. Nie tylko rozwoj ruchowy jest obszarem sukce-
séw. Chtopcy bardzo dobrze méwig i rozwijajg sie poznawczo. W sy-
tuacji naszych synéw zostat zastosowany unikalny rodzaj wsparcia
terapeutycznego i rehabilitacyjnego. MoZzemy rekomendowac meto-
de MNRI® (Masgutova Neurosensorimotor Reflex Integration). Jest
to podejscie terapeutyczne skierowane na integracje odruchéw pier-
wotnych, ktére sg fundamentem rozwoju ruchowego, emocjonalne-
go i poznawczego. W ramach metody program jest ukierunkowany
na uktad dotykowy, odruchy ustno-twarzowe, odruchy niemowlece.
Metoda sprawdza sie w redukcji stresu i ulepsza regulacje emocji. Na-
szym doSwiadczeniem jest rowniez istota wiezi pomiedzy dzieckiem
i rodzicami a terapeuta. Procz - co oczywiste - wysokich kompetencji
terapeutéw, wazne jest pochylenie sie nad matym Cztowiekiem, em-
patyczne zrozumienie jego potrzeb, by w czasie rehabilitacji czut sie
bezpiecznie i komfortowo. Warto szuka¢ takich fachowcéw i metod.
Dzi$§ rekomendowane sg takie wtasnie ,przyjazne” sposoby rehabi-
litacji, ktére sprzyjaja naturalnemu uczeniu sie i budowaniu wiezi
z rodzicem. Odchodzi sie od metod odbierajacych komfort i spra-
wiajgcych bdl. Osobiscie cieszy mnie, ze chtopcy do rehabilitacji nie
muszg by¢ rozbierani. Wygodny strdj, ktéry jest jakby druga skoérg
dziecka, pozwala zachowac ciepto i poczucie bezpieczenstwa. To niby
drobiazg. Jednak przy tak duzej iloSci ingerencji w swoje ciatka, jakiej
chtopcy do$wiadczyli, mysle, Ze jest to forma uszanowania ich intym-
nosci. Dla mnie wazna jest relacja, zaufanie i dobry dotyk, ciepty, spo-
kojny gtos, uwazno$¢, ktore sg bazg dla kompetencji merytorycznych
terapeuty.
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MOJE PORADY

1. Pytaj o to, co cie nurtuje czy niepokoi. Zrozumienie tego,
co i dlaczego lekarze i terapeuci robia z twoim dzieckiem, po-
zwoli na zaufanie, zmniejszy stres.

2. Pytaj fachowcéw: jak uktada¢ dziecko, by wesprze¢ oddycha-
nie; na co zwréci¢ uwage przy karmieniu; jak zadbac¢ o skére
- szczegblnie w miejscu zabiegéw, wenflonéw, plastréw; jak
dziecko chwyta¢, w jakiej pozycji nosi¢; jak przewijac.

3. Dziecku daj czas na zaaklimatyzowanie sie w domu. Ogranicz
wizyty gosci na poczatku zycia dziecka. Méw do niego cicho
i spokojnie, Spiewaj, szepcz, uSmiechaj sie. Wynie$ interaktyw-
ne zabawki, wycisz dzwonek u drzwi i w telefonie. Stosuj przy-
ttumione $wiatto boczne w pomieszczeniu dziecka. Pamietaj
0 zapewnieniu ciepta, otulaj naturalnymi materiatami.

4. Zwolnij tempo. W kazdym dziataniu - karmieniu, przebiera-
niu, interakcjach daj dziecku czas na odpowiedz.

5. Szukaj specjalistycznej pomocy, gdy dziecko rodzi sie zbyt
wcze$nie lub z innych powodéw jego rozwdj jest zagrozony.
Miej odwage szukal terapeutéw odpowiednich dla twojego
dziecka.

6. Przekazuj 1,5% podatku na rzecz organizacji pozarzadowych
dziatajacych na rzecz oséb niepetnosprawnych.






TOMEK

Ewa
Czaja

DIAGNOZA

Jestem matka czwérki dzieci, dwoch synéw i dwdch cérek. Kazde
z nich inne: spokojne, bardzo zywe, gadatliwe, lubigce czyta¢ ksigzki,
z duzym poczuciem humoru, nostalgiczne i tak mogtabym wymie-
niaé. Kazde dziecko nauczyto mnie czegos innego. To dzieki dzieciom
i mezowi przetrwatam.

Pierwszym dzieckiem byt syn Tomasz, dzisiaj trzydziestolet-
ni mezczyzna. Chociaz mineto tyle lat, to pamietam poréd, rados¢,
szczescie. Jacy byliSmy szczesliwi, gdy na Swiecie pojawit sie nasz
matly aniotek. Cata rodzina, a w szczeg6lnos$ci moi rodzice, poniewaz
w naszej rodzinie byt to pierwszy wnuk. Sama miatam brata i trzy
siostry, wiec pragneli$my duzej rodziny.

Tomek byt $licznym noworodkiem: krecone blond wtosy, oczy
niebieskie, taki stodziutki. Przy porodzie otrzymat 8 punktéw w skali
Apgar. WrociliSmy ze szpitala do domu i wydawato sie, ze wszystko
jest w porzadku. Karmitam Tomka piersig, on sie rozwijat. Dla mnie,
mtodej matki, Tomek byt caty naj... Jednak doswiadczone mamy uwa-
zaly, ze co$ jest z nim nie tak. Posztam wiec do lekarza po skierowania
na szczeg6towe badania. W szdstym tygodniu zycia Tomka wykonali-
$my badanie USG mdzgowia - ciemie byto mate. Nastepnie przeswie-
tlenie gtéwki, bo tez byta mata, ale i tym razem wynik nie wykazat pa-
tologicznych zmian. Wszystkie wyniki mie$city sie w dolnej granicy
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normy, wiec nie byto powodu, by sie martwi¢, mimo ze synek miat
niska wage urodzeniowa, byt drobniutki. Tak zapewniali nas lekarze.
A my mtodzi, niedo$wiadczeni rodzice wierzyliSmy im, wrecz dener-
wowato nas to, ze kto$ widzi jakie$ braki u naszego aniotka.

Ostatecznie wybraliSmy sie do neurologa poleconego przez ro-
dzine. W tamtym czasie prywatnie, poniewaz nie mieli$my zadnych
badan potwierdzajacych, niepelnosprawno$¢ dziecka. Pani doktor
zbadata Tomka, zlecita wykonanie badan tomokomputerowych i jed-
nocze$nie zalecita rehabilitacje. JezdziliSmy wiec do Gdyni na reha-
bilitacje, ¢wiczyliSmy z Tomkiem metoda Vojty?*, czekajac na miejsce
w Szpitalu Klinicznym Neurologii Rozwojowej w Gdansku. Ten czas
oczekiwania, nadziei, niepewnosci byt bardzo dtugi. Mieszkali$my na
walizkach. Nie mieliSmy telefonu, wiec maz codziennie po przyjez-
dzie z pracy chodzit do sasiadéw i dzwonit do szpitala z pytaniem,
czy jest miejsce w szpitalu dla karmigcej matki. OdpowiedzZ byta za-
wsze negatywna. Ktorego$ dnia maz po pracy wrdcit najpierw do
domu na obiad, a potem poszedt do sasiadéw zadzwoni¢. Odebrata
telefon bardzo mita pani doktor i powiedziata, ze jest miejsce i za-
prasza jeszcze dzisiaj; nie rozumiata, dlaczego kto$ nas wprowadzat
w blad, bo miejsce dla matki karmigcej zawsze jest. Nareszcie w mar-
cu, gdy Tomek mial cztery miesiace, spedziliSmy oczekiwany tydzien
w szpitalu. To byt czas: tez, nadziei, strachu, zwatpienia.

Diagnoza - grom z jasnego nieba: Microcephalia proter laesionem
cerebri prenatalem, matogtowie. Niczego nie rozumieliSmy. Pani
doktor mniej wiecej opowiedziata, co nas czeka, méwita, ze sg roz-
ne objawy, u kazdego dziecka to przebiega inaczej i zalecila wizyte
u neurologa.

Po otrzymaniu diagnozy zaczeli$my jezdzi¢ do neurologa z NFZ;
po prostu nie trzeba byto ptaci¢. Pamietam ze szczegétami pierwsza
wizyte. Nawet kolor kombinezonu Tomka. Jechaliémy z wielkimi na-
dziejami. Wierzyli$my, Ze otrzymamy wskazdéwki, jak leczy¢ syna.

24 Metoda Vojty (nazywana tez metodg odruchowej lokomocji) jest to jedna z kilku
neurofizjologicznych (czyli bazujacych na procesach neurologicznych i na roz-
woju dziecka) metod, jakimi postuguja sie lekarze i fizjoterapeuci w celach dia-
gnostycznych i leczniczych dzieci, mtodziezy i dorostych w kazdym wieku.
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Niestety, pani doktor nawet nie zerkneta na Tomka, przeanalizo-
wata wyniki i powiedziata nam, Ze najlepiej bedzie odda¢ dziecko do
domu opieki, zapomnie¢ o nim i urodzi¢ sobie nastepne zdrowe dzie-
ci. SZOK I NIEDOWIERZANIE. Swiat sie nam zawalit. I co dalej?

Mimo, Ze ta rada byta nieludzka, to dla mnie stata sie sygna-
tem alarmowym. PodjeliSmy decyzje, ze bedziemy ratowac wtasne
dziecko.

Gdy Tomek miat siedem miesiecy, wystapity u niego drgawki.
Do dzisiaj nie wiem, skad wiedziatam, Ze to padaczka. Zadzwonitam
po lekarza, méwigc, ze synek ma taki atak. Przyjechata nasza rejo-
nowa lekarka, potwierdzita epilepsje i wezwata pogotowie. Jadac do
szpitala z synkiem, bardzo ptakatam. Pani doktor z obstugi karetki
winita mnie za wszystko. Wedtug niej zle karmitam, Zle ¢wiczytam,
zle prowadzitam dziecko. Ostatecznie okazato sie, ze Tomek miat
styczno$¢ z osoba chorg na ospe i jego organizm tak zareagowat.
Zostal przewieziony do Szpitala ZakaZznego w Gdansku z powodu
ospy. Przebywal tam trzy tygodnie, poniewaz ciezko przechodzit
chorobe. Byly to bardzo dlugie trzy tygodnie. Nasze zycie wygla-
dato tak: maz szedt do pracy, ja jechatam do gdanskiego szpitala.
Autobus z rana okoto 6.00, powro6t 22.00. Tomek wygladat strasz-
nie, miat bardzo duzo ,pryszczy”, dostownie na catym ciele. Leka-
rze zalecili kapiel w specjalnym roztworze, poniewaz synek nie
mial kawatka zdrowej skéry. Pierwsze dwa tygodnie byty straszne,
stan zdrowia Tomka ciezki, a my coraz bardziej zmeczeni. Jeszcze
taswiadomos¢, ze doszty te okropne ataki padaczki. Znowu potrzebna
byta wizyta u neurologa, aby wdrozy¢ leki przeciwpadaczkowe. Pani
doktor nie byta zadowolona z naszych dziatan, nie podobato sie jej, ze
rehabilitujemy Tomka metoda Vojty. Twierdzita, Ze to bardzo bolesna
metoda i niepotrzebnie zadajemy synowi bél. Jednak ataki padacz-
ki nadal wystepowaty, mimo Ze Tomek przejmowat przepisane leki.
W tamtym czasie, gdy Tomek dostawatl ataku, wzywaliSmy pogoto-
wie i synek kazdorazowo trafial do szpitala na oddziat na trzy doby.
Za kazdym razem musieliémy wyrazi¢ zgode na punkcje, gdyz po-
dejrzewano zapalenie opon moézgowych. Oczywiscie, po badaniach
okazato sie, zZe nie ma zapalenia opon mézgowych. Po kilku takich
wizytach w szpitalu miatam dosy¢.
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Po ktéryms$ przyjezdzie do szpitala nie zgodzitam sie na punkcje.
Lekarze byli zdziwieni, zszokowani. Poprositam, aby podali Tomkowi
leki i zabratam go do domu. Dopiero wéwczas pewien lekarz wyttu-
maczyt nam, ze Tomek nie musi trafia¢ do szpitala, gdy ma atak; ist-
niejq leki, ktére podaje sie w domu i atak mija. Niestety, w tamtym
czasie niedostepne w Polsce. Szukali$my wiec znajomych, ktérzy pra-
cowali za granicg i zdobyliSmy lek — Diazepam. Okrutnie drogi. Maz
zaczal pracowac na dwa etaty, aby zdoby¢ pienigdze na leki.

W drugim roku zycia Tomka nastepny cios. Podejrzenie nie-
dostuchu. Skierowanie na badania. Przed badaniem wielokrotnie
sprawdzaliSmy, czy Tomek styszy: to klaskaliSmy, to uderzali$my
garnkiem o garnek. Wiele glupich préb wykonywalismy. Wydawato
nam sie, ze styszy, to znéw, ze nie styszy. Wykonanie badan stuchu nie
byto tatwe, poniewaz synek musiat leze¢ spokojnie, najlepiej spac.
Nie wiedzieli$my, jak tego dokonac. Jeden wyjazd do Gdanska, poraz-
ka, drugi wyjazd na badanie, porazka. Po kilku prébach udato sie wy-
kona¢ badanie. Diagnoza - gteboka gtuchota. Zalecenia - uzywanie
aparatow wzmacniajgcych stuch oraz rehabilitacja stuchowa. Zakup
aparatéw stuchowych to w tamtym czasie ogromny wydatek. Skad
na to wszystko brac pienigdze?! Dzisiaj kupno aparatéw stuchowych,
mimo refundacji, tez jest duzym wydatkiem. Jednak poradzili$my
sobie i tym razem.

Ostateczna diagnoza: matogtowie, gteboka gtuchota, uposledze-
nie w stopniu glebokim, lewostronne porazenie.

W POSZUKIWANIU RATUNKU

Gdzie szuka¢ ratunku, pomocy, jak sobie poradzi¢? Jak juz wspo-
mniatam, pomocy zaczeliSmy szuka¢ po omacku, ,na wilasna reke”.
Dodatkowa trudno$cig byt brak samochodu, a wyjazd PKS-em do
Gdanska to byta wyprawa. W tamtym czasach komunikacja wygla-
data inaczej. Dlatego najwieksza trudnoscig byty dojazdy. Najpierw
wizyta u pani neurolog w Gdyni prywatnie. Tam zalecenie rehabi-
litacji bez diagnozy, bo pierwszy rok zycia dziecka jest najwazniej-
szy. DostosowaliSmy zycie do potrzeb Tomka. Dzien zaplanowany
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co do minuty. Trzy razy dziennie rehabilitacja. Dziecko musiato by¢
nakarmione, wypoczete. Jakie§ odwiedziny czy wyjscia nie byly
mozliwe. Odwiedziny najblizszych to strata czasu. Najwazniejszy
byt synek i jego rehabilitacja. Po diagnozie jeszcze wieksza mobili-
zacja. Mieszkali$my katem u tes$ciéw, do dyspozycji mieliSmy tylko
pokdj i kuchnie, wiec nalezato przygotowac kacik do rehabilitacji.
Stét oraz zegar z sekundnikiem, poniewaz ¢wiczenia polegaty na
ucisku réznych punkéw albo minute, albo trzydziesci sekund. Bar-
dzo sumiennie przestrzegaliSmy zalecen rehabilitantow. Tomek
wpierwszychmiesigcachduzochorowal, wiecrehabilitacjabytautrud-
niona ze wzgledu na stan zdrowia synka. Dni mijaty na codziennej pra-
cy i opiece nad Tomkiem. Po odstawieniu Tomka od piersi okazato sie
tez, ze synekjest uczulony na wiele pokarmoéw. Moégt pi¢ tylko mleko w
proszku ProSobee, inne pokarmy wprowadzaliémy na zasadzie préb
ibtedéw. Jako$ dawali$my sobie rade. Tomek robit niewielkie postepy;
gdy ukonczyt 1.rz siedziat z podparciem, nie trzymat gtéwki w pio-
nie, nie chodzit. Trzymany pod paszkami Swiat poznawat smakiem,
wszystko brat do buzi. Nadal ¢wiczyliémy, czas mijat na wyjazdach
do Gdyni i rehabilitacji w domu.

Zasztam w druga cigze. Z jednej strony wielka rados$¢, z drugiej
wielki strach. Nastepna diagnoza Tomka - niedostuch gteboki. Pisa-
tam wczesniej o badaniach. Tu musze wspomnie¢ o wspaniatej pani
doktor foniatrii. Gdy nas przywitata w swoim gabinecie i zauwazyta,
Ze jestem w cigzy, serdecznie nam pogratulowata. Powiedziata nam,
Ze dzieci z niedostuchem sg wspaniatymi obserwatorami, wiec synek
bedzie miat kogo obserwowac¢ i robi¢ postepy. Ustysze¢ takie sto-
wa w tamtym czasie, to jak wygra¢ w Totolotka. Nabrali$my wiatru
w zagle. Pani doktor nigdy nie przyjela zaptaty od nas za wizyte, cho¢
przyjmowata nas prywatnie. MogliSmy do niej dzwoni¢ o kazdej po-
rze, zawsze miata dla nas czas. Po uzbieraniu pieniedzy na aparaty
stuchowe, zakupiliSmy je. MysleliSmy, Ze gdy je mu zatozymy, to be-
dzie styszat i wszystko bedzie dobrze. Ale to byt dopiero poczatek
ciezkiej, czasami nie do pokonania drogi. Tomek nie tolerowat ciata
obcego w uchu, najzwyczajniej w $wiecie wyrzucat aparaty. Byty bar-
dzo drogie, ale to byly jego uszy. Wiec oprocz codziennej rehabilitacji
musieliSmy pilnowaé aparatéw, by ¢wiczy¢ stuch i przygotowac sie
na powitanie drugiego dziecka. DaliSmy rade. PowitaliSmy na Swiecie
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coreczke, najcudowniejszy dar dla naszej rodziny. Agatka urodzita sie
zdrowa, nigdy nie chorowata, rozwijata sie ksigzkowo.

Byto bardzo trudno, ale nadal jezdziliSmy do Zaktadu Rehabilita-
cji do Gdyni na Witominie na rehabilitacje i do Poradni Dzieci z Wada
Stuchu w Gdansku Wrzeszczu. ProsiliSmy wiec kogo$ o podwodzke,
czasami udawato nam sie pozyczy¢ od kogo$ samochdd. Nie staé
nas byto na kupno wtasnego, mieli$my inne wydatki. Potrzebne byty
pitki, buty ortopedyczne, wszelkiego rodzaju uktadanki, przeplatan-
ki nie do zdobycia, no i leki na padaczke. Z dwojka dzieci zrobito sie
jeszcze trudnie;j.

W 2. r.z Tomek zaczat chodzi¢ prowadzony za raczke. Siedziat
samodzielnie. Nie wspotpracowatl podczas ubierania, nie jadt samo-
dzielnie. Nie umiat gryZ¢. Ale pojawito sie §wiatetko w tunelu: Tomek
zaczal zauwaza¢ Swiat. Docieraty do niego dZwieki otoczenia, cze-
$ciej podnosit gtéwke. Jednym stowem robit postepy, mimo ze lewa
strona jego ciata byta mniej sprawna, a w szczegélnosci lewa reka.
Okazato sie tez, ze jest bardzo zazdrosny o siostre. Okazywat nieza-
dowolenie, ptakat, gdy karmitam Agatke. Nie pozwalat jej tuli¢, nosic¢
na rekach.

JezdziliSmy z Tomkiem do Zaktadu Rehabilitacji w Gdyni, do
Gdanska Wrzeszcza na rehabilitacje stuchu. Potem jeszcze do Dzien-
nego Centrum Rehabilitacji w Gdyni na zajecia z psychologiem i logo-
peda. ByliSmy wykoniczeni. ZaczeliSmy szuka¢ pomocy blizej domu,
ale nie znalezliSmy niczego na Kaszubach.

Gdy Tomek miatl 3 lata, prébowatam Tomka umiesci¢ w przed-
szkolu, chociaz na dwie godziny dziennie, bo byt dobrym obserwa-
torem i uczyt sie przez nasladownictwo. Prositam panig dyrektor
o miejsce dla Tomka, zadeklarowatam, ze bede siedzie¢ na korytarzu
przez ten czas. Nie udato sie. Ponowitam prébe po roku, ale nicze-
go nie wskératam. Nadal wiec jezdziliSmy do Tréjmiasta na wszelkie
zajecia. Tomek okazal sie dobrym obserwatorem, duzo uczyt sie od
siostry i innych dzieci. Dzieki Bogu mamy liczng rodzine, wiec caty
czas synek miat mozliwo$¢ przebywania z dzie¢mi. Nauczyt sie sia-
da¢ okrakiem i dzieki mtodszej siostrze siedzie¢ na nocniku. Prébo-
wat sam jes$¢, ale nie umiat postugiwac sie tyzka czy widelcem. Na-
uczyt sie pi¢ samodzielnie z kubka. Zaczat interesowa¢ sie klockami,
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pitkami, réznymi pojazdami. W tamtym czasie ktadli$my duzy nacisk
na ¢wiczenia logopedyczne, wierzyliSmy, Ze Tomek nauczy sie mowic.
Synek zaczat jes¢ pokrojony chleb - zaczynatl zuc¢. Umiat dmuchad.
Byto to wazne dla niego ze wzgledu na ¢wiczenia jamy ustnej. Bar-
dzo pomocna okazata sie Agatka, najpierw ¢wiczyliSmy z nig - To-
mek obserwowat, a potem z Tomkiem. Dzisiaj wiem, Ze to nie byto
dobre. Bardzo skupiliémy sie na tych ¢wiczeniach, Tomek niechetnie
¢wiczyt. P6zniej dowiedzieliSmy sie, ze to byto ponad jego sity, po-
niewaz mowy uczymy sie przez nasladownictwo. Z powodu gtebokiej
ghuchoty Tomek nie styszat wypowiadanych stéw, lecz pojedyncze
sylaby. Uczyliémy go rozpoznawa¢ dZwieki z otoczenia - odkurzacza,
czajnika z gwizdkiem, zamykania drzwi, upadku kubka, dostownie
wszystkich dzwiekéw. Byta to zmudna praca, ale Tomek osiggat suk-
cesy. Styszat nasze rozmowy, kroki, $miech i ptacz. Tym samym za-
niedbali$my wysadzanie Tomka na nocnik, wtedy nie byto to dla nas
wazne. Dzi$ wiem, ze to byt duzy btad. Pod koniec 3. r.z. pojawity sie
pierwsze proby chodzenia przy meblach, kanapie. Motywowata go
mtodsza siostra, ktérej nie mogt dogonié, poruszajac sie na czwora-
kach. Mniej uzywat ,jezyka” do poznawania $wiata. Wszystkie zabaw-
ki, ktore kupowalismy byty przemyslane, musiaty do czego$ stuzy¢:
przewlekania, naktadania, faczenia itp. Wiekszo$¢ zabawek kupowa-
liSmy z my$lg o Tomku.

W 4.r.z. Tomek zaczat samodzielnie chodzi¢ po réwnej powierzch-
ni. Zaczat interesowac sie kredkami. Prébowat rysowac prawa reka,
lewa pozostawala mniej sprawna. Prébowat wciska¢ klocki, taczy¢
w szeregi pojazdy. Do dzisiaj to uwielbia. W tym roku nastgpit postep
w rozwoju Tomka. Zaczat sie interesowac wszystkim, od najdrobniej-
szych przedmiotéw, po te duze - auto, traktor. Uczestniczyt w pro-
stych zabawach z dzie¢mi typu ,Kétko graniaste”.

Gdy Tomek miat 5 lat, spotkali$my na swojej drodze matzenstwo,
borykajace sie z takimi problemami jak my. ZatozyliSmy w Sierakowi-
cach Koto Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Oséb Uposledzonych
Umystowo. Teraz pelna nazwa to Polskie Stowarzyszenie na Rzecz
Oséb z Niepelnosprawnoscia Intelektualna. Jak dobrze byto poroz-
mawia¢ z rodzicami, ktérzy maja podobne problemy. Poczatkowo
spotykaliSmy sie w salkach katechetycznych, raz w tygodniu. Zorga-
nizowano tam zajecia z psychologiem i logopeda. Jaka to byta ulga,
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Ze coS$ sie dzieje w miejscu zamieszkania, ze mozemy wyj$¢ na go-
dzinke i powrdci¢ do domu. Ile czasu sie zyskato. W tamtym czasie
jezdziliSmy do Gdanska do Poradni dla os6b Autystycznych, ponie-
waz zawazylam cechy autyzmu u Tomka. Jednak Tomek bardzo nie
lubit tych wizyt, prowadzenia behawioralnego. Ptakat cata droge do
Gdanska i nie chciat wychodzi¢ z samochodu, wiec przestaliSmy tam
jezdzi¢. ByliSmy wykonczeni i jednoczesnie podbudowani, bo zaczeli-
Smy dziata¢ na naszym terenie. Co$ zaczeto sie zmieniac.

OD GADANIA DO DZIALANIA

Na gadanie w takiej sytuacji nie ma czasu, trzeba dziata¢ i mozna
popelnia¢ bledy.

0d czego zaczaé. DziataliSmy od urodzenia Tomka. Potrzebne
nam byty sity, zdrowie i pienigdze. Na poczatku dziatanie byto ta-
kie rodzinne. UczyliSmy sie zy¢ z chorobg Tomka i z tym, Ze nic nie
wiemy. MusieliSmy przyjac ,na klate” Zycie, czy nam sie to podoba-
to, czy nie. Po diagnozie i jakiej$ juz stabilizacji, zaprogramowanym
planem dziatania, zaczeliSmy nastepne szalenstwo: szukanie przy-
czyny. Robili§my badania na toksoplazmoze i jeszcze jakie$ inne.
Bo niby jak sie zna przyczyne, to i lekarstwo sie znajdzie. Opamieta-
liSmy sie, bo na co komu taka wiedza. Jesli obcigzenie genetyczne, to
z winy mojej czy meza? Po co prowokowac kiétnie, zale. Gdzie$ tam
ustyszeliSmy zarzuty, Ze to z mojej strony na pewno dziedziczy sie
te choroby. To znowu, Ze to z meza strony. Dla nas nie byto to wazne.
Trzeba byto dziatac.

Wspomniatam juz o kaciku w pokoju przygotowanym do rehabi-
litacji, wiec dziataliSmy z mezem. Nie pracowatam, wiec wykonywa-
tam wszystkie obowigzki dnia codziennego: sprzatanie, gotowanie,
zakupy, rehabilitacja, pranie, prasowanie. To wcale nie byto takie ta-
twe. M3z po pracy mnie wspierat, zastepowat. Nie byto miedzy nami
jakiego$ trwatego podziatu zajeé. Ugotowac obiad czy nastawi¢ pra-
nie, nikt z nas nie miat z tym problemu. Zycie zaprogramowane na
pomoc dziecku.
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Podczas wyjazdow na terapie, rehabilitacje, widzieliSmy rdzne
pomoce typu uktadanki czy inne materiaty, wspierajace rozwoj dziec-
ka. Starali$my sie, aby w domu tez byty takie pomoce, Zeby kontynu-
owac ¢wiczenia. Maz wycinat ze sklejki podobne rzeczy, malowalismy
je, szlifowali$my i tak powoli nazbierato sie duzo swietnych sprzetéw.
ByliSmy kreatywni, wiec budowali$my, konstruowaliSmy pomoce dy-
daktyczne dla Tomka z wielu réznych materiatow. Oczywiscie mogty
sie bawi¢ tymi rzeczami inne dzieci, aby Tomek mdgt je nasladowac.
Kupujac zabawki, zastanawialiSmy sie, czy wybrana przez nas rzecz
na pewno pomoze w rozwoju syna.

Gdy juz sie troche przyzwyczailiSmy do nowej sytuacji (czy moz-
na sie w ogole przyzwyczai¢?), nastepny cios. U Tomka stwierdzono
bardzo duzy niedostuch. Potrzebne byly aparaty stuchowe. Takie
aparaty dzisiaj tez sa bardzo drogie, ale w tamtym czasie to byta

Rodzinnie, obowiazkowo nad morzem.
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fortuna. ChcieliSmy wzig¢ kredyt z banku, ale byliSmy niewyptacal-
ni. Rozpacz, tzy, przerazata nas nasza niemoc. Aparaty byty dostep-
ne, ale nas nie bylo na nie sta¢. PozyczyliSmy pienigdze od rodziny
i kupiliSmy dziecku ,stuch”. Wczesniej opisatam, z jakim trudem
Tomek przyzwyczajat sie do aparatéow. Opisze jedna sytuacje. Byli-
$my w odwiedzinach u rodzicéw, wtedy jeszcze jezdziliSmy pocig-
giem. Byt to piekny, stoneczny dzien, caty czas musieliSmy uwazag,
aby Tomek nie wyrzucat aparatéw. Po zakonczonym dniu, gdy wraca-
liSmy do domu, wsiadajac do pociaggu, zauwazytam, ze Tomek nie ma
jednego aparatu. Wiec zatrzymaliSmy pociag i wysiedli$my. Wracajac
z dworca do mamy, chodziliSmy prawie na kolanach, aby znaleZ¢ apa-
rat. PrzyszliSmy do rodzicéw, wzieliSmy grabie i catg rodzing ruszy-
liSmy na poszukiwania. Komu$ moze sie to wydawac ghtupie, btahe.
A my wiedzieli$my, ze szukamy ,stuchu” dziecka. Bez tego urzadzenia
po prostu nie styszat. ZnalezZlismy, ufffff. Rado$¢, szczescie... Mamy
»stuch” dziecka.

Oczywiscie rowniez stuch trzeba byto rehabilitowac. Jezdzilismy
do Poradni Dzieci z Wada stuchu w Gdansku Wrzeszczu, tam uczyli-
$my sie jak pracowa¢ z dzieckiem. W domu te ¢wiczenia powtarza-
liSmy, np. wigczatam odkurzacz i czekatam na reakcje syna; dopie-
ro, gdy skierowat wzrok na odkurzacz, wytaczatam sprzet. Tak byto
z wszystkimi dzwiekami, Tomka trzeba byto nauczy¢ dzwiekéw ota-
czajacego nas $wiata. Znowu przydata sie kreatywnosc¢. Skad mySmy
brali te pomysty, sama nie wiem. Potem doszty ¢wiczenia logopedycz-
ne, wywotywanie gtosek, dmuchanie, Zucie itp. Dzi$ wiem, Zze dzieci
z tak gtebokim niedostuchem nie s3 w stanie nauczy¢ sie mowic.
Mowe sie nasladuje, a Tomek nie styszat wyrazéw, wiec nie mégt ich
nasladowa¢. Tak radziliSmy sobie az do czasu, gdy spotkaliémy in-
nych rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia.

Wspomniatam juz o Stowarzyszeniu, ktére rozpoczeto swoja dzia-
lalno$¢ jako OsSrodek Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowawczy
w 2001 roku. Aby Osrodek mégt dziata¢, trzeba byto najpierw wyre-
montowa¢ budynek. To wtasnie rodzice przygotowali, remontowali
sale, aby stworzy¢ godne warunki nauki dla swoich dzieci. Pamie-
tam ten czas dobrze, bytam w zaawansowanej cigzy z Zuzig. Kaz-
dy z rodzicow podjat sie remontu jakiego$ pomieszczenia. My tez.
Do prac remontowych z mezem S$rednio sie nadawaliSmy, wiec
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pomagata rodzina. W czasie, gdy budynek byt przygotowywany, w sal-
ce katechetycznej w Sierakowicach odbywaty sie spotkania. Byty to
zajecia z pania psycholog oraz oligofrenopedagogiem. Jaka ulga, pro-
wadzitam Tomka na zajecia jak na spacer. W tamtym czasie rowniez
poznatam panstwa Goreckich, poniewaz dzieki Stowarzyszeniu byty
zorganizowane zajecia z hipoterapii. Pan Piotr przejezdzat po nas
nyska i jechali$my do Starkowej Huty na hipoterapie. Byto tam po-
mieszczenie dla rodzicéw, gdzie mogliSmy sobie wypi¢ kawke, po-
rozmawia¢, dzieli¢ sie doSwiadczeniami. Nikt nie narzekat, Ze co$
nie tak. To byty piekne czasy. Wszyscy sie cieszyliSmy, Ze co$ dobrego
sie dzieje. ZtapaliSmy wiatr w Zagle. Gdy sale byty wyremontowane,
to trzeba bylo je jako$ umeblowa¢, kazdy przynosit z domu jakies$
rzeczy. Potrzebne byto wszystko, od krzeset po miotly, ale daliSmy
rade. [ tak ruszyta pierwsza szkota Tomka. Do dzi$ z sentymentem
to wspominam, chociaz juz tam nie pracuje. Jestem wdzieczna pani
Ewie, zatozycielce Stowarzyszenia, ze zaufata mi i przyjeta do pracy,
ze Tomek moégt chodzi¢ do szkoty, ze mogtam zdobywa¢ wiedze i do-
$wiadczenie. Bardzo dziekuje.

Wazne jest to, aby sie nie poddawac, nie watpic, dziata¢ cho-
ciaz po omacku.

Podjetam studia magisterskie i jednoczesnie kurs kwalifikacyj-
ny z surdopedagogiki, aby zdoby¢ wiedze, zeby pomaga¢ Tomkowi
i innym dzieciom. Gdy wyjezdzatam na studia, dzieci zawozitam do
mamy. To mama z tatg bardzo nas wspierali w czasie weekenddw.
Mniej wiecej w tym czasie zrobitam prawo jazdy, kupiliSmy malucha,
wiec ktopot z dowozami dzieci do rodzicéw tez sie rozwigzat.

Mama byta bardzo madra kobieta, nie musiata konficzy¢ studidw,
aby pomaga¢ w rehabilitacji synka. Ta madra kobieta wymyslita taki
ptotek, ktérego trzymat sie Tomek, zeby chodzi¢ bez pomocy innych.
Mieszkata na parterze, nie byto zadnych schodéw, wiec gdy synek
chciat wyj$¢ na dwér, to wychodzit, bo babcia skonstruowata dla nie-
go podporke, dzieki ktorej mégt sam wychodzi¢ na podwoérko. Byt
dumny, Ze moze chodzi¢ sam. Po pewnym czasie babcia Halinka wpa-
dta na pomyst, zeby zrobi¢ przerwy miedzy podpdrkami, wiec Tomek
musiat robic¢ kilka krokéw samodzielnie. [ tak od kroczku do kroczku
synek nabierat pewnosci, nauczyt sie trzyma¢ rGwnowage, wzmocnit
miesnie i zaczat chodzi¢ samodzielnie.
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Madros¢ starszych ludzi jest nieoceniona
Widzac efekty, chcieliSmy wiecej. DowiedzieliSmy sie, ze niedaleko
nas mieszka pan, ktéry konstruuje nietypowe rowery. Pojechali$my
do niego z Tomkiem i zamowiliSmy rower. Oczywiscie taki nietypowy
rower byt bardzo drogi. Ale udato sie. Tomek, swdj pierwszy jedyny
w swoim rodzaju rower otrzymat na széste urodziny. MieszkaliSmy
u teSciéw na pietrze, wiec dwie osoby musiaty go wnies¢ do kuch-
ni. Byt to trzykotowy, poziomy, czerwony rower, do pedatéw miat
przyczepione strzemiona jak do jazdy konnej i takie paski, ktore
zapinaliSmy, aby trzymaty nézki na pedatach. Rado$¢ niesamowi-
ta, tzy, zdziwienie synka. Podworko tesciéw byto mate, wiec Zeby
Tomek mogt jezdzi¢ na rowerze, trzeba byto sie wybra¢ do moich
rodzicow. Tam byto duzo miejsca, ale brakowato czasu na dowozenie
Tomka. Oboje pracowali$my, wiec czasu mato. Nauka jazdy na rowe-
rze nie byta tatwa. Tomek nie rozumial, dlaczego siedzac, porusza
nogami i sie przemieszcza; dodatkowo nalezato trzymac kierownice
i patrze¢, gdzie sie jedzie. Z czasem nie byto konieczno$ci przypinac
noézek paskami, a Tomek chetniej wsiadat na rower. Synek SUPER-
MEN dat rade. Do dzi$ jest §wietnym rowerzysta.

MarzyliSmy o swoim miejscu na ziemi. Mieli§my tréjke dzieci
i mate mieszkanko. Podworko niewielkie. Z czasem mogli$my reali-
zowac¢ marzenie o budowie wiasnego domu. I tak powoli powstawato
nasze gniazdko. A Tomek dorastat, a my wciaz napotykaliSmy proble-
my - raz wieksze, raz mniejsze.

Aby zamieszka¢ we wtasnym domu, podjeliSmy decyzje o wyjez-
dzie meza za granice. Byto to trudne dla nas i dzieci. Maz daleko,
a ja miatam pod opiek3 tréjke dzieci i nadz6ér nad budowa. Wiemy
wszyscy, ze dobrego majstra trudno znalez¢, wiec i nas ten ktopot
nie ominat. Skad brali$my na te dziatania sity, odwage? Tomek bar-
dzo zZle znosit roztgke z tatg, pojawily sie trudne zachowania. Nowa,
nieznana sytuacja, nie wiedzieliSmy, gdzie szuka¢ pomocy. Wtedy
dziatatam na oS$lep, ale poradzitam sobie. Trzeba byto zy¢, dziatac
dla dzieci.

W konicu doprowadziliSmy dom do takiego stanu, ze mogliSmy
w nim zamieszkaé. Nie byto podtég i drzwi wewnetrznych, ale co tam,
byt wtasny kat tylko na parterze. Nasz patac. Byt rok 2006. Agatka
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Tomek - doskonatly rowerzysta.

poszta do czwartej klasy, Zuzia do zeréwki, Tomek do swojej szkoty,
ja do pracy. Zwrot o 180 stopni. Wiecej obowigzkéw, ale niesamowi-
ta rado$¢. Organizacja dnia doprowadzona do perfekcji. Dziewczynki
uczeszczaty do szkoly w jednej wsi, ja z Tomkiem dojezdzatam do in-
nej. Cudownie sobie radziliSmy. Moje dzieci byty bardzo samodzielne,
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Tomasz: masterchef.

musiatly by¢ samodzielne. Dla nich to byta rewolucja zyciowa. Cate
szczescie, ze miatam teraz rodzicéw do pomocy, bo mieszkaliSmy na
jednym podworku. Oczywiscie doksztatcatam sie, szukatam szko-
len, aby lepiej pomaga¢ synowi. Byto w miare dobrze. Dla Tomka
to miejsce to byt najwspanialszy plac rehabilitacyjny, szkota Zycia.
Duze podwoérko, ogrédek, sklep za ptotem. Syn zdobywat wszelkie
umiejetnosci, obserwowat nasza prace i nas nasladowat. Uczyt sie
kazdej czynnoSci zyciowej. Do dzi$ jest najlepszym ogrodnikiem.
Maz za granica pracowat, aby wykoniczy¢ dom. Ja ogarniatam
nasze gospodarstwo, teraz miatam o wiele wiecej obowigzkow. Zda-
waliSmy sobie sprawe z naszych wyrzeczen; wiedzieliSmy, po co to
robimy, wiec na narzekanie nie byto czasu. [ wtedy zamarzyliSmy
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o dziecku, najlepiej chtopcu, ale postawiliSmy warunek. Jezeli urodze
czwarte dziecko, maz wraca do domu.

[ tak w 2008 roku przywitaliSmy na Swiecie Franciszka. Teraz
byto tatwiej, mama do pomocy w kazdej chwili. Dziewczynki rowniez
duzo pomagaly. Dni mijaty. Ale to nie byt koniec naszych ktopotéw.
Pewnego dnia w zimowy dzieni odebratam telefon ze szpitala z infor-
macjg, ze maz miat wypadek, stan ciezki. Pojechatam, a na miejscu nic
konkretnego mi nie powiedziano o rokowaniach dotyczacych stanu
jego zdrowia. W tej sytuacji bardzo pomocni okazali sie przyjaciele
- otrzymatam od nich réznorodng pomoc.

Czym wiecej wyzwan, tym wieksza moc
Wszystko sie dobrze skoniczylo, maz wyzdrowial i dalej dziatalismy.
Dokanczalismy budowe domu, opiekowali$my sie dzieémi. Po prostu
starali$my sie normalnie zy¢. W 2010 roku zrezygnowatam z pracy
w OREW w Sierakowicach. Byta to bardzo trudna decyzja - bytam
zwigzana emocjonalnie z tym miejscem, ale widziatam koniecznos$¢
zmiany, aby ruszy¢ dale;j.

PORTRET RODZINY WE WNETRZU

Rodzina to najwspanialsza instytucja, jakg mozna sobie wymarzy¢.
Nasza rodzina. Pochodzimy z mezem z wielodzietnych rodzin, wiec
tez chcieliSmy mie¢ duza rodzine.

Gdy byliSmy mtodym matzenstwem, zar6wno te$ciowie, jak i moi
rodzice, byli dla nas ogromnym wsparciem. Mieszkali§my u te$ciéw,
wiec dach nad gtowa mieliSmy zapewniony, moi rodzice wspierali
nas, pomagajac w opiece nad dzie¢mi. Oczywiscie, zawsze mogtam
tez prosi¢ o pomoc rodzenstwo i szwagierki.

W tamtych czasach Zycie na wsi to byto prawdziwie wiejskie zy-
cie. Do jakiegokolwiek specjalisty byto bardzo daleko, zakup sprze-
tow rehabilitacyjnych marzeniem. Dojazd do Gdanska to cata wypra-
wa - nie mieliSmy wtasnego samochodu, wiec kazdy wyjazd wigzat
sie z duzymi Kosztami. A dojezdza¢ musieliSmy systematycznie.

Pamietam pewng rozmowe z niezyjaca juz ciocia. Pytata, jak sobie
radzimy, z czym sobie nie radzimy. Powiedziatam, Ze najwiekszy pro-
blem mamy z samochodem. Ciocia pozyczyta nam auto na tak dtugo,
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Tomek uwielbia kgpac sie w jeziorze.

jak nam bedzie potrzebne. Jeszcze dzisiaj sie wzruszam, gdy sobie to
przypominam. Dla nas wtedy to byto bardzo duzo.

Takich duzych i matych gestéw ze strony rodziny byto bardzo
wiele. Jakie$ niespodziewane wizyty z prezentami i dobrym stowem,
zaproszeniem na kawe. Nawet nie zdawaliSmy sobie sprawy, Ze nie
wychodzimy z domu.

Tomek byt rehabilitowany trzy razy dziennie. ProwadziliSmy go
metoda Vojty. Dzien mieli$my zaplanowany bardzo szczeg6towo. Cze-
sto wéciekatam sie, gdy kto$ przychodzit i burzyt mi dzien. Wszyscy
byli bardzo wyrozumiali, wiedzieli, ze to wynika z choroby Tomka.

Jedna z moich sidstr jest zakonnicg. Widziata moje zmeczenie,
zZwatpienie, brak sit na dalsze dziatanie. Pamietam, jak prébowata
mi pomdc, rozmawiajac ze mng o Bogu, o tym, Ze wiara czyni cuda.
Jestem wierzaca, ale wtedy bytam obrazona na Pana Boga i ta rozmo-
wa skonczyta sie wielkg awantura. Podsumowata tylko, Ze bedzie sie
o mnie modli¢. Wtedy byto mi to obojetne, dzi$ wiem, ze $wiadomos¢
tego, ze gdzie$§ tam miatam wsparcie duchowe, dawato mi site, aby
dalej walczy¢ o Tomka.

Inna z siéstr, odwiedzajac nas, zawsze wktadata koperte pod
poduszke Tomka. Nic nie méwita, nawet nie zauwazalismy, kiedy to
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robita. Gdy przy nastepnym spotkaniu méwili$my, Ze nie musi tego
robi¢, zapierata sie, Ze to nic takiego. W tamtych czasach to rowniez
byta ogromna pomoc.

Maz. Najcieplejszy cztowiek na $wiecie. Wrazliwy, opiekunczy,
cierpliwy. Ja - jego przeciwienistwo. To on wycieral mi tzy, przytulat,
uspokajat, po prostu byt. To na jego barki spadto utrzymanie rodziny.
Przeciez, gdy braliSmy $lub, nie planowali$my chorego dziecka, kt6-
re bedzie potrzebowato duzo mitosci, czasu, zaangazowania i zmieni
nasze zycie, spojrzenie na $wiat, priorytety. Nigdy nie ustyszatam od
meza, ze ma dosy¢. To ja szybciej sie poddawatam, rezygnowatam, to
znowu dawatam z siebie wszystko. To wtasnie maz wycinat, budowat
pomoce dydaktyczne dla Tomka. W tamtych czasach trudno byto zdo-
by¢ cokolwiek dla dziecka niepelnosprawnego, a jak sie znalazto, to
bardzo drogie. To m3az brat drugi etat, aby co$ kupic¢ dla synka. Nasze
potrzeby sie nie liczyty, niczego nie potrzebowalismy. Tak funkcjono-
wali$my.

Moi rodzice. Prosci, zwykli, piekni ludzie. Dobrze nas wychowali.
Ja bytam dzieckiem niesfornym, nie mieli ze mna tatwo. Jestem z na-
tury pogodna, wesota, spontaniczna i miewam glupie pomysty.

Pamietam ktére$ odwiedziny rodzicéw. Zrobitam kawke, rozma-
wiali$my, w pewnym momencie mama pyta: - Gdzie jest Ewa, moje
dziecko? Ja zdziwiona patrze na mame, na tate. O co chodzi. Méwie:
- Mama to ja, o co chodzi?, a mama na to: - Nie, to nie jest moja Ewa.
Moja Ewa byta wesota, zadowolona, a ta osoba to ktos inny. Poptakatam
sie, powiedziatam, Ze mam dosy¢, Ze jestem zmeczona, po prostu nie
wyrabiam. A kochana matka przytulita mnie i powiedziata, Ze zabiera
Tomka do siebie, abym mogta wypocza¢. Oczywiscie buntowatam sie,
ze przeciez rehabilitacja, positki itp. Mama byta nieugieta. Powiedzia-
1a, Ze bez jednej rehabilitacji Tomek przezyje i koniec. Zaznaczyta, ze
odwiezie Tomka nastepnego dnia i pojechata, zabraniajac mi po niego
przyjezdza¢. OczywiScie, ze po kilku godzinach pojechatam po syna,
ale mama byta nieugieta i mnie réwniez przenocowata. Takie spo-
tkanie byto mi bardzo potrzebne, te stowa wtasnie wtedy musiatam
ustyszec. P6zniej wielokrotnie moje dzieci nocowaty u dziadkdéw.

Z innej wizyty zapamietatam takie zdarzenie. Siedzimy z mamg,
pijemy kawe, w pewnym momencie przeprositam mame, bo musiatam
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Rodzina, nasza duma.

skorzystac¢ z toalety. Biore Tomka i wychodze do toalety. Mama za
mna i pyta: - Co ty robisz? Odpowiadam: - Siku. Mama: - Widze, ale
dlaczego z Tomkiem? A ja na to: - Tomek ptacze, gdy mnie nie widzi.
Mama moéwi: - Dziecko, przeciez ty musisz chodzi¢ do toalety sama.
Tomkowi nic sie nie stanie, gdy minute na ciebie poczeka. Wtedy bytam
na mame z1a, ale dato mi to do myslenia. Z uptywem czasu zaczeli$my
sie z Tomkiem uczy¢ przebywac bez siebie. Gdy urodzitam nastepne
dzieci, moi rodzice ré6wniez bardzo nam pomagali.

Gdy Tomek miat 2 lata, zostat starszym bratem Agaty. Pamietam
nasze obawy, strach, przerazenie i jednocze$nie wielkg rados¢. Co-
reczka urodzita sie zdrowa. Jakie szczeScie. Ile nowych obowigzkéw?
To jest chyba najtrudniejszy wyboér, decyzja rodzicéw dzieci nie-
petnosprawnych - nastepne dziecko. Pamietam nasza panig doktor
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foniatre, gdy powiedziatam jej, ze jestem w cigzy - uSmiechneta sie
i pogratulowata. Powiedziata, zebym urodzita jeszcze kilkoro dzieci,
aby Tomek mogt je nasladowac i uczy¢ sie zycia.

Agatka to byto najgrzeczniejsze dziecko na $wiecie. Nasza corecz-
ka - oczko w gltowie tatusia. Wtasciwie wychowywata sie bez proble-
mow, nawet nie chorowata. Dla niej Tomek byt starszym bratem i juz.
Innego nie miata i nie znata. Jezdzita z nami do lekarzy specjalistéw,
na rehabilitacje do Gdanska. To ona wchodzita z nami do gabinetéw,
na ¢wiczenia, brata Tomka raczki i wykonywata zadania, ktére miat do
zrobienia. Po powrocie do domu bawita sie z nim. Chociaz byta mtod-
sza, to szybciej nauczyla sie chodzi¢, dla niej normalne byto to, ze star-
szy brat jest wozony w wézku, pomagata go pcha¢. W tym wieku nie
przeszkadzato jej to, ze wiekszo$¢ czasu poswiecamy Tomkowi. P6z-
niej, gdy dorastata, wykrzyczata nam to, ze nie mieli$my dla niej czasu.

To dzieki Agacie Tomek zaczat zauwazac¢ inne dzieci, obserwowat
je i prébowat nasladowa¢. W naszym domu zawsze byto duzo dzie-
ci. Wynikato to z tego, ze mieszkaliSmy w domu wielorodzinnym, no
i oczywiscie na wsi. Tak wiec dzieci z sgsiedztwa przychodzily do nas
sie bawic.

Tomek ma to szczescie, ze moze wychowywac sie w tak licznej ro-
dzinie. Doswiadczat mitos$ci od wszystkich: kuzynostwa, ciotek, wuj-
kéw, szwagréw i catej wielkiej rodziny. W tak licznej rodzinie jest tez
duzo imprez, uroczystosci. Oczywiscie wakacje, na ktore przyjezdza-
ly do nas dzieci. Dziekuje wszystkim, ktérych spotkaliSmy na naszej
drodze.

Mijat czas, zycie toczyto sie dalej. Codzienne obowigzki, zmar-
twienia. I wlasnie wtedy za namowg szwagierki podjetam studia
licencjackie na kierunku pedagogicznym. Bylam zmeczona wyjaz-
dami do specjalistow. Postanowitam sama by¢ terapeutka dla syna.
Szukatam placéwki dla synka, ale nie znalaztam. Wczes$niej pisatam
o tym, jak wspoélnie z innymi rodzicami przygotowali$my szkote dla
naszych dzieci.

Gdy Tomek miat 6 lat, na $wiecie pojawita sie druga siostra.
Agatka byla juz samodzielna i duzo pomagata w opiece nad ro-
dzenstwem. Narodziny Zuzi byly nastepnym cudem, ktéry spadt
z nieba. Mimo, zZe obowigzkéw przybyto, jako$ za bardzo tego nie
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odczuwali$my. Placowka dla Tomka byta przygotowywana, wiec
wyjazdow do Gdanska tez zrobito sie mniej. Tomek, gdy Agatka byta
mata, byl bardzo o nig zazdrosny, natomiast wobec Zuzi bardzo opie-
kunczy. MusieliSmy by¢ bardzo uwazni, poniewaz prébowat jg braé
na rece, przytula¢ mocno, tak z catej sity. W tym czasie konczytam
studia licencjackie.

Placowka Tomka zostata otwarta w styczniu 2001 r. i ja réwniez
dostatam prace. Pamietam rozmowe z panig Ewg, mama dziecka nie-
pelnosprawnego i zalozycielka stowarzyszenia. Gdy jeszcze bytam
w ciazy i remontowali$my budynek dla naszych dzieci, zapytata mnie,
co robie itp. Powiedziatam, ze koncze licencjat i chce studiowac dalej,
ale stabo z pieniedzmi i czasem. Zaproponowata mi prace w naszej
placéwce. Bytam bardzo zdziwiona - nie wierzytam w siebie, wyda-
wato mi sie, Ze jeszcze nic nie umiem. Powiedziata mi, ze mamy wie-
dza najlepiej, jak pomagaé i opiekowac sie dzie¢mi. [ najwazniejsze,
Ze mam specjalistyczne studia. Bardzo mnie zmobilizowata i podje-
fam prace.

Rewolucja w rodzinie. Opieki nad Zuzia podjeta sie teSciowa,
babcia Zosia, Agatka poszta do przedszkola, a Tomek jezdzit ze mna.
Oczywiscie moi rodzice nadal pomagali w opiece. Gdy wyjezdzatam
na studia, dzieci przebywaty u moich rodzicéw. I to wtasnie jest sita
rodziny.

Ale nie wszystko sie uktadato bezproblemowo. Okazato sie, Ze
Zuzia czesto sie przeziebia, bo Agata przynosita zarazki z przedszko-
la. Zapadta decyzja, Zeby wypisa¢ Agatke z placéwki dla dobra Zuzi.
To byto bardzo trudne dla Agatki, bo miata juz kolezanki, swoj $wiat,
ktéry musieliSmy zburzy¢. Rozpacz cérki byta nie do opisania. Dzisiaj
zartobliwie wypomina Zuzi, ze przez nig nie mogta chodzi¢ do przed-
szkola.

W tamtym czasie wielkg pomocg byty moja mama i siostra. Zuzia
czesto musiata przebywac w szpitalu. MusieliSmy zakupi¢ inhalator,
no i okazato sie, ze Zuzia jest uczulona prawie na wszystko.

Wiaze sie z tym pewna zabawna historia. MieszkaliSmy na wsi,
wiec wszyscy sie znaliSmy, przynajmniej na naszym osiedlu. Agatka
chodzita do pobliskiego sklepu na zakupy, panie pracujace w sklepie
znaly nas, wiec zapytaty, co stycha¢ u Zuzi. Agatka odpowiedziata, ze
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dobrze, tylko ze Zuzia jest chora na biataczke. Po pewnym czasie, ro-
bitam zakupy w tym sklepie. Panie w dobrej wierze zapytaty mnie,
jak moga nam pomoc, skoro spadlo na nas tyle nieszcze$¢. Nie wie-
dziatam, o co chodzi, bo przeciez dieta dla corki ustalona, musimy
bacznie obserwowaé dziecko, ,ale od tego sie nie umiera”. Panie byly
zdziwione i moéwig, ze przeciez Zuzia ma biataczke. Ja na to - ska-
ze biatkowa. Niezle sie usmiatySmy. Wyciggnetam pewien wniosek
z tego zdarzenia - dobrzy sasiedzi s jak rodzina.

Dni mijaty, Zuzia wyrosta z wszelkich uczulen, a ja obronitam
tytut magistra. Zycie toczylo sie dalej. Tomek dobrze sie odnalazt
w grupie réwiesniczej. Rozwijat sie w swoim tempie. Agatka nauczyta
Tomka widzieé, zauwazac¢ $wiat, natomiast Zuzia mitosci i czutoSci.

Rodzina sie powiekszyta, wiec w mieszkaniu zaczeto by¢ mato
miejsca, zaczeliémy marzy¢ o domu. Po jakim$ czasie dostatam ka-
watek podwoérka od rodzicow i postanowili§my z obory zrobi¢ dom.
Oczywiscie, pomagata cata rodzina. Na budowe domu potrzebne
byly pieniadze, wiec nalezato podja¢ trudng decyzje. Wyjazd meza
do Anglii. Zostalam z trojka dzieci w Polsce, a maz wyjechat zara-
bia¢ pienigdze. Gdzie$ po drodze zrobitam prawo jazdy, i pojawit sie
samochad. O ile byto tatwiej. Pilnowatam budowy, chodzitam do pra-
cy, zajmowatam sie dzie¢mi. Wiedzieli$my, po co to wszystko robi-
my. DaliSmy rade. W 2006 roku przeprowadzili$my sie do wtasnego
domu, takiego bez wewnetrznych drzwi, podtég, ale to byto NASZE
MIEJSCE NA ZIEMI.

Nie bede opisywa¢ ze szczegétami tej budowy, bo powstata-
by ksigzka. Wspomne tylko takie sytuacje, w ktérych doswiadczyli-
$my sity rodziny. Pewnego dnia bez zapowiedzi przyjechat szwagier
i pomagat. Zapytatam zdziwiona: - A co ty tu robisz? - Romek tez mi
pomagat budowaé¢ dom - brzmiata odpowiedz. Piekne i wzruszaja-
ce. Inna podobna sytuacja zaistniata, gdy trzeba byto pokry¢ dach
deskami i papa przed zima. Na podwoérku zgromadzit sie ttum ludzi
- rodzina. Wszyscy pomagali tak dtugo, az dokonczyliSmy przy lam-
pach. A rano spadt $nieg. To byt nastepny cud. Jesli ktos nie wierzy
w site rodziny, to zycze mu, aby sprébowat. NAPRAWDE WARTO.

Takich wydarzen byto wiecej. Tomek nosi aparaty stuchowe,
co pie¢ lat je zmieniamy. Jakie$ dofinansowanie jest, ale wiekszos¢
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trzeba zaptaci¢ samemu. Pewnego razu kuzynostwo Tomka wreczyto
mu koperte, aby mdgt sobie kupi¢ aparaty, a tylko cze$¢ z nich, miata
stata prace, reszta pracowata dorywczo. Piekne przezycie. Kazda po-
moc jest cenna. Dobre stowo, zaproszenie na drinka, wyjazd na wiej-
ski piknik. Moze to dla kogos$ nic, dla nas to tak wiele.

Mieszkatam w domu, maz za granica. Dawalam rade, bardzo
wspierata nas rodzina. W miare uptywu czasu pojawito sie nastepne
marzenie o zdrowym synku. I tak w 2008 roku na $wiecie powitali$my
Franka. Ogromna rado$¢. Mgz wrécit do domu, bo z czwoérka dzieci nie
wyobrazatam sobie radzi¢ sama. Wprawdzie Tomek bardzo pomagat
w opiece nad Frankiem i uczestniczyl we wszystkich czynnos$ciach,
dotyczacych pielegnacji dziecka, ale musieliSmy uwaza¢, bo Tomek lu-
bit pcha¢ woézek z Frankiem, a to bywato niebezpieczne.

Tomek nie lubit sie dzieli¢ swoimi zabawkami, byt bardzo za-
zdrosny o swoje rzeczy. Doktadnie wiedziat, ktére zabawki s3 jego,
bardzo pilnowat, aby nikt ich nie ruszat. Ogromnie sie wzruszylismy,
gdy przyni6st mtodszemu bratu swoje zabawki, a zostawit sobie tyl-
ko ulubiony traktorek. Tylko Franek mogt bawic sie jego zabawkami.
Dzieki Frankowi Tomek nauczyt sie dzielié.

Doceniajmy drobne gesty, mile stowa, uczucia, jakimi darzy
nas rodzina i przyjaciele.

Z biegiem lat widzi sie wszystko inaczej, docenia sie ludzi, kté-
rych spotkato sie w odpowiednim czasie i sytuacji.

SYNDROM WYPALENIA,
CZYLI JAK POMOC SOBIE

Dzi$ widze, ze nawet nie zdawatam sobie sprawy, ze potrzebuje po-
mocy. Gdy Tomek sie urodzit, nalezato dziata¢. Wielokrotnie bytam
przemeczona, nie moglam spa¢, ptakatam. Zdrowie dzieci byto naj-
wazniejsze. Praca, studia, szkolenia, prowadzenie domu, codzien-
na rehabilitacja Tomka w pierwszych latach jego Zycia to ogromny
wysitek. Czy sobie radzitam emocjonalnie — NIE. Miewatam hustaw-
ke nastrojow. Raz wybuchatam gniewem, krzyczatam, innym razem
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po prostu ptakatam. Poczatkowo sit dodawaty mi postepy Tomka,
p6Zniej rados¢ dzieci, ich szczery $miech, wspélne zabawy, czesa-
nie mnie i wiele innych sytuacji. Wielokrotnie bytam klientkg moich
dziewczynek. Dzieci lubity, gdy im czytaliSmy bajki, wiele radosci
sprawiato im szukanie koszykdéw wielkanocnych, wizyty Gwiazdo-
ra. Takie proste zycie rodzinne dodawato sil. Najwazniejsze byto
zaakceptowa¢ Tomka takim, jaki jest, bo inaczej nie ruszylibySmy
z miejsca. Mijaty lata, dzieci dorastaty, Zycie sie stabilizowato. Tomek
rozwijat sie w swoim tempie. W pewnym momencie postanowitam
co$ zmieni¢. Lubitam swoja prace, a w szczegélnosci dzieci, z ktoérymi
pracowatam. Ale chyba nastgpito wypalenie, wiec podjetam dla mnie
trudna decyzje - zwolnitam sie z pracy. Z perspektywy czasu widze,
zZe to byta stuszna zmiana.

Dtugo nie szukatam nowej pracy. Zatrudnita mnie pani Wiestawa
Goérecka w Kaszubskiej Fundacji Rehabilitacji Oséb Niepetnospraw-
nych ,Podaruj troche storica”. Pamietam jak dzi§ rozmowe kwalifi-
kacyjna z panig Wiesig, a znatam panig Gdrecka wiele lat. Przeciez
jezdzitam do panstwa Goéreckich na hipoterapie. Potem widywaty$my
sie na r6znych szkoleniach. Mimo to na rozmowe kwalifikacyjna poje-
chatam bardzo zdenerwowana. Poprositam meza, aby mnie zawi6zt
do Pierszczewa. Weszlam do gabinetu pani dyrektor, usiadtam przy
stole i zaczetySmy rozmawiaé. Podczas rozmowy chcialam podaé
pani Wiesi teczke z dyplomami, $wiadectwami. Gdy ja podawatam,
wszystkie dokumenty rozsypaty sie na stole. Sytuacja bardzo nie-
zreczna. Pani Wiesia uSémiechneta sie, pouktadata dokumenty i dalej
rozmawiaty$my. Po kilku latach pani Wiesia spytata mnie, czy pamie-
tam te rozmowe. Ja na to, ze do Smierci bede pamietac i powiedzia-
tam: - Nigdy nie najadtam sie takiego wstydu, jak wtedy. Pani Wiesia
u$miechneta sie i powiedziata: - Tak chronologicznie utozonych dy-
ploméw i Swiadectw dawno nie widziatam. To wydarzenie zmotywo-
wato panig Wiesie do pouktadania swoich dyplomoéw.

Zmiany sa dobre

Nowe miejsce, nowe osoby, wychowankowie, nowe wyzwanie,
to wszystko dodato mi sit. Z jednej strony lek przed nowym, z drugiej
motywacja. Oczywiscie do pracy jezdzitam z Tomkiem, ale syn byt
w innej grupie. Pierwszy rok dojezdzatam do OREW-u w Sikorzynie.
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Musiatam wdrozy¢ sie, ale wspominam to bardzo dobrze. Pamietam
pierwsza hospitacje pani dyrektor: wielki stres, a potem bardzo mita
rozmowa, konkretna, budujaca, motywujaca do dalszej pracy.

W placowce bardzo uroczyscie obchodziliSmy miedzy innymi
Dzien Babci i Dziadka. Na to spotkanie pojechata moja mama, najlep-
sza babcia Tomka. Wspominam to, poniewaz okazato sie, Ze mama
znalazta chwile, aby porozmawiac z panig Wiesia. Pisze o tej sytuacji,
bo jest ona zwigzana z dalsza mojg pracg w Fundacji. Po przepraco-
wanym roku przeniesiono mnie do Strzepcza, zgodzitam sie chetnie,
bo miatam o wiele blizej do pracy. Znowu wyzwania. Wszyscy two-
rzyliSmy nowe miejsce na ziemi dla podopiecznych. Wybierali$my
kolory farb, meble, pomoce. ZaczynaliSmy od nowa, wiec wszystko
bylo potrzebne. BudowaliSmy nowy zesp6t, poznawaliSmy nowych
podopiecznych i ich rodziny.

Dalej sie doksztatcatam, uczestniczytam w szkoleniach organi-
zowanych przez Fundacje. Razem z panig Wiesie podjetySmy studia
w Warszawie. Przez dwa lata jeZdzitam z panig dyrektor do sto-
licy, by zdobywaé¢ wiedze. MusialySmy takze odbywaé dwutygo-
dniowe praktyki. Nie bylo to tatwe, ale bardzo interesowal mnie
kierunek studiéw. Po otrzymaniu dyplomu pani dyrektor podzieko-
wata mi za wspoélnie przezyte chwile. Podkreslita, Ze zdawata sobie
sprawe z tego, iz studiowac z wtasna dyrektor nie jest tatwe. Dzi$
szkoda mi, ze nie dane nam byto dokonczy¢ trzeciego dodatkowego
roku. To byt wspaniaty czas.

Nowe zadania, zdarzenia, osoby, ktore spotykasz czasami
spontanicznie dodajq sit.

Po Smierci mojej mamy, pani Wiesia powiedziata mi, ze te prace
blizej domu zatatwita mi mama. Okazato sie, ze wlasnie na tym spo-
tkaniu z dziadkami mama rozmawiata z panig Wiesig o mnie. Opo-
wiedziata, Ze wie, Ze lubie swojg prace i troche sie poskarzyta, Ze to
tak daleko. Dlatego gdy Fundacja otwierata nowa placéwke blizej mo-
jego domu, zostatam tam przeniesiona. Pracuje tam do dzisiaj; nadal
sie rozwijam, bo w takiej pracy nie mozna sta¢ w miejscu.

Drugim momentem takiej bezradno$ci w moim zyciu byta sy-
tuacja, gdy Tomek zostal absolwentem. ZderzyliSmy sie ze $ciang,
wrecz ogromna gora nicos$ci. Okazuje sie, ze w naszym kraju nie ma
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miejsca dla naszych dzieci, gdy dorosna. Szukalis§my jakiejkolwiek
placéwki dla syna w catym powiecie i nic. Niby sg domy dziennego
pobytu lub tego typu podobne, ale nie dla dorostych nizej funkcjo-
nujacych. Rozmowy przez telefon wygladajg pieknie, ale przy spo-
tkaniach wyglada to zupemnie inaczej. ByliSmy w Kobysewie, sa tam
dwie placéwki. Jedna podlega gminie Kartuzy, druga powiatowi. Gdy
rozmawialam z pania z placéwki powiatowej, powiedziata mi, Ze chy-
ba nie zdaje sobie sprawy z odlegtosci. Zapytata mnie, kto pokryje
koszty dowozu. Absurd nad absurdami. Pani z powiatowej placéw-
ki nie wie, ze powiat jest duzy. Natomiast pani z placéwki gminne;j
bardzo chciata nam poméc; zaproponowata, aby$my syna dowozili
do granicy gminy Kartuzy i wtedy ona bedzie mogta dowozi¢ syna.
Tojestnienormalne, Smieszne, straszne, brak stéw. Rodzic zostaje sam.
Pomocy nie ma znikad.

W naszej bogatej gminie Sierakowice nie ma zadnego sensowne-
go miejsca dla dorostych os6b niepetnosprawnych. Pojechalismy do
Chmielna, tam réwniez sg dwie placéwki, do jednej z nich Tomek nie
chciatnawetwejsé.DodrugiejpojechaliSmypowczes$niejszejrozmowie
telefonicznej, wktérej opowiedziatam, jak Tomek funkcjonuje. Paninas
oprowadzita, pokazata budynek, ale okazato sie, ze nie ma miejsc.
Mysle, ze sie przestraszyta. Wygodna wymdwka. Uwazam, Ze pla-
cOwWKi nie sg przygotowane do opiekowania sie osobami z niepeino-
sprawnoscia intelektualng w stopniu gtebokim. Oczywiscie szuka-
fam pomocy w urzedzie gminy, ale tam nikt nic nie wie. Urzednicy
sg zdziwieni, ze na terenie gminy sa doroste osoby niepetnosprawne.
Ustyszatam, Ze jestem pierwsza mama, ktéra szuka pomocy. Nie mie-
liSmy wyjscia, maz zwolnit sie z pracy i opiekowat sie synem. Przeciez
to nie jest wyjscie z sytuacji. To rodzice od urodzenia robig dostownie
wszystko, aby jak najbardziej usprawnia¢ dzieci. Doktadajg wszelkich
staran, oddaja serce, poswiecaja sie, a gdy dzieci dorastajg, sg zmu-
szeni patrze¢, jak powoli umieraja w domach. Swiat osoby dorostej
niepetnosprawnej dostownie sie wali, nie pozostaje jej nic. Dotych-
czas miat koleg6w, szkote, posiadat sens zycia, a tu nic. PUSTKA.

Rodzice - walczcie o dalsze zycie dla waszych dzieci

[ tak zostaliSmy sami, bo nikt nie umial nam poméc - a moze nie
chciat? Po wielkich poszukiwaniach, znalezliSmy fundacje, ktéra sie
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nami zaopiekowata: Pomorska Farma Zycia. Zobaczyli$my $wiatetko
w tunelu. Znowu chciato sie zy¢. Poczatkowo fundacja miescita sie
w Garczu. Potrzebny byt transport, wiec ja naiwna pomys$latam, ze
skoro gmina nic nie robi dla dorostych niepelnosprawnych, to moze
chociaz wesprze rodzicéw w tej sprawie. Bardzo sie pomylitam, cho-
ciaz posiada trzy busy zakupione ze Srodkéw PFRON, to nie jest w sta-
nie wesprzec potrzebujacych. PoradziliSmy sobie jak zwykle. Tomek
poznat nowych kolegdw i kolezanki, nowych opiekunéw. Poczatki nie
byly fatwe, ale sie udato. Dzisiaj syn nocuje w placdwce - zawozimy
go w poniedziatek i odbieramy w piagtek. To byt dtugi okres adaptaciji.
Trudny czas dla catej rodziny. Praktycznie w jednym czasie dom opu-
stoszat, cérki zamieszkaty poza domem i Tomek znalazt swoje miej-
sce na ziemi. Na szcze$cie zostat z nami Franek. Odczuwali$my tzw.
syndrom pustego gniazda, jednak widzieliSmy, ze Tomek jest szcze-
$liwy, widok u$miechnietego dziecka koit bél. Chociaz ja nadal ptacze
w poniedziatki - pewnie kiedy$ to minie.

Teraz fundacja miesci sie w Gdansku, wiec znowu trudnosc¢ z do-
wozami. Jeszcze raz poprositam o pomoc urzad gminy, nadal nic. Pani
wicewdjt powiedziata, Ze to za wysoki koszt. Dwa kursy do Gdanska
w tygodniu to ich zdaniem za wysoki koszt, a przeciez busy zosta-
ty zakupione z funduszy PFRON?! I tym razem sobie poradzili$my.
OczywiScie, zawsze mozemy liczy¢ na pomoc rodziny i dzieci. Jedna
z corek z powrotem z nami mieszka, wiec w poniedziatki zawozi bra-
ta do placéwki. Jest to ogromna pomoc. Jezeli potrzebujemy pomocy
w pigtki, to zawsze pomaga szwagier. Pewnego razu poprosili$my
szwagra, aby odebrat Tomka, bez problemu sie zgodzit. Troche sie
obawiat, jak syn zareaguje, bo nowe sytuacje powoduja niepokdj
u Tomka. Po przyjeZzdzie opowiedziat nam bardzo wzruszony, ze gdy
Tomek go zauwazyt, rzucit mu sie na szyje i mocno usciskatl. Stwier-
dzit, ze taka mito$¢ skruszytaby najtwardszy kamien. Zycze wszyst-
kim, aby mogli zazna¢ takiej mitos$ci zarazem fizycznej (Tomek jest
silny), jak i emocjonalne;j. I to sg chwile, dla ktérych warto zy¢ i je
zapamietac.

Pomagajmy sobie dobrym slowem, gestem, uczynkiem,
u$miechem. Zauwazajmy mito$¢ ptynaca z naszych bliskich, nie
wstydZmy sie jej okazywaé. Uczmy sie tego od naszych dzieci.
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I CO DALE]J, GDY ODEJDE?

Pierwsza mys$l ,Niech sie dzieje wola nieba.” Bo co mam mys$le¢. Prze-
ciez, gdy mnie nie bedzie, to na nic nie bede miata wplywu. Moge
sobie marzy¢, planowaé, a co zostanie zrealizowane? Tego nikt nie
wie. Mam kochane dzieci, ktére deklarujg, ze bedg sie opiekowaty
Tomkiem. Ale czy chciatabym je obcigza¢ taka odpowiedzialnoscig?
To jest trudne. Inna jest mito$¢ rodzicielska, inna braterska, siostrza-
na. Rodzice sg w stanie ,géry przenosi¢” dla swoich dzieci, ale czy
moga tego wymagac od rodzenstwa?

Chciatabym, aby utozyly sobie zycie takie, o ktéorym marza. Aby
mialy czas dla swoich rodzin, pasji, na to wszystko, na co my nie
mieli$my. Oczywiscie rownocze$nie, Zeby nie zapomniaty o Tomku.
Marze o tym, aby zapraszaly go do swoich doméw na $wieta, uro-
czystosci rodzinne, weekendy. Dzisiaj jestem spokojna, bo widze ich
mito$¢ do brata. Zastanawiam sie: jak ich potéwki zareaguja na Tom-
ka? Nie chciatabym, aby musialy wybiera¢ miedzy mitoscig do bra-
ta a mitoscig zycia. To wszystko jest bardzo trudne. Nie zdawatam
sobie sprawy dwadzieScia lat temu, ze kiedy$ nas, rodzicéw, zabraknie.
Czas ucieka, my sie starzejemy. No i nadszedt czas pomysle¢ - co dalej?
NIE WIEM. JESTEM BEZRADNA, SMUTNA, ZMECZONA.

Mysle, ze marzeniem kazdego rodzica dziecka niepeinosprawne-
go jest znaleZ¢ mu miejsce na ziemi, w ktérym bedzie szcze$liwe i nic
go nie bedzie bolato. Na razie mamy takie miejsce, ale ponosimy opta-
ty. Gdy nas zabraknie, kto bedzie ponosit te koszty. Rodzenstwo? A jak
tak, to dlaczego? Gdzie w tym wszystkim s3 instytucje panstwowe?
Dla kazdej grupy spotecznej jest zorganizowana jaka$ pomoc: bez-
domni, alkoholicy, osoby uzaleznione itd. TO JEST BARDZO DOBRE.
Ale zapomniano w naszym Kraju o najstabszych, ktérzy sa uzaleznieni
w kazdej dziedzinie Zycia od os6b trzecich. Przychodzi mi ma mys3l
taka sentencja: ,Jaka jest najstabsza jednostka, takie jest panstwo”.
Cos w tym jest. Z perspektywy czasu twierdze, ze najbardziej odporni
na cierpienie innych sg urzednicy. Oni zawsze majg jakie$ paragrafy,
przepisy, ktore nie pozwalaja na pomoc. A wystarczy zobaczy¢ w o0so-
bie potrzebujacej rady, pomocy, po prostu cztowieka. Nie chce niko-
go obrazié. Ale tak to wyglada z mojej perspektywy. Moge tu gdybac,
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Tomek, jak kocha, to na catego.




ztosci¢ sie, narzekaé. Czy to co$ zmieni? Tak bardzo bym chciata
zmian.

Wierze, ze gdzie$ jest takie miejsce, gdzie wszyscy sa szczesliwi.
Pewnie sie tam spotkamy:.

ROBIE, CO MOGE, A CZEGO NIE MOGE,
NIECH ROBIA INNI

Moim zdaniem zrobiliSmy wszystko, co mogliSmy, aby zapewnic
Tomkowi godne Zycie. Nie chce sie uzala¢, ale lekko nie byto. W du-
zym skrécie opisatam nasze zmagania, sukcesy. Dzisiaj sg inne moz-
liwosci, technologie itp., wiec wygladatoby to inaczej, ale czy lepiej?

Jedno sie nie zmienito: to nadal przede wszystkim na rodzicach
spoczywa trud zapewnienia godnego zycia swoim dzieciom, ktére
nie poradza sobie same. Nadal nie ma wystarczajacego wsparcia ze
strony panstwa. Nie wiem, czy dozyje czaséw, gdy beda dostepne pla-
cowki dla naszych dorostych dzieci. Warto marzy¢.

Widze tez, Ze jest wiecej placéwek dla dzieci do 25. rz. I to jest
dobre. Widze tez, Ze co$ sie zmienia w kwestii 0séb z niepetnospraw-
noscig w stopniu lekkim czy umiarkowanym. I to tez jest dobre. Moze
wiec warto teraz pochyli¢ sie nad osobami catkowicie zaleznymi od
0s06b trzecich? Warto pielegnowac w sobie cztowieczenstwo, empatie,
szacunek dla drugiego cztowieka, nie tylko chorego, ale dla kazdego.

Czesto stysze o tolerancji, o wolnosci. Ale dla kogo? Dla ludzi
pieknych, madrych, dla tych wszystkich, ktérzy umieja walczy¢ o sie-
bie. A co z tymi osobami, ktére nie powiedza stowa, bo nie potrafia,
bo sg inni? To, Ze nie potrafiag moéwi¢, nie znaczy, ze s mniej wazni. Nas,
zdrowych ludzi, jest znacznie wiecej. Dlaczego nie potrafimy zadbaé
o te garstke os6b potrzebujgcych catkowitego wsparcia? Nie wiem,
to jest trudne dla rodzicéw. Mysle, ze gdyby rzadzacy wykazali troche
serca, dobrych checi, gdyby wstuchali sie w wypowiedzi rodzicéw,
to na pewno znalaztoby sie niejedno rozwiazanie.

Moze kiedy$ nadejda takie czasy, w ktérych kazdy bedzie mogt
godnie zy¢.

PO PROSTU GODNIE ZYC.
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MOJE PORADY

10.

Trzeba dziata¢ i mozna popeinia¢ btedy, na prézne gadanie
w takiej sytuacji nie ma czasu.

Wazne jest to, aby sie nie poddawaé, nie watpi¢, dziatac
chociaz po omacku.

Madro$¢ starszych ludzi jest nieoceniona.

. Czym wiecej wyzwan, tym wieksza moc.

Warto docenia¢ drobne gesty, mite stowa, uczucia, jakimi da-
rzy nas rodzina i przyjaciele.

Zmiany sa dobre.

Nowe zadania, zdarzenia, osoby, ktére wydaja sie przypadko-
we - dodaja sit.

Rodzice - walczcie o dalsze zycie dla waszych dzieci.

Dobrze jest pomaga¢ sobie dobrym stowem, gestem, uczyn-
kiem, u§miechem.

Warto zauwaza¢ mitos¢ ptyngca od naszych bliskich, nie wsty-
dzi¢ sie ja okazywaé. Mozna uczy¢ sie tego od naszych dzieci.






MIEOSZ g

Natalia
Gleinert

DIAGNOZA

Wszystko miato wyglada¢ pieknie, tak kolorowo... Wcigz pamietam
ten wykonany przeze mnie w tajemnicy przed wszystkimi, z wielkimi
emocjami i nadziejg, test cigzowy, ktéry wreszcie ukazat dwie kreski.
Tyle razy go robitaminic. Jednak nie tracitam nadziei. Miatam wpraw-
dzie juz jedno wspaniate dziecko - piecioletnia woéwczas coreczke
Roze, ktora byta, jest i pozostanie dla mnie zawsze najwspanialsza
c6rka na $wiecie, jednak moje serce pragneto kolejnego szcze$cia.
Nie tylko moje serce. Czesto przypatrywatam sie jak méj maz
Dariusz spoglada na inne rodziny, w ktorych dzieci jest wiecej. Cza-
sem nawet zupeinie nieSwiadomy, Ze tak bardzo ranig mnie jego sto-
wa, rozmawial ze mng o tym, jak pragnie drugiego dziecka. Zawsze
cieszyt sie szcze$ciem znajomych czy rodziny na wies$¢ o tym, Ze spo-
dziewaja sie kolejnego potomka. On sam pochodzit z rodziny wie-
lodzietnej. Maz bardzo kochat wszystkie dzieci, kocha do dzisiaj. To
zawsze go wyrdzniato i bardzo mi imponowato. Dla niego wszystkie
dzieci byty tak samo wazne. Cieszyt sie wtasng corka, ale tez kochat
dzieci swojego rodzenstwa. Zawsze poswiecal im swojg uwage i ni-
gdy nie przeszedt obok obojetnie, nie zauwazajac ich. Dzieci rowniez
go lubity. Kazde z nich dobrze sie przy nim czulo. Zalezato mi na jego
szczesciu, dlatego tak pragnetam, by nie musiat cieszy¢ sie wylacznie
szcze$ciem innych, ale i mégt swoim, naszym wspélnym. Pragnetam,
aby i on miat syna, a nie tylko opowiadat o kolegach, ktérzy razem ze
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swoimi synami wykonujg rézne meskie prace... Chciatam, by ten syn,
jak inni synowie kolegéw mojego meza, towarzyszyt mu w tym, czym
maz sie zajmowat. Aby w przysztosci pochwalit sie wtasng budowa
domu czy pieknem wykonanej elewacji.

Mineto pare lat. [ wreszcie sie pojawita... Upragniona druga kre-
ska na pasku testu cigzowego. To byta cudowna chwila. Wszyscy
byli$my szczesliwi. Kiedy lekarz potwierdzit ciaze, radosci nie byto
konca. Miatam wrazenie, ze cho¢ to byt tylko poczatek malutkiego
zycia, to caty swiat wiedzial o naszym dziecku. Czesto spotykam na
swej drodze matki, ktdre kryja przed Swiatem poczatek cigzy, w oba-
wie wtasciwie nie do konfica rozumiem o co, a ja gtositam wszystkim
z duma, Ze w moim ciele zakietkowato kolejne zycie.

Wszystko byto piekne. Dziecko rozwijato sie prawidtowo. Tak
przynajmniej informowali mnie lekarze ginekolodzy. Tylko ja nie do
konca bytam o tym przekonana, bo przeciez, gdy wszystko jest w po-
rzadku, nie powinnam leze¢ w szpitalu. Te ciggte pobyty na oddzia-
le patologii cigzy napawaly mnie strachem. Zapalenie pecherzyka
zo6tciowego to najczestsza dolegliwos$¢, ktora probowata popsué¢ mi
mozliwo$¢ cieszenia sie swoim dzieckiem, ktére nositam pod ser-
duszkiem. Do tego okropne nudno$ci przez pierwsze cate 4 miesigce
cigzy. Poza tym, gdy inne Kobiety tyty ksigzkowo, ja chudtam. Podczas
catej cigzy schudtam ok. 10 kg. Na moje pytania, czy powinnam sie
martwié, zawsze uzyskiwatam odpowiedz przeczaca od lekarza:

- Nie ma o co. Niech sie pani cieszy, bo ma z czego schudngc,
a dziecko rozwija sie prawidtowo - odpowiadata. Owszem, wtedy by-
tam jeszcze osoba otylg, ale gdy lekarz przekazywatl mi takie stowa,
to, mimo mojego wewnetrznego niepokoju, staratam sie zachowaé
spokoj i ufaé, ze wszystko jest w najlepszym porzadku. Niestety, tak
nie byto.

Mitosz urodzit sie w 36 tyg. cigzy, gdy po badaniu ginekologicz-
nym odeszly mi wody ptodowe. Z powodu moich problemoéw ze wzro-
kiem wskazane byto wykonanie cesarskiego ciecia. Tak tez sie stato.
Nigdy nie zapomne okropnego traktowania mnie przez lekarzy, kie-
dy Mitosz przychodzit na $wiat. I to tylko z powodu mojej otytosci.
Nie uwazatam sie za osobe gorsza od innych kobiet, bedgcych w cig-
zy. Przeciez schudlam cate 10 kg! Sam fakt bycia w cigzy oznaczat,
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Pierwsze spotkanie Mitosza z siostrg i ojcem.
Wszyscy byli bardzo szczesliwi, jedynie w Natalii
rodzit sie duzy niepokéj co do stanu zdrowia syna.
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ze przeciez nie bede rodzi¢ szczuplutka. Jednak to juz temat,
o ktéorym wole nie pamietac.

Cieszytam sie wdwczas swoim upragnionym dzieckiem. Usty-
szatam, ze dziecko otrzymato 9 punktéw w skali Apgar. Jednego za-
brakto z powodu sinicy. Mitosz, bo takie imie wybrata dla niego sio-
stra, wazyt 3350 g i mierzyt 52 cm dtugosci. Byt $licznym chtopcem.
0d pierwszego spojrzenia zdobyt moje serce. Lekarze powiedzieli, ze
urodzitam zdrowe dziecko. Ufatam im. Przeciez to madrzy ludzie...
Wszystko wydawato sie takie piekne. Mgz wraz z corka przyjechali na
spotkanie z synem i braciszkiem. Ich rados¢ byta wyjatkowa. Kazde
z nich chciato potrzymac¢ Mitosza, pogtaska¢ go po gtéwce. Ich marze-
nia i pragnienia spetnity sie. Nareszcie byt z nami... Nasz upragnio-
ny synek. Tylko ja czutam wewnetrzny niepokdj, obserwujac swoje
dziecko. I nawet informowatam o tym personel pielegniarski, jednak
zawsze otrzymywatam odpowiedz ttumaczaca zachowanie mojego
synka, ktora tylko na jaki$ czas mnie uspakajata. Niepokoily mnie
zasinienia wokot ust mojego dziecka. Martwitam sie tym, Ze nie ssat
w ogdle piersi, a wrecz budzit sie w nim odruch wymiotny. Inne dzieci
ptakaty, czasem wrecz krzyczaty, moéj syn lezat sobie cichutko. Wygla-
datl niepozornie i delikatnie, powiedziatabym, Zze nawet anemicznie.
Jakby byl smutny. Batam sie strasznie, ale skoro osoby doswiadczo-
ne zapewniaty mnie, Ze to wszystko, co zaobserwowatam, miesci sie
w normie, staratam sie zachowywac¢ spokoéj. Wtedy jeszcze ufatam.
Dzisiaj wiem, Ze najbardziej ufa¢ powinnam swojemu matczynemu
instynktowi, ktéry wielokrotnie mnie nie zawi6dt. Wtasciwie nigdy.
Niepokoj matki nigdy nie moze by¢ bagatelizowany. A méj in-
stynkt matczyny podpowiadatl mi, ze z moim dzieckiem dzieje sie co$
niedobrego.

Nastepnego dnia, kiedy stan mojego dziecka budzit we mnie na-
rastajacy lek, zaczetam mowi¢ wiecej i glosniej. Niestety, okazato
sie, ze moje dziecko juz wtedy znajdowato sie w ciezkim stanie. Juz
wtedy biedne walczyto o zycie. Wezwana w koncu pani doktor Agata
predko zareagowata. Zrobita, wydawato mi sie, wszystko, co potrafi-
ta jeszcze dla mojego malenikiego synka. Potem jeszcze ochrzczono
nasze dziecko, kazano sie pozegna¢, poniewaz istniato duze praw-
dopodobienstwo, ze niestety Milosz odejdzie podczas przewozenia
go karetka do innego szpitala, do Gdanska. To byto straszne. Jakby
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w jednej chwili zawalit nam sie caty swiat. Wszystkie nasze marze-
nia zostaty zdeptane. Ten smutek meza, ktéry predko do nas przyje-
chat. Ten potworny zal w jego oczach. To niedowierzanie. Trzaskanie
szpitalnymi drzwiami. Jego krzyk na personel szpitala. To wszystko
bylo przerazajace. To byta niemoc i bezsilno$¢. To byta préba rato-
wania sytuacji, z ktérg nie umiat sie pogodzi¢. Nawet szkoda byto mi
doktor Agaty, bo czutam, Ze cierpiata razem z nami, w ciszy. Jako jedy-
na wraz ze mng pozwalata mezowi wyrzuci¢ z siebie negatywne emo-
cje. Dla mnie liczyto sie tylko to, czy moje dziecko poradzi sobie w dro-
dze do Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego w Gdansku. Liczylo sie
tylko to, czy przezyje. Po kilku latach matka doktor Agaty powiedziata
mi, Ze to byt ostatni dzien pracy jej cérki przed urlopem. Podczas nie-
go, zamiast odpoczywac, przezywata ciezki stan naszego dziecka.

Mitosz dojechat do Gdanska, ale diagnoza byta okropna. Nasz syn
miat ztoZzong wade serca - krytyczng koarktacje aorty z hipoplazja
tuku. Niestety, doszto juz do ciezkiego niedotlenienia, krwawienia
dokomorowego. Stan naszego dziecka byt juz bardzo ciezki. Lekarze
nie dawali duzych nadziei na to, Ze przezyje. Jednak starali sie rato-
wac nasze dziecko tak, jak potrafili najlepie;.

W POSZUKIWANIU RATUNKU

Nie mogac pogodzi¢ sie z tym, Ze moje dziecko walczy o Zycie sa-
motnie, w innym szpitalu, na intensywnej terapii, wypisatam sie na
wlasne zadanie. Lekarze namawiali mnie, abym zostata na oddziale,
poniewaz bytam po cesarskim cieciu. Czutam jednak, ze musze by¢
przy moim synku, bo on mnie potrzebuje. Ja réwniez potrzebowa-
fam by¢ przy nim. M3z w tym czasie rozpaczat, szukat nadziei wsréd
swojej rodziny, szukat pocieszenia dla siebie. Bytam sama. Czutam, ze
nie powinno to tak wygladac¢. Powinni$my by¢ w takiej chwili razem.
Wspierac sie, wspolnie poszukiwa¢ ratunku. Doszto do tego, ze maz
jechat do syna ze swoim bratem, nie pytajgc mnie, czy chce pojecha¢
z nimi. Wéwczas pojechatam osobno, z mojg bratowg. Ale nadszedt
moment, gdy usiedliSmy, porozmawiali$my i obraliSmy jeden, wspol-
ny, kierunek. Mitosz juz woéweczas, z powodu napadéw padaczko-
wych, zostat przewieziony do szpitala klinicznego w Gdansku i tam
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Mitosz w 11. dobie Zycia, po operacji kardiochirurgicznej,
w stanie ciezkim.

przebywatnaintensywnejterapii.Od tamtejporywspdlnietroszczymy
sie, martwimy i dziatamy. To byto dla mnie bardzo wazne, bo bez
zatrzymania sie, szczerej rozmowy i wzajemnego zaufania nasze
malzenstwo mogtoby sie wtedy rozsypa¢ na milion kawatkéow.
Rozmowa i myslenie o tej drugiej osobie sg rowniez bardzo istotne,
poniewaz mieliSmy przed soba jeszcze wiele trudéow do przejscia,
a tatwiej idzie sie razem.

Dtugo siedzieliSmy przed inkubatorem. PatrzyliSmy na lekarzy
jak na bogéw, od ktorych zalezato zycie naszego dziecka. Szukajac in-
formacji, porady, zrozumienia tego, co dzieje sie z moim dzieckiem,
przesledzitam przerézne strony internetowe. Niektore zupetnie nie-
potrzebnie, poniewaz napawaty mnie lekiem. Wiedzac juz wtedy
o krwawieniu dokomorowym, padaczce, wadzie serca i ogromnych
zmianach w mézgowiu Mitosza, chciatam dowiedzie¢ sie wszyst-
kiego. Zapisatam sie do grup rodzicéw dzieci niepelnosprawnych
na portalach spoteczno$ciowych w nadziei, ze tu znajde przydatne
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informacje. Teraz juz wiem, ze rodzice, ich do$wiadczenie to naj-
wieksza skarbnica wiedzy. Dzisiaj, po 12 latach wychowywania
Mitosza, rodzicom, ktdrzy zaczynaja zmagac sie z problemami ta-
kimi jak my, podpowiedzialabym na pewno, Zeby otworzyli sie na
innych rodzicéw, zeby przede wszystkim od nich czerpali informa-
cje. To od rodzicéw niepeinosprawnych dzieci dowiedzieli$my sie do
kogo, jakiego lekarza, specjalisty, rehabilitanta itd. uda¢ sie najlepiej
z dzieckiem. To oni réwniez potrafig poméc w wyborze najlepszych
fundacji, doradzi¢ w kwestiach dotyczgcych réznych instytucji. Sama
korzystatlam niejednokrotnie z ich do$wiadczenia, a po tylu latach
wychowywania Mitosza i borykania sie z przeréznymi problemami
urzedowymi, badz w zdobywaniu lekdw, sama stuze chetnie pomoca.
Wiedza rodzicéw jest nieoceniona, aczkolwiek do prawidtowego dba-
nia o nasze dzieci potrzebujemy odpowiednich specjalistow, lekarzy,
pielegniarek itd. Réznie to w zyciu bywa, ale Mitosz z regutly trafiat
na wspanialych ludzi. Lekarze, pielegniarki na intensywnej terapii
i nie tylko, pilnowali go jak oka w gtowie. Dbali o niego tak samo, jak
i o inne dzieci. I ja podczas pobytu w szpitalach, skupiatam moja

Mitosz w szpitalu, w stanie ciezkim, z niewydolno$cig wielonarzadowsa.
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uwage na innych dzieciach, gdy w poblizu nie byto ich rodzicéw.
Bacznie obserwowatam pielegniarki, gdy opiekowaty sie dzie¢mi
podczas nieobecnosci ich opiekunéw, majac nadzieje, Ze moje dziec-
ko rowniez bedzie tak otoczone opieka, kiedy wieczorem odejde od
inkubatora, bo nie pozwalano mi zostawaé catg noc przy synu. To
dzieki Mitoszowi miatam, mam, okazje poznawaé wspaniatych ludzi.
Kazdy z nich oddany jest w piekny sposéb drugiemu cztowiekowi.
Temu stabszemu cztowiekowi, temu, ktory potrzebuje ich pomocy.
Temu, ktéry patrzy na nich oczyma pelnymi ufnosci...Tak byto i ze
mna. Lekarze, mimo fatalnego stanu zdrowia mojego dziecka, wcigz
prébowali podnosié nas duchu, nawet wtedy, kiedy wyniki obrazu
moézgowia wskazywaly na to, ze Miltosz bedzie dzieckiem gteboko
niepetnosprawnym. Pamietam, gdy wspaniata doktor Mazurkiewicz-
-Beldzinska nawet w pewnym momencie rozbawita mnie, a zara-
zem wzruszyta swoimi staraniami, by bardzo ciezki stan mojego
synka przedstawi¢ mi w najbardziej tagodny sposéb. Pamietam, ze
u$miechnetam sie wtedy szeroko, bo czutam, ze pani doktor chyba
nawet sama nie wierzyta we wszystko to, co wtedy do mnie méwi-
ta. Jej dobro¢ byta wyjatkowa. Tak bardzo pragneta mojej radosci...
Moéwita to wszystko po to, by zmniejszy¢ méj bdl... Ja to czutam...
Takich lekarzy byto wiecej. Pani prof. Maria Mazurkiewicz-Betdzin-
ska. Prof. Ireneusz Haponiuk wraz z doktorem Maciejem Chojnickim
- wspaniali kardiolodzy. Doktor Maciej Zagierski i Jacek Gotebiew-
ski. Doktor Katarzyna Plata-Nazar, Krzysztof Miklaszewski i obecnie
doktor Pawet Netter. Oni wszyscy - a byto ich jeszcze duzo wiecej
- stali, nadal stojg, na strazy, by mojemu synkowi zyto sie dobrze na
tyle, na ile sie da. To wérdd nich czutam sie spokojniejsza. Ufatam
i ufam nadal. Bardzo troszczyli sie o Mitosza, ale i o mnie. Pozwolitam
im na te troske i dzisiaj ciesze sie z tego, bo nie wyobrazam sobie, by
przetrwac ciezkie chwile w szpitalu, czy w domu, bez ich wsparcia.
Przeciez Mitosz, majac dzisiaj 12 lat, prawie potowe swojego zycia
spedzit w szpitalach. W ciezkich chwilach podtrzymywata na duchu
i nadal podtrzymuje wiara w Boga. Ufam, zZe Pan ma swdj plan i mnie
nie skrzywdzi, i pozwoli mi cieszy¢ sie mym ukochanym synkiem.

Wszystko, co pozwala mi przetrwac, jest dobre. Probowatam
znalez¢ pocieszenie. Zatuje, ze w pierwszym roku zycia Mitosza, kie-
dy prawie bez przerwy przebywaliémy w szpitalach, zamknetam
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sie na znajomych. Mys$latam, Ze niektérzy z nich odwrdcili sie ode
mnie, od nas. Oczekiwatam telefonu od Kkolezanki, ktéra przed po-
jawieniem sie Mitosza rozmawiata ze mna czesto, wlasciwie prawie
codziennie. Niestety, nie zadzwonita w tym trudnym dla nas czasie
ani razu. Byto mi strasznie przykro. Dzisiaj wiem, po rozmowie z nig,
ze nie wiedziata, co powiedzieé, by ulzyé. Nie wiedziata, jak pomdc.
Zatuje, ze sama sie do niej nie odezwatam, ze nie wprowadzitam jej
w moj trudny Swiat, nie pozwalajgc tym samym poméc samej sobie.
Ona czekata tak samo jak ja, tylko sie bata. Dzisiaj postapitabym zu-
pelnie inaczej. To my, rodzice dzieci niepelnosprawnych, musimy
nauczy¢ osoby nam bliskie i nie tylko, Ze ich potrzebujemy. Prze-
ciez oni nie wiedza, co nam powiedzie¢... Nie wiedza, czy chcemy
ich obok siebie. A my pragniemy odrobiny normalnosci. Nawet
w szpitalach potrzebujemy porozmawiaé¢ chocby przez telefon
o czym$ zupelnie niezwigzanym z chorobami, szpitalami, tro-
skami i cierpieniem. Chcemy u$miechnac sie tak samo, jak przed
choroba naszych dzieci. I to wlasnie my musimy uczy¢ spote-
czenstwo, jak sprawi¢, by bylo nam lzej. Pokaza¢, ze jest nam
potrzebne.

OD GADANIA DO DZIALANIA

Po wielu miesigcach trudu, cierpien, wykonanej operacji kardiochi-
rurgicznej i innych przej$ciach stan Mitosza poprawit sie. Wreszcie
zostal wypisany do domu. Wszyscy ogromnie sie cieszyli$my. Jednak,
kiedy jechaliSmy wraz z mezem i c6rka wreszcie do naszego domu,
wydawato mi sie, Ze jesteSmy sobie zupetnie obcy. Maz z R4z3 roz-
mawial o zupetnie innych sprawach, anizeli te, ktére zajmowatly moje
mysli. We mnie budzita sie potrzeba dziatania, planowanie czynno-
$ci, by poradzi¢ sobie z nowg sytuacja, poméc Mitoszowi odnaleZ¢ sie
w domowej rzeczywistosci.

Od razu zabratam sie do dziatania. Ono pozwala nie myslec¢
o troskach, nie skupiac¢ sie na nich. W trybie natychmiastowym, jesz-
cze bedac przy Mitoszu w szpitalu, kiedy wiedziatam, Ze by¢ moze
wreszcie nadejdzie upragniona chwila, by pokaza¢ Mitoszowi jego
dom, nasz wspoélny, zajetam sie organizacja zaje¢, ktére miaty poméc
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mu w rozwoju. Chciatam ofiarowaé¢ mu wszystko co najlepsze, aby jak
najlepiej go usprawni¢. Predko wdrozyli$my rehabilitacje ruchowa
w domu. Przez 12 lat Zycia Mitosza do naszego domu przyjezdzat nie-
jeden fizjoterapeuta. Wtedy byty jeszcze wielkie nadzieje na rozwo;.

Predko tez, wyszukujac informacje w sieci, dowiedzialam sie
o o$rodku dla os6b niewidomych i gteboko niedowidzacych w So-
bieszewie. To tutaj spotkaliSmy wspaniatych terapeutéw, ktérzy
robili wszystko, zeby pom6c Mitoszowi. Nasz syn miat tam zajecia
z terapii wzroku, rehabilitacje ruchows, najwspanialszg na $wie-
cie muzykoterapie, dodatkowo zajecia z tyflopedagogiem, logopeda
i psychologiem. PrzyjezdzaliSmy tutaj czesto, na krétkie, tygodnio-
we turnusy. Wpatrzona bytam w terapeutéw jak w obraz. Stuchatam
z uwagg udzielonych mi wskazéwek, by poméc i méc dba¢ o Mito-
sza, zapewni¢ mu to, co jest potrzebne. Kazda rada byta dla mnie
bardzo cenna. Niestety, wczesne wspomaganie rozwoju mozna byto
realizowac¢ jedynie do 8. r.z Mimo szczerych checi naszej ukochanej
siostry zakonnej - Idy, woéwczas dyrektorki osrodka w Sobiesze-
wie, nie udato sie tego czasu przedtuzy¢. Pozegnanie byto smutne.
Tam poznaliSmy wspaniatych ludzi i trudno byto sie z nimi rozstac¢.
Wszyscy poczuliSmy wspoélnote - tak jak inni rodzice - zostali$my
zrozumiani przez siebie i przez otoczenie. W Sobieszewie wieczora-
mi rozmawialiSmy z rodzicami i przekazywaliSmy sobie nawzajem
informacje, jak pomoc naszym dzieciom, dokad sie udac.

Przez tyle lat poznaliSmy wielu lekarzy, terapeutéw, rézne formy
terapii. Czesto sama czuje sie jak lekarz, terapeuta, pielegniarka oraz
mama w jednej osobie. Mitosz od najmtodszych lat jezZdzi na zajecia
na basenie, ktére oprocz tego, ze wspierajg jego rozwoj, sprawiaja mu
wielka przyjemnos¢. Ma tez zajecia z koniem, czyli hipoterapie. Spo-
tyka sie z alpakami, a takze z kotem i innymi zwierzetami.

Byt czas, kiedy bardzo zalezato mi, aby syn przyjat komérki ma-
cierzyste, ktére miaty wspiera¢ rozwdj jego médzgowia. Udato mi sie
wejs¢ w kontakt z panig doktor z Krakowa. Zaprosita nas do siebie.
Pojechali$my tam, wraz z Mitoszem, petni nadziei. W pierwszym za-
mienionym z doktor zdaniu od razu wspomniatam o innych dzieciach
niepetnosprawnych z Pomorza, ktére znam, a ktérych rodzice réw-
niez byliby szczesliwi, gdyby ich dzieci dostaty sie do programu, kté-
ry realizowat szpital w Prokocimiu. Kilkukrotnie byliSmy zwodzeni,
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zyli$my nadziejg, ze sie uda i Mitosz wreszcie otrzyma komorki ma-
cierzyste dzieki programowi, za darmo. Jednoczes$nie staratam sie
réwniez u innego doktora o wycene i podanie ich prywatnie. Nie sta¢
nas byto na to, poniewaz byta to terapia bardzo kosztowna. Niestety,
darmowy program zostat zamkniety i nasze nadzieje pozostaty tylko
marzeniami.

Jednak zadna porazka nie gasita mojej determinacji w dziataniu.
Mozna by nawet powiedzie¢, ze napawata mnie potrzebg, by robic¢
jeszcze wiecej. Chcialam udowodni¢ sobie i $wiatu, a najbardziej
swojemu ukochanemu synkowi, Ze dam rade; ze zabezpiecze Mito-
sza we wszystko, co potrzebne; Ze niczego mu nie zabraknie. Przede
wszystkim zalezalo mi na tym, by zyl godnie oraz by spowolni¢
proces jego choroby, by nie cierpial.

Predko tez, od najmtodszych lat, prowadzili§my nasze dziec-
ko na terapie do o$rodka w Skarszewach (PSONI). Tutaj zagwaran-
towano mu pakiet réznych zaje¢ z jego wspaniatymi terapeutami.
0d najmtodszych lat do teraz (obecnie Mitosz ma 12 lat) wspiera-
ja tam nas osoby, ktére wyrdzniaja sie swoja wyjatkowoscia. To one
cieszg sie glto$no z kazdego, najmniejszego postepu naszego dziecka.
Nawet jesli Mitosza kiedy$ zabraknie, nigdy nie zapomne ich staran
oraz tego, jak szczerze radujg sie razem z moim synem. To jest wy-
jatkowe. Cudownie jest siedzie¢ na korytarzu, styszac gtosny Smiech
terapeutki, pani Magdy, wiedzac, ze to wtasnie z nig ma zajecia nasze
dziecko. Ten chtopiec, ktory obecnie jest dzieckiem gteboko niepeino-
sprawnym, poruszajacym sie na wozku, nieméwigcym i karmionym
dojelitowo przez rurke. Juz nawet nie do zotadka, bo i on nie potrafi
funkcjonowac jak trzeba. Chlopak, ktéry ma ogromne problemy ze
wzrokiem, oraz ten, ktéry nie potrafi utrzymac zbyt dtugo przedmio-
tu w swej matej, szczuptej dtoni... jest wazny. To tam, w Skarszewach,
od wielu lat wspierany jest terapiag metoda Vojty przez niezwykla pa-
nig Gosie, ktora jest nie tylko terapeutka naszego syna, ale takze kim$
nam bliskim, w ktérej sercu wiem, ze Mitosz ma szczeg6lne miejsce.
Tak samo jak u innych terapeutéw, np. dla pani Moniki od terapii reki
oraz widzenia. Tam tez od wielu lat ma zajecia z logopeda, czasem
psychologiem. Spotyka sie ze zwierzetami we wiejskim zakatku.
Poznatl réwniez komunikator Cyberoko oraz niezwykte instrumenty
na muzykoterapii. To tutaj i ja nabieram sit, mogac popatrze¢, ze moje
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dziecko, nawet tak bardzo obcigzone chorobag, jest wyjgtkowo waz-
ne. W czasie, kiedy Mitosz ma zajecia ja ,,otulam sie” mocg, dobrym
stowem pani kierownik Agnieszki, ktéra, mimo iz czesto jest bardzo
zajeta, to zawsze poswieci mi swoja uwage, wystucha, czasem
przytuli, bo wie, Ze tego mi trzeba. Ona rozumie... Ona wie, Ze sg
momenty, w ktérych potrzebuje poczu¢ sie zrozumiana...

0d razu réwniez zabezpieczyliSmy synowi rehabilitacje domo-
wa. 0d pierwszego powrotu ze szpitala do teraz przyjezdza do nas
pan Stawek, ktéry rehabilituje Mitosza kilka razy w tygodniu. Cwiczy
z nim, kiedy syn jest zdrowy, ale i dba, by nie dochodzito do przykur-
czy, kiedy Mitosz jest bardzo chory. Nazywam go swoim najblizszym
bratem, poniewaz zna chyba wszystkie moje sekrety. Dziele z nim
swoje radoSci, ale i smutki. To jemu moge tez podziekowac¢ za swo-
ja rownowage psychiczng, poniewaz opowiesciami o swoich kurach
czesto wywotuje u mnie $miech. Czekam na opowiesci. Sama zresztg
zaczetam interesowac sie zwierzetami gospodarczymi. Razem dzieli-
my sie tez swojg pasja do uprawy roslin. Opowiadamy o swoich do-
$wiadczeniach i wymieniamy sie radami.

Dla rodzica niepetnosprawnego dziecka, dziatanie jest forma ra-
tunku, by nie oszale¢ z bezsilno$ci. Szczegdlnie na poczatku zalezy
nam, by naszg pocieche usprawnié. Pragniemy da¢ mu wszystko co
najlepsze. Szukamy pomocy wszedzie. Przechodzimy przer6zne ba-
dania, od zwyktych do tych bardziej skomplikowanych. Czasem pta-
cimy za nie niemato, jak za te wykonane przez nas prywatnie, miano-
wicie badania genetyczne WES u profesora w Warszawie. Oczywiscie
zaznaczyliSmy z Mitoszem swojg obecnos$¢ w przeréznych szpitalach
w Polsce. M.in. byliSmy w szpitalu w Gdanisku, Olsztynie, Bydgoszczy,
Otwocku, Warszawie, Krakowie... Szukalam pomocy wszedzie, gdzie
sie da. Zawsze bede jej szuka¢, tak dtugo jak bedg sie pojawia¢ nowe
mozliwosci, leki...cokolwiek. Do tego réwniez potrzebujemy odwaz-
nych lekarzy, bo tak czesto blokuja nas problemy, z kt6rymi sami nie
jesteSmy w stanie sobie poradzi¢. Czesto frustruje mnie, Ze nie umiem
da¢ mojemu dziecku leku, ktéry niby jest dostepny, ale tylko za grani-
3 i nie sta¢ mnie, by kupi¢ ten lek prywatnie. To sg nasze najwieksze
problemy. Nie opieka nad synem jest trudna, cho¢ do najtatwiejszych
nie nalezy, ale nieustajaca walka z ,systemami”. Ciggle musze o co$
prosi¢. Niekiedy btagam o pomoc, co powoduje, Ze czuje sie nikim.
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Ichoéstaramsiezrozumie¢ obawylekarzy, boioni pewnie martwigsie
o to, by nie ponies¢ konsekwencji swoich dziatan, odpowiedzial-
no$ci. Wydaje mi sie, Zze ich dobra wola i che¢ pomocy sa czesto
niszczone przez zawile przepisy prawne, rozwigzania systemowe,
z ktérymi nie chca wejs$¢ w konflikt. Czasami, mimo Ze staram sie to
zrozumie¢, mam do nich o to zal. Dla matki dziecko zawsze bedzie
najwazniejsze. | to matka w swoim sercu pragnie Krzycze¢ gto$no,
by ,nie bali sie leczyc¢”, bo takie wybrali powotanie. By probowali po-
moc, by zastanowili sie czy mozna, jak mozna... By i dziecku, i sys-
temowi byto dobrze. By znaleZli w sobie odwage powiedzenia sobie
i innym: ,Nie zgadzam sie, by moéj pacjent nie miat leku”! BySmy nie
zostali z takimi problemami sami. Nie mamy sit na walke w samot-
nos$ci. My, rodzice bohateréw, potrzebujemy odwaznych medykdow.
Tych, ktoérzy pamietajg o tym, jaka przysiege sktadali. Tych, ktérzy
beda z nas rodzicéw dumni, ze tak dzielnie walczymy wraz z nimi
o dobro bezbronnego, stabego dziecka. Przeciez tak czesto przecho-
dzimy batalie o zycie naszych dzieci, wiec nie mamy sit na to, by by¢
w tym wszystkim sami...

Oczywiscie swoja frustracje wyleje przed lekarzem, ktéremu
ufam najbardziej. Innego sie boje, a przy nim czuje sie bezpiecznie,
wiem, ze zrozumie, ze pozwoli mi wyrzuci¢ z siebie zal, ktory tak
naprawde jest mojg bezsilnoScia. Przeciez nie chce nikogo urazic,
a na pewno nie tego, ktoéry zawsze byt/byta po mojej stronie. Tyl-
ko, Ze ja... Ja sobie po prostu czasami emocjonalnie nie radze, bo nie
umiem wypehi¢ swojego powotania i poméc swojemu bezbronne-
mu dziecku, dla ktérego dobra oddatabym zycie. Kiedy wiem, ze on
ciagle tak dzielnie walczy, pragnie nadal cieszy¢ sie zyciem, a ja, ktd-
ra powinnam go chroni¢ i dba¢ o niego, nie potrafie poradzi¢ sobie
w sprawach, wydawatoby sie, duzo tatwiejszych niz te, z ktérymi ra-
dzi sobie moje dziecko. Kazda matka powinna dbaé o swoje dzieci.
Dlatego walcze, by moje uzaleznione od dobrej woli innych os6b
dziecko, méj kochany syn, miat wszystko to, czego potrzebuje, by
godnie i komfortowo zy¢. By zyl, na tyle ile to mozliwe, bez bélu
i cierpienia. I to nie o gwiazdke z nieba chodzi, tylko o leki, sprzet do
rehabilitacji i odpowiednie terapie, ktére spowolnig proces choroby
i oddala cierpienie.
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My, rodzice, musimy tez chwali¢ tych, ktérzy nam pomagaja
i dziekowa¢ im. Nigdy nie zatuje dobrym, wspierajgcym mnie lu-
dziom stéw wdziecznosci. Medykom, terapeutom, kazdemu. Latwiej
jest pracowa¢, wiedzac, Ze to, co sie robi, jest dobre. Oczywiscie stowa
te sg bardzo przemyslane, wyplywaja z mych ust wytacznie wtedy,
kiedy drugi cztowiek na nie zastuzy. Przeciez sama wiem, jak pod-
nosza mnie na duchu komplementy, dobre stowa drugiej osoby, kto-
re mowig czesto o tym, jakg wspaniatg jestem matka. Mimo Ze bar-
dzo mnie zawstydzaja, ,paralizuja” wrecz, nawet nie wiem dlaczego,
to bardzo ciesze sie z nich, poniewaz pomagaja przetrwac niejedna
,burze”, niejeden trudny czas, albo podnies¢ sie po nim. Pokazuja,
Ze to, co robie, jest dobre. Zawstydzenie mija, a pozostaje pewnos¢,
Ze to, co robig, jest stuszne, jest wtasciwe. Ponadto czuje, ze mimo iz
nie spelniam sie zawodowo, to jestem w oczach innych warto$ciowg
osoba.

PORTRET RODZINY WE WNETRZU

JesteSmy normalng rodzing. Mam wyksztatcenie wyzsze, maz zawo-
dowe. Nasza corka Rdza uczeszcza do 4. klasy liceum ogélnoksztatca-
cego o profilu biologiczno-chemicznym. Nic nas nie wyrédznia wsréd
innych rodzin. Potrafimy gto$no sie ktdci¢, ale i szybko godzi¢. Maz
jest bardziej porywczy, ja staram sie mu ttumaczy¢, Ze nasze spory
nie powinny by¢ styszalne na ulicy. W naszej rodzinie nigdy nie byto,
powiedziatabym, ,kréléw i krélowych”. Kazdy z nas jest tak samo
wazny, ale i tak samo musi sie stara¢. Nigdy nie zrozumiem sytuacji,
w ktérej uswiadamia sie mezczyzne, ojca, Ze moze odwrdcic¢ sie od
rodziny, od probleméw i po prostu opuscic¢ ja. Ttumaczy sie to tym,
Ze mezczyzni sg stabsi, biedni; Ze nie daja rady. Sama niejednokrotnie
bywam w takich sytuacjach i mam ogromng odwage méwic gtosno,
Ze sie z tym po prostu nie zgadzam. Absolutnie nie wolno nawet tak
mowic.

Jedna sytuacja szczeg6lnie zapadia w moja pamie¢. Byto to wie-
le lat temu. Mitosz byt wtedy bardzo chory, wtasciwie jego stan cig-
gle sie pogarszat. Doktor podczas wizyty w przychodni zdecydowa-
1a, ze musimy predko spakowac sie i jecha¢ do szpitala do Gdanska.
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Z krzyczacym z bélu, siniejgcym Mitoszem oraz przerazong R6za wroé-
citam szybko do domu. Sama ratowatam Mitosza, a piecioletnia wow-
czas Réza pakowata nasze walizki. Byta jeszcze matym dzieckiem,
a zadbata, aby w szpitalu niczego nam nie zabrakto. Maz w tym czasie
wyjechat z kolega, ktéry poprosit go o pomoc. Nie byt swiadomy, Ze
tak wiele sie u nas dzieje. Wiedzac, ze za chwile wrdci, poczekaty$my
z R6z3 na ojca, by tatwiej nam byto z nim w szpitalu. Nie sposéb wiec
byto mi zrozumie¢ mtodg panig doktor, ktdéra juz na miejscu, co jakis
czas przerywala badanie i gratulowata mojemu mezowi tego, Ze jest
z nami, Ze nie odszedt od probleméw. Po ktéryms razie gratulowa-
nia, zareagowatam wreszcie niezgoda na te wyolbrzymione, moim
zdaniem, stowa uznania. Przeciez to ja z R6za walczytam woéwczas
o Mitosza, a maz zasiadt za kierownica i po prostu nas zawiozl.
Owszem, jest dobrym ojcem. Dzieci sa dla niego najwazniejsze. Jednak
nie zgadzam sie z tym, by przekonywa¢ mezczyzn, Ze to, Ze sa zrodzina,
w ktorej istnieje problem, jest czym$ niezwyktym. Nie zgadzam sie
z tym, by sktania¢ ich do mysli, Ze mogtoby by¢ inaczej. Sadze, ze jesli
mezczyzna od doktora, czyli generalnie wyksztatconej osoby, ustyszy,
ze odejscie ojca to dzisiaj co$ normalnego, moze zacza¢ sie zastana-
wia¢, czy méglby zy¢ w inny sposob... Latwiej... Tak nie wolno! Dziec-
ko ma matke, tak samo jak i ojca. Przeciez nasze dziecko nie prosito
sie na Swiat. Przeciez nie pojawito sie w naszym zyciu samoistnie.
Kazdy z nas musi wzig¢ odpowiedzialno$¢ za swoje dziatania. I to nie
tylko matka jest wazna. Oboje sg potrzebni i tak samo wazni. Nie wol-
no nawet wspomina¢ o mozliwo$ciach, w ktérych kazde z nas mo-
globy zy¢ tatwiej, bez trosk. W zyciu trzeba by¢ odpowiedzialnym.

W naszym domu wszyscy s3g tak samo cenni. Kochamy Mitosza
tak samo jak nasza corke Roze. Niekiedy pojawiaja sie problemy na
miare jej wieku. Corka jest naszg iskierka. Nie wyobrazam sobie na-
szego zycia bez niej. Mimo, Ze obecnie ma juz 17 lat, to zawsze bedzie
naszg ukochang céreczka. Bardzo lubie spedza¢ z nig czas. Jezdzimy
razem, np. do kina, nad morze, niekiedy do galerii na zakupy. Cza-
sem, kKiedy Mitosz jest w dobrej formie, udaje sie nam tylko we dwie
wyjecha¢ gdzie$ dalej. Zadaje wéwczas corce pytanie, czy chciataby,
aby$my zabrali ze sobg kogo$ jeszcze. Zawsze odpowiada, Ze chciata-
by, aby$my byty tylko we dwie, razem, same ze soba. Ja réwniez tak
lubie najbardziej. To czas tylko dla nas. Nie musimy sie z nikim sobg
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dzieli¢. To wowczas wiele rozmawiamy... To wtedy bardzo duzo $mie-
jemy sie i staramy sie odpoczywac. Obie mamy wspdélne pasje. Jeste-
$my wielbicielkami nieba. Nocami, w terenie, czesto na wygodnych
lezaczkach, obserwujemy np. zorze polarng, planety, roje meteory-
tow, wpatrujemy sie w Ksiezyc itd. W dzienn zachwycaja nas chmury
i inne widoki na niebie.

Réza bardzo kocha Mitosza. Codziennie, wychodzac do szkoty, zy-
czy mu dobrego dnia. Kiedy wraca, przytula sie do niego a on do niej.
Laczy ich niezwykta wiez. Kiedy Mitosz jest w ciezkim stanie, Rdza
wpatruje sie gteboko w me oczy i szuka w nich zapewnienia, Ze jej
brat da rade. Bardzo to doceniam i pragne da¢ jej pocieszenie, cho¢
nigdy nie oktamuje jej, w jak ciezkim stanie znajduje sie jej brat. Tak
sie z nig umowitam. Ona pragnie ustysze¢ prawde.

Roza jest najlepsza starsza siostra na $wiecie.
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Wiele rodzin skupia sie najbardziej na swoim niepetnosprawnym
dziecku, my dbamy o R6ze od jej malenkosci na tyle, na ile sie uda.
Nigdy nie powinni$my zapomina¢ o naszych zdrowych dzieciach.
Jakkolwiek ciezko by nam byto. Zdrowe dzieci sg tak samo wazne.
One potrzebuja naszej uwagi, wiezi. Wiem, Ze moze to nie jest wie-
le, ale oboje z mezem zawsze staramy sie mie¢ czas dla cérki. Nawet
w trudnych momentach, kiedy naszego syna i moim ,,domem” na dtu-
gie miesigce stawat sie szpital, maz przywozit ja do nas, abym mogta
poswiecic¢ jej swoja uwage. ZamienialiSmy sie wtedy z meZem opieka
nad synem w szpitalu i wychodzitam z R4z3 na spacer. Czasem, kie-
dy stan Mitosza nie pozwalat nam na dalsze wyjscie, siadaly$my na
korytarzu i rozmawiaty$Smy. Niekiedy nawet ogladatySmy wspélnie
film na laptopie, ktéry przywozita ze soba. Zawsze znalaztam czas, by
do niej zadzwoni¢, aby mogta opowiedzie¢ mi, jak spedzita dzien lub
poradzi¢ sie w swoich klopotach wieku dzieciecego. Kiedy bylisSmy
z Mitoszem w domu, to mimo mego przemeczenia zbieratam w so-
bie ostatnie resztki sit i nocami wychodzitam z R6z3. Nadal to robie,
bo chce, ale i dlatego, ze wiem, ze dla mnie ona jest tak samo wazna
jak nasze drugie dziecko. I to ona ma najtrudniej, bo zycie, w ktérym
darowane jest jej sie znalez¢, do najtatwiejszych nie nalezy. To zy-
cie nieprzewidywalne, bez stabilnosci, spokoju, w ktérym robimy
wszystko bardzo szybko, bo nigdy nie wiadomo, kiedy kolejna infek-
cja zabierze nam czas. Wiasciwie dzieki chorobie syna przezywamy
duzo wiecej, poniewaz po prostu $pieszymy sie w doswiadczeniach,
$cigamy sie wrecz z czasem.

Dzisiaj po tylu latach wiem, Ze jestem szczesSliwa w Zzyciu, jakie
mam. Razem potrafimy sobie radzi¢. Umiemy spedzac¢ mito czas albo
wspdlnie, albo dzielac sie obowigzkami tak, by ktére§ z nas mogto
odpocza¢. Wiem, ze to wiasnie te trudne przej$cia nauczyty mnie
wiekszej pokory. Cho¢ zawsze bytam osobg bardzo wrazliwa, to te-
raz dostrzegam jeszcze wiecej niz przed narodzeniem syna. Zachwy-
cam sie napotkang roslinnoscia, ktérej moze kiedys nawet bym nie
zauwazyta. Ciesze sie posadzonymi przez siebie roslinami. Duzo bar-
dziej anizeli kiedy$ interesuja mnie zwierzeta. Spogladam za okno,
na krajobraz i widze w nim niezwykle barwy, czesto wrecz obrazy.
To niesamowite uczucie. To wtasnie pojawienie sie na §wiecie mojego
kochanego synka sprawito, ze dostrzegam to wszystko. To wtasnie
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spos6b radzenia sobie naszej rodziny otworzyt nam serca i oczy na
wiele wiecej niz kiedys.

Nie réznimy sie od innych ludzi. Po prostu jest nam trudniej. Jed-
nak z niepelnosprawno$cia w rodzinie mozna zy¢. To doswiad-
czenie zycia z osoba z niepelnosprawnoscia wlasciwie nas ubo-
gaca. Nie zamienitabym swojego Zycia na zadne inne. Osobom, ktére
nie zmagajg sie z takimi problemami jak my, zyczytabym, aby zyty
z catych siti doceniaty to wszystko, co maja, czego my nie mozemy do-
Swiadczy¢. By byly sSwiadome matych cudéw, o ktorych inni, tacy jak
my, marzg, ale ktore nie sg nam dane. Na przyktad chcialabym moc
z cala rodzing pogra¢ w gry na boisku albo tak po prostu, zwyczajnie,
wyjechac razem w gory, p6j$¢ na piekny szlak. Zawsze dusze w sercu
emocje, kiedy spogladam za okno jak inni ludzie, rodzina, znajomi,
wspblnie razem podazaja na groby zmartych we Wszystkich Swie-
tych. My za$ musimy decydowac o tym, kto zostanie w domu, by zaja¢
sie Mitoszem. Tez chciatabym stang¢ przy grobie moich dziadkdéw,
z wszystkimi... Jak bardzo mi przykro, wiem tylko ja, chociaz rozu-
miem, Ze nie moge zabroni¢ mezowi sta¢ przy grobie swojej mamy,
bo on ja stracil, gdy ja moge nadal cieszy¢ sie obecno$cig moje;j.
Obecnoscia, ale i pomocg oraz wielkim wsparciem. Jest zawsze, kie-
dy jej potrzebujemy. Na tyle, na ile jest w stanie, bo sama boryka sie
Z problemami ze zdrowiem. Jedno jest pewne: babcia Jadzia bardzo
kocha swojego wnuka Mitosza. Druga babcia tez bytaby dla niego
dobra, niestety nie byto jej dane nawet go poznac.

SYNDROM WYPALENIA,
CZYLI JAK POMOC SOBIE

Dtugi czas opieki nad tak gteboko niepetnosprawnym dzieckiem, ja-
kim jest mdj syn, bardzo mnie do$wiadczyt, ale i uksztattowat. Sta-
tam sie silnym i odpornym cztowiekiem. Dzwigam ciezar, ktorego
niejedna duzo starsza i doSwiadczona przez zycie osoba nie bytaby
w stanie nie$¢. Czy zazdroszcze innym spokojnego zycia? Nigdy. Cza-
sem tylko pozostaje zal, gdyz chciatabym, by byto 1Zej. Ile to razy mia-
tam poczucie, Ze nasz $wiat jest jakby ,zyciem poza zyciem”; Ze zyje-
my, jakby$my byli za wielka szybg, za ktérg istnieje normalny $wiat.
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Gdzie toczy sie zycie, do ktdrego my nie otrzymali$Smy zaproszenia.
W ktérym dla naszej rodziny nie ma miejsca. Pojawialy sie mysli, ze
na to nie zastuzyliSmy.

Stres, lek o zycie wtasnego dziecka i ta czesto dramatyczna wal-
ka maja swoje konsekwencje w naszym zdrowiu. Zawsze, mimo
ogromnej sity, po kilkumiesiecznej chorobie syna nie radze sobie
z wlasnym zdrowiem. Zachorowatam na reumatoidalne zapalenie
stawow. Kiedy trzeba dba¢, walczy¢ o zycie Mitosza, nie ma mowy
o wlasnym bdlu, narzekaniu. Koncentruje sie wytgcznie na tym, by
pomdc synkowi. Kiedy jego stan sie poprawia, stres odpuszcza, za-
czynam odczuwac fizyczny bél. Mam wrazenie, Ze napiecie, ktore
przezytam podczas walki o syna, po prostu rozrywa moje ciato i boli
mnie naprawde wszystko. Musze wéwczas sama skorzystac z reha-
bilitacji. Korzystam, bo ja tez jestem wazna i musze pozwoli¢ in-
nym zadba¢ o mnie. Korzystam réwniez dlatego, Ze wiem, Zze mu-
sze by¢ sprawna i silna, przygotowana do kolejnej morderczej walki
dniami i nocami, kiedy stan Milosza znowu bedzie bardzo powazny
z powodu np. kolejnego ciezkiego, obustronnego zapalenia ptuc.
To walka, o ktérej wielkoSci nie ma pojecia ten, ktory tego nie przezyt.
Ona jest jak wojna, tylko ze w naszym domu, ktéry wyglada wtedy jak
sala szpitalna, w ktérej panuje okropna cisza. Cisza, ktorej nie zno-
sze i nie zycze nikomu. Pozostaja tylko gtebokie spojrzenia w oczy,
w ktdérych pragniemy odnaleZ¢ nadzieje i wiare, ze damy rade i zno-
wu bedzie stabilnie.

Nie jest fatwo, a mimo to boje sie narzeka¢ na swdj los, aby przy-
padkiem nie pogorszyt sie na taki, w ktérym zabraknie mojego syn-
ka. Na poczatku bardzo sie batam. Wszystko byto dla mnie nowe,
trudne... Musialam zmierzy¢ sie z zupetnie inng rzeczywisto$cia.
Chwilami my$latam, Ze nigdy juz nie bede szczesliwa. I cho¢ tyle
przer6znych walk stoczyliSmy, to zawsze bytam pewna, Ze wole zycie
z Mitoszem niz to bez niego, cho¢ wydawatoby sie tatwiejsze. Kocham
go calym sercem i nie wyobrazam sobie zycia, w ktérym go nie ma.
To dzieki temu, ze wiele w zyciu przesztam, jestem twardo stgpajaca
po ziemi kobieta. Znam swoja warto$¢ i wiem, ze nie jestem gorsza od
innych. Jestem madrg, silng osoba. Moze bardziej do$wiadczona niz
inne kobiety, ale to te trudne wydarzenia umocnily mnie. To ja przez
lata zycia wypracowatam w swym wyobrazeniu guzik ,delete”, ktéry

107



potrafie wcisng¢ mentalnie, kiedy zaczynam mysle¢ negatywnie. Wci-
skam go wtedy, kiedy wszelkie rozmyslanie o tym, dlaczego jest, jak
jest, albo czy nie mogtoby by¢ jak w innych, ,zdrowych” rodzinach,
traca sens. Analizowanie nie przynosi ulgi. Ono krzywdzi jeszcze bar-
dziej, wrecz pograza. Wole w takich sytuacjach predko wcisngé mdj
osobisty guzik ,delete”, uSmiechna¢ sie do siebie i zaczac¢ dziataé. Otu-
lam samg siebie, zaczynam opiekowac sie soba, mysle o tym, jak by¢
dla siebie dobra. Robie wéwczas co$ dla siebie, potrzebuje tego, aby
nie zwariowac. My, rodzice niepelnosprawnych dzieci, mamy prawo
sie umalowaé¢, pieknie ubra¢, p6js¢ do fryzjera. Tymczasem w roz-
mowie z innymi rodzicami stysze, jak to obcy im ludzie komentuja
to, ze matki oséb niepetnosprawnych sg zadbane. Lata doswiadczen
sprawity, ze bedac dobrg wobec siebie, nauczytam sie pomaga¢ nie
tylko samej sobie, ale i catej mojej rodzinie. To oni spogladaja na mnie
kazdego dnia i zarazaja sie moimi emocjami. R6za, wracajac do domu
z zajec¢ szkolnych, podchodzi do mnie, zaglada mi w oczy, poszuku-
jac w nich poczucia bezpieczenstwa. Dzisiaj juz o tym wiem, ponie-
waz jestem emocjonalnie dojrzata kobieta. Poobijang przez zycie, ale
tym samym taka, ktéra nie boi sie zadba¢ o siebie i o swoich bliskich.
Odwazna. Nauczytam sie puka¢ w kazde zamkniete przede mna
drzwi i otwiera¢ je. Potrafie powiedzie¢ o swoim problemie albo
o tym, z czym sie nie zgadzam. Nietrudno jest mi poprosi¢, cho¢by
nawet kilkakrotnie trzeba byto prosbe powtérzy¢. Uwazam, Ze cza-
sem trzeba wrecz glosno wyrazac swoje zdanie, mowic o proble-
mach, prosbach, by inni przynajmniej wiedzieli, Ze ich potrzebu-
jemy, ale i przyjmiemy pomoc. Dzieki temu mozemy zweryfikowac
otoczenie, kto w zyciu trwa przy nas naprawde. Kto jest z nami, gdy
potrzebujemy pomocy. Niekiedy z wielu, wydawatoby sie, przyjaciét
zostanie zaledwie garstka. To jednak nie powdd do zmartwien, bo to
te, ktére zawsze mnie dzwigng, kiedy bede tego potrzebowata, ktére
nie pozwolg, bym sie smucita za dtugo. Przyjaciel akceptuje oraz pro-
wokuje, bym wyrzucita z siebie wszystko co zte, bym nabrata row-
nowagi... Takich ludzi bardzo w naszym zyciu potrzeba. Nie sztukg
jest by¢, kiedy jest dobrze. Sztuka jest ofiarowac wsparcie podczas
zyciowych burz.

My, rodzice dzieci niepetnosprawnych, nie chcemy, by nasze dzie-
ci odeszty. My po prostu potrzebujemy pomocy. A czasami chwile
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odpocza¢ z dala od domu, by w samotnosci lub towarzystwie innych,
nabra¢ dystansu, uspokoic¢ sie, zapomnie¢ na chwile. Potrzebujemy
czasu, bo on dodaje nam sit, energii potrzebnej do walki.

Nie mozZemy sie tez zamyka¢ na tych, ktérym niepeino-
sprawnos¢ jest zupelnie nieznana. To przywraca réwnowagg, ale
réwniez uczy innych zachowania wobec nas i naszych dzielnych
pociech.

Bardzo lubie aktywnie spedzaé czas. Kilka lat temu zaczetam
intensywnie ¢wiczy¢, m.in. pokonujac szybkim chodem dtugie dy-
stanse. Polecam swoim kolezankom, ktére zmagaja sie z podobnymi
problemami, by zaczety aktywnie spedza¢ czas, cho¢by przez chwi-
le. Dzieki aktywnos$ci pobudzam produkcje endorfin, ktére sa na-
turalnym mechanizmem organizmu do radzenia sobie ze stresem,

Uroczysto$¢ 40. urodzin Natalii. Zdjecie idealnie odzwierciedla rado$¢ catej
rodziny mimo trosk i ktopotéw. Na uroczystos$ci nie mogtoby zabrakna¢
Mitosza i jego cudownie szczerej radoSci.
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odczuwaniem szczescia, radoSci, przyjemnosci. Zawsze wracam z za-
je¢ zadowolona, chociaz zmeczona, ale i silniejsza, gotowa do dzia-
tania, uSmiechnieta. Jestem wdzieczna moim kolezankom, z ktérymi
tam sie spotykam, za to, Ze cieszg sie mojg obecnoscia. Potrzebuje,
by po kilkumiesiecznej walce o zycie naszego dziecka, gdy wydaje mi
sie, ze nie mam juz ochoty na ¢wiczenia, zmusilty mnie do powrotu
na zajecia. Wtedy czuje, Ze jestem potrzebna, ze komus$ mnie brakuje.
To wsparcie jest nieocenione. Sama réwniez umiem by¢ wsparciem.
Dzieki swojej sile i determinacji schudtam kilkadziesiat kilogramoéw.
Juz nie jestem osoba otyta.

Czego mi bardzo brakuje? Najbardziej? Wtasnego rozwoju.
To boli. Kiedy$ bardzo duzo czytatam. Bytam wszedzie tam, gdzie mo-
gtam uczy¢ sie czego$ nowego. Obecnie jest zdecydowanie trudniej,
ale kto, jak nie dzielny rodzic niepetnosprawnego dziecka, musi by¢
lepiej zorganizowany. JesteSmy silni, dla nas nie ma rzeczy niemoz-
liwych, cho¢ w sytuacji, w ktoérej sie znajdujemy, nigdy nie bedzie-
my mogli zadba¢ o swdj rozwoj tak samo, jakby$Smy mieli ,zdrowg”
rodzine. Potrzebuje wlasnego rozwoju, aby czuc¢ sie wartosciowa.
Nie dla kogos, ale dla siebie. Dla siebie zapisatam sie na kurs jezyka
angielskiego. Dla siebie tez po kilku latach przerwy zaczetam graé
znowu w zespole na trabce. Zagratam z nimi sporo koncertéw. A przy
tym wszystkim niczego nie zaniedbywatam. Czasami nocg, kiedy czu-
wam przy synu, maluje kamienie. Wszystko, co odwraca naszg uwage
od trosk, jest dobre. Niestety, czasem z powodu kolejnej wielomie-
siecznej choroby Mitosza musze rezygnowac z réznych aktywnoSci.
Wtedy czuje, Ze jestem w gorszej sytuacji od innych ludzi.

Ostatnio kilkukrotnie zapraszana przez grupe kolezanek star-
szych i mlodszych zapisalam sie do Kota Gospodyn Wiejskich
w naszej wsi. Zdobyty$my nawet I miejsce w duzym konkursie spar-
takiady pomorskiej. Sposréd bardzo wielu grup bylySmy najlepsze.
Ja réwniez miatam w tym swoj udzial. Nawet specjalnie niepytana,
zostatam postawiona przez moje energiczne kolezanki z przodu sce-
ny, z mikrofonem w rece, by zaspiewac. Zaspiewatam. Pokonatam
stres, lek, wszystko. Datam rade. Pozwolitam sobie tym samym na
odejscie od trosk, na rado$¢, potrzebng normalno$¢. Wszystko da sie
pogodzi¢, trzeba tylko chcie¢, ale i pozwoli¢ innym pomac sobie.
Kazdy z cztonkéw naszej rodziny musi mie¢ wokét siebie osoby, przy
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ktérych odpoczywa. Powinni$my sie tego nauczy¢, zadbac o to, otwo-
rzy¢ sie na ludzi, by pozwoli¢ sobie pomoc.

I CO DALE]J, GDY ODEJDE?

Temat $Smierci jest dla mnie niezwykle trudny, chociaz i takie mysli
czasami ktebig sie w mojej glowie. Przezy¢ Smier¢ wiasnego dziecka
jest niewyobrazalnym doswiadczeniem. Nie umiem sobie tego nawet
wyobrazié, a co dopiero przezy¢. I mimo Ze ciggle walcze, by zatrzy-
mac¢ Mitosza dla siebie, to jesli przyjdzie nam sie rozsta¢, pragne, aby
z nas dwojga najpierw odszedt on, moéj skarb... méj najukochanszy
syn. Ta decyzja wynika z mitosci i troski. Mito$¢ matki i dziecka jest
czyms$ wyjatkowym. To niezwykta wieZ. Sama mam wrazZenie ogrom-
nego wspoétodczuwania tego, co spotyka mojego syna, tacznie z bo-
lem. Moze brzmi to nieracjonalnie, ale niejednokrotnie, kiedy jego
boli, odczuwam, Ze mnie boli w nie mniejszym stopniu. Pozwala mi
to tez podczas choroby syna, bo najczesciej potrafie trafnie wskazac,
co mu dolega.

Szczerze méwigc, nie wyobrazam sobie sytuacji, w ktdrej kto$
inny niz ja, maz czy Réza, mogtby dac rade opiekowac sie Mitoszem.
Owszem, gdy jest zdrowy, poradzi sobie. Jednak, gdy Mitosz znajduje
sie w ciezkim stanie, jak to czesto bywa, nie poradzi sobie z tym za-
daniem. Dlatego sadze, ze jesli z jakichkolwiek przyczyn odesztabym
przed synem, on odszedtby zapewne niedtugo po mnie.

Bywa, Ze rodzice dzieci niepetnosprawnych narzucajg rodzen-
stwu opieke nad chorym dzieckiem w razie swojej Smierci. Mnie tez
radzono, Ze powinnam przygotowywa¢ Roze na taka okolicznosc.
Zupehnie sie z tym nie zgadzam. Ona powinna mie¢ prawo zy¢ ,nor-
malnie”. A przynajmniej, bedac dzieckiem, nie moze odczuwac takie-
go obcigzenia psychicznego, moralnego czy fizycznego, zwigzanego
z ewentualng opieka nad swoim bratem. Sama wiem, jak wiele trzeba
poswiecenia, by dobrze zaopiekowac sie Mitoszem. Kocham ich obo-
je tak samo mocno. Dobro Rézy réwniez jest dla mnie bardzo waz-
ne. Ma prawo by¢ szcze$liwa... Ma prawo stworzy¢ wtasng rodzine,
a przede wszystkim ma prawo do podjecia decyzji, czy bedzie chcia-
ta zajac sie bratem. Dbam o blisko$¢ rodzenstwa, budujac miedzy
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nimi wiez. Mam nadzieje, ze R6za, sama bedzie wiedziata, jak zadba¢
o Mitosza, by byt bezpieczny, gdy nas zabraknie. Wierze, Ze za-
troszczy sie o niego w nalezyty sposéb: jesli nie zajmujgc sie nim
osobiscie, to znajdujac dla niego osobe badZ miejsce, w ktérym nikt
nie zrobi mu krzywdy. Bedzie sie o niego troszczy¢, odwiedzajac go tak
czesto, jak bedzie mogta i zabierajac go czasem do swego domu, np.
na $wieta. Ufam w jej madro$¢ i wierze, ze mitos¢ do brata popro-
wadzi ich oboje tam, dokgd powinna. Ucze ich mito$ci wobec siebie.
Niczego wiecej nie musze. Mito$¢ wskaze najlepsze rozwigzanie.
Rodzenstwo chorych dzieci ma prawo zy¢ inaczej niz my. Ma prawo
zy¢ tak, jak tego pragnie.

Czasem dopuszczam do siebie mysli, ze trace Zycie wczes$niej
anizeli Mitosz. Zazwyczaj wtedy zartuje, Ze pozostawiam po sobie te-
stament. Opowiadam o nim, zartujgc, jednak ma on dla mnie bardzo
duze znaczenie. Méwie wéwczas wszystkim dooKkota, jakie oczeki-
wania mam wobec wtasnego meza. Nie chciatabym, aby zostat sam
z Mitoszem i R6z3. Potrzebna mu bedzie kobieta, ktéra wraz z nim
zadba o dom, Mitosza i Rdze, zastepujac im mnie. Mam nadzieje, ze
jak kobieta kobiecie bedzie stuzy¢ radg mej corce. Jednak moje ocze-
kiwania wobec meza dotyczace Mitosza sg o wiele bardziej skompli-
kowane. Otéz zycze sobie - oczywiScie maz o tym wie ode mnie - aby
w kazdym z pokoi w naszym domu, znajdowaty sie kamery, ktére
beda monitorowaty bezpieczenistwo Mitosza, jesli w naszym domu
zamieszka inna osoba. Cho¢ moze dla kogo$ z boku brzmi to zabaw-
nie, pragne, by maz wraz z R6za podczas ich nieobecnosci, mogli
sprawdzi¢, czy nikt nie krzywdzi w domu syna. Opieka nad tak bar-
dzo chorym dzieckiem bywa bardzo trudna i moze powodowac fru-
stracje obcej osoby, ktora nie bedzie go kocha¢ tak jak my. Chce ufa¢,
ale wole mie¢ pewnos¢, Zze mdj najdrozszy syn bedzie bezpieczny.
I moze kolejny raz wyda sie to zabawne, jednak nie Zartuje, chociaz
znalaztam odstepstwo, w ktéorym mogtoby nie by¢ kamer. Opowie-
dziatam mezowi, ktéra kobiete widze przy nich, jesli mnie zabraknie.
Wiem, ze jest to ta, ktdra bedzie kocha¢ Mitosza i dba¢ o niego i Réze
w nalezyty sposob, tak jak potrafi. Brzmi to jak czarny humor, jednak
kazdy, kto zna mnie blizej wie, Ze to prawdziwy méj testament, wyni-
kajacy z ogromnej mitoSci. I nie chodzi o pienigdze ani majetnoSci...
Dla mnie liczy sie jedynie dobro i bezpieczenstwo moich najblizszych.
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Maz i R6za doskonale poradza sobie sami, ale Mitosz bedzie wymagat
niezwyktej troski. Ufam, ze R6za wraz z ojcem nie pozwolg nikomu
skrzywdzi¢ mojego ukochanego synka.

ROBIE, CO MOGE, A CZEGO NIE MOGE,
NIECH ROBIA INNI

Pragne zapewni¢ swojej rodzinie poczucie bezpieczenstwa. Nie za-
wsze sie to udaje. Staram sie my$le¢ dobrze o drugim cztowieku i by¢
dla niego dobra. Nawet mimo swych trosk, troszcze sie nawet o ob-
cych mi ludzi, jesli tego potrzebujg. Czasem jednak pragne zmiany.
Kiedy spotyka mnie brak pomocy ze strony tych, ktérych potrzebuje
najbardziej, obiecuje sobie, Ze stane sie cztowiekiem, ktory widzi wy-
lacznie wilasne dobro. Po prostu chciatabym, aby inni do$wiadczyli
tego uczucia smutku, bezradno$ci, niemocy i osamotnienia, ktérego
ja do$wiadczam, gdy nie umiem sobie sama poradzi¢. Na szczescie
wszystkie te zte emocje mijaja. Mijaja, bo pielegnuje w sercu praw-
dziwg wdzieczno$¢ wobec tych, ktdrzy wspierali mojg rodzine w tru-
dach. NiezwyKkle czesto odtwarzam w myslach piekne chwile i wrecz
je celebruje. Przezywam mocno kazda sytuacje, w ktérej udzielono
nam pomocy, ale i potrafie ja przyjac. Juz bez wstydu i skrepowania,
jakie odczuwatam na poczatku. Teraz wiem, Ze sg osoby, ktérym na
nas zalezy. Obecnie powiedziatabym rodzinom, ktére sg na poczatku
drogi do$wiadczania trudu niepetnosprawnosci, by nie wstydzity sie
przyjmowac pomocy, bo dzieki niej ich dzieciom bedzie zyto sie Izej;
Ze to nie dla siebie jg przyjmuja, ale w trosce o najblizszych...
Pozatym karmie” swesity dobremdrugiego cztowieka.]Jakdzi$ pa-
mietam pierwszy bal charytatywny dla Mitosza w Agroturystyce ,,Pod
Bocianami” i pierwszg zbidrke 1% podatku, a takze Zawody Charyta-
tywne Karpiarze dla Mitosza” czy festyn pan z KGW z pobliskiej wsi...
0d nowa przezywam te chwile. Mysle o kazdym, kto nam pomdgt.
To dobro czynione jest po to, by cho¢ troche nam ulzy¢, by dodac¢ na-
dziei, bySmy poczuli, Ze nie jesteSmy w tym wszystkim sami. Kazdy,
kto wyciggnat do mojego synka pomocna dton, dla mnie jest kim$ nie-
zwyktym i bede mu wdzieczna juz na zawsze. Powtarzam, na zawsze!
Pomoc to nie tylko ilo$¢ ztotdwek, ale doswiadczenie, ktore dzwiga
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mnie, kiedy jest mi straszliwie smutno i ciezko. Dzisiaj 1zej jest mi
przyjmowac pomoc, nie tylko finansowa. Dzisiaj, cho¢ nie jest to dla
mnie fatwe, staram sie wybacza¢ sobie, Ze nie jestem w stanie zrobi¢
wiecej i nie umiem dokonywac¢ cudéw.

Po 12 latach borykania sie z trudem niepetnosprawnosci zna-
lezliSmy statg, spokojna i najlepsza droge, w ktérej jest nam dobrze.
Przewaznie, bo czasem cierpie, gdyz nie umiem pokonac ,systeméw”.
Dzisiaj tez wiem, ze miejsce Mitosza jest wylacznie w domu i nawet
wtedy, kiedy jego stan jest bardzo ciezki, nie oddam go do szpitala, by
nie skazywac go na samotno$¢ na intensywnej terapii, na umieranie
w samotnos$ci. Wole walczy¢ o niego w domu, cho¢bym dniami i no-
cami miata sta¢ przy nim i bez przerwy sie nim zajmowac. Zbyt wiele
przeszedt. Ma prawo odchodzi¢ godnie, w cieple domowego ogniska.
I to on wybierze, jak dtugo zapragnie z nami zosta¢é. Bardzo szanuje
wszystkich medykoéw;, ale ten dtugi, bo ok. szeScioletni pobyt w szpita-
lach, nauczyt mnie docenia¢ kazdy dzien wspolnego czasu spedzonego
w domu, z rodzina. Ciesze sie, Ze istnieja rozwigzania dla takich sy-
tuacji jak w naszej rodzinie. Rozwigzania dla momentéw, w ktérych
dom rodzinny staje sie szpitalem.

Obecnie dwa razy w tygodniu przyjezdzaja do naszego domu pie-
legniarka Agata i dwa razy w miesigcu lekarz Pawet, co jakis$ czas psy-
cholog Dominika z Pomorskiego Hospicjum dla Dzieci z Gdanska. Sg
dla mnie jak przyjaciele, jak rodzina... Pielegniarka Agata to osoba,
ktéra nie boi sie glo$no stang¢ w obronie swojego pacjenta i jego ro-
dziny, nawet gdyby tym samym miata narazi¢ sie innym. Jestem z niej
bardzo dumna. Gdyby mogta, ofiarowataby Mitoszowi kazdy potrzeb-
ny lek, wszystko, czego potrzebuje. Niestety, czesto nie jest w stanie.
W doktorze Pawle najbardziej doceniam spokoj, ktdrym mnie zaraza,
gdy Mitosz jest bardzo chory. Doceniam wiare we mnie, Ze z wielo-
ma sytuacjami poradze sobie bez szpitali. Jak nikt inny potrafi spra-
wi¢, Ze przestaje baé sie tak mocno i ze spokojem opanowuje trudng
sytuacje. Wielokrotnie, czasem pomiedzy wierszami, ustyszatam od
niego najlepsza rade, dzieki ktérej wiedziatam, ze wybdr, ktérego
dokonatam, jest wiasciwy. Bardzo potrzebuje tych rad i on wie, ze
dzieki nim czuje sie spokojniejsza. On tez, czujgc moéj niepokoj, niepo-
koi sie swym pacjentem i wielokrotnie, cho¢by tylko na chwile, woli
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przyjecha¢ sprawdzi¢, czy by¢ moze Mitoszowi nie potrzeba wiekszej
ingerencji lekarza. Te przyjazdy doceniam najbardziej, bo wtedy czu-
je, Zze moje dziecko jest bezpieczne.

Ciesze sie, ze ich mam. Z nimi spedzam najtrudniejsze chwile
w moim zyciu. Razem cieszymy sie, kiedy jest dobrze, ale i obmysla-
my strategie dziatania, gdy Mitosz potrzebuje pomocy. Wtedy styszy-
my sie i widzimy czeSciej. Sg przede wszystkim po to, bySmy poradzili
sobie w domu. Doradzajg, zbadajg, a - co najwazniejsze - nie trzeba
nigdzie wywozi¢ naszego synka: ma opieke w swym domu, w ktérym
czuje sie najbezpieczniej i tu najlepiej dochodzi do zdrowia. A bar-
dzo pragnie zy¢, chociaz wielokrotnie znajdowat sie juz na krawedzi
$mierci.

Dlatego wtasnie pomoc Pomorskiego Hospicjum dla Dzieci uwa-
zam za nieoceniong. Czy ludziom pracujacym z tak bardzo ciezko
obcigzonymi chorobami dzie¢mi jest tatwo? Z catg pewnos$cia nie.
Tutaj nic nie jest tatwe. Dzieci, z ktérymi sie spotykaja, to dzieci nie-
uleczalnie chore. Tu walczy sie nie o cud uzdrowienia, a po prostu
o godne zycie i takie samo umieranie. Bez b6lu i cierpienia... Pracuja-
cy w hospicjum domowym ludzie mogliby wybra¢ duzo 1zejsza prace,
np. za biurkiem czy w zwyktej poradni, gdzie pracodawcy czekaja na
nich z otwartymi ramionami. Wtedy jednak nie byliby tymi, ktérymi
sg dla nas obecnie. Tymi wyjatkowymi osobami dla takich rodzin jak
my. Moga by¢ z siebie dumni, bo dzieki ich wsparciu udaje sie nam,
wraz z naszg mitoscia i determinacja, zachowac¢ czas z naszym uko-
chanym synkiem. Czas, ktéry chwytamy petnymi gar§ciami, Swiado-
mi, ze tak stabe dziecko jak Mitosz jest goSciem w naszej rodzinie.
W kazdej chwili moze nas opuscié¢. Ta §wiadomo$¢ boli.

Jednak myslac o naszym synku, postrzegam jego niepetnospraw-
nos¢ mimo wszystko jako wielki dar dla wielu oséb. Dar, poniewaz
dzieki niemu spotkatam na swej drodze osoby, dzieki ktorym wiem,
ze $wiat jest piekny i sg w nim niezwykli ludzie. O tak. Dzieki cho-
robie mojego synka do$wiadczytam prawdziwej przyjaZzni. Karolina...
Ulka... One zawsze sg przy mnie. To z nimi dziele radosci i smutki, bo
wiem, Ze jestem przez nie zrozumiana, poniewaz same borykaja sie
z trudami niepelnosprawnosci. PoznatySmy sie w szpitalu, dzieki cho-
robie mojego synka. Gdyby nie to, zapewne nigdy bym ich nie poznata.
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Mitosz od wielu juz lat, jak tylko jest w stanie, uczeszcza na zajecia
do do OREW-uw Pierszczewie. Najpierw realizujgc wczesne wspoma-
ganie rozwoju, a obecnie zajecia rewalidacyjne. Kazdemu dziecku na
Swiecie zycze tak wyjatkowej opieki, jaka tam otrzymuje. Kiedys, gdy
byt malenkim chtopcem, jezdzitam na zajecia razem z nim. Obecnie
dojezdza busem szkolnym. M6j dwunastoletni syn, nastolatek, chto-
piec, ktory tak niewiele potrafi, tak bardzo staby i wazacy ok. 42 kg,
wymagajacy wielkiej troski, jest tam traktowany jak krél. I chociaz
obecnie nie pragne dla Mitosza wyjatkowo wyszukanych zaje¢, bo je-
stem $wiadoma, ze mistrzem ani biegania, ani czytania to on juz za-
pewne nigdy nie zostanie, to ciesze sie, Ze moze doswiadcza¢ wszelkiej

Mitosz wraz ze swymi Aniotami, p. Jagoda wraz z p. 1z3 - terapeutkami
z Sikorzyna (OREW PIERSZCZEWO). Tacy terapeuci to dar
nie tylko dla Mitosza, ale i catej jego rodziny.
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pomocy terapeutéw z réznych dziedzin. W osrodku ma dostep do
niezliczonej ilosci sprzetéw, ale rdwniez moze do$wiadcza¢ blisko-
$ci cudownych oséb. I te przepiekne stowa wychowawczyni, naszego
wrecz aniota, pani Jagody, kiedy wypowiada sie o dzieciach ze swojej
grupy, nazywajac je ,swoimi dzie¢mi”... To jak balsam na moje serce.
Czesto zartujemy razem, ze Mitosz ma kilka mam. Jest synem pani
Jagody, ale i drugiej pani terapeutki z grupy, bardzo skromnej, nie-
zwykle dobrej i wrazliwej pani Izy, a takze naszej kochanej dyrektor-
ki, pani Ani, w ktérej sercu ma szczeg6lne miejsce. Jakie to szczescie
miec¢ je blisko siebie i do§wiadcza¢ ich dobra. Kazdy rodzic powinien
miec takie wsparcie. Fakt, Ze mozemy odpocza¢, nabra¢ potrzebnych
sit, zadbac¢ o siebie, dom i zdrowe dziecko, gdy nasz syn w tym czasie
ma interesujgce zajecia i czuje sie w osrodku jak we witasnym domu,
bardzo odcigza takie rodziny jak nasza. A dodatkowo Mitosz moze
poczu¢ sie waznym, bedac razem ze swoimi przyjaciétmi w osrod-
ku. Moze ¢wiczy¢, uczestniczy¢é w przeréznych zajeciach, uroczysto-
$ciach i wraz z innymi dzieé¢mi jezdzi¢ ,wesotym autobusem” z kie-
rowca panem Michatem i opiekunka panig Kamilg. O tak, wesotym,
bo bus, ktéry wiezie nasze dzieci, mimo ze tak niepetnosprawne, jest
najweselszym autobusem na $wiecie. W nim nie ma miejsca na nude.
Nasza cata rodzina zaraza sie ekspresja i dobrym humorem wtasnie
takich oséb. One nie pracuja, bo musza, bo takich nie ma w naszym
osrodku. S3 takie, ktére maja wrazliwe serca na cierpienie drugiego
cztowieka. Nie b6jmy sie oddawac naszych dzieci pod opieke takich
ludzi. Oni, tak samo jak pracownicy hospicjum domowego, mogliby
pracowac¢ gdzie$ indziej, a jednak wybrali misje na rzecz stabszych
0s6b.

Ile databym, aby moc raz jeszcze spedzi¢ troche czasu z panig Wie-
stawg, twdrczynia tego pieknego dzieta. Ona wraz z mezem, panem
Piotrem, znajac problemy rodzin niepetnosprawnych dzieci, ponie-
waz sami borykali sie z niepelnosprawnoscia cérki Beatki, stworzyli
kilka osrodkéw, w ktérych takim dzieciom, jak nasz syn, jest napraw-
de dobrze. Dzisiaj juz niestety nie ma wsréd nas pani Wiesi. Odeszta
po ciezkiej chorobie i $mierci Beatki. Pani Wiesia byta niesamowi-
ta. Dodawata mi otuchy. Zawsze darowata mi swe dobre stowo. Nie
byto spotkania, w ktérym nie ustyszatabym od niej stéw podziwu dla
tego, co robie, jaka jestem. W tak prawdziwy sposéb, jak nikt inny,
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zawstydzajac mnie nawet tym samym, podziwiata mojg urode, styl
i troske o wyglad, mimo trudu z jakim sie zmagatam. To byto szcze-
re. Przy niej czutam sie kim$ wyjgtkowym. Wiedziatam, Ze to, co ro-
bie, jest dobre. Potrafita przekona¢ mnie, ze jestem najlepsza matka
walczacg o to, by Mitosz miat wszystko, czego mu potrzeba. Zawsze
powtarzata, ze nasz syn zastluguje na wszystko co najlepsze. Przy
kazdym spotkaniu pytata, czy udato mi sie zatatwic, czy udato mi sie
wyprosi¢... Bardzo nam takich oséb potrzeba. Chcemy czu¢ sie wazni
i zZrozumiani...

Duzo wiecej zrobi¢ nie moge. Przez 12 lat wybieratam dla mojego
dziecka miejsca i ludzi, wréd ktérych bedzie mu najlepiej. Niczego
wiecej nie jestem mu w stanie ofiarowaé, cho¢ pewne jest to, Ze nigdy
nie przestane zabiegac o jego dobro. On podarowat mi, czysta, praw-
dziwg, nieskazitelng, piekng mito$é. Mito$¢ bez skazy, bez pretensji
i roszczen. Bede troszczy¢ sie o mojego ukochanego synka tak dtugo,
jak dtugo zapragnie by¢ z nami. Tak dtugo, jak zapragnie zaszczycaé
nas swa obecnoscig - DO OSTATNIEGO JEGO ODDECHU.
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MOJE PORADY

10.

Niepokdj matki nigdy nie moze by¢ bagatelizowany.

Bez zatrzymania sie, szczerej rozmowy i wzajemnego zaufania
matzenstwo (ktére ma pod opieka osobe z niepetnosprawno-
$cig) moze sie rozsypac na milion kawatkow.

Nigdy nie powinni$my zapomina¢ o naszych zdrowych dzie-
ciach. One potrzebuja naszej uwagi, wiezi.

Pamietaj, ze z niepelnosprawnoscia w rodzinie mozna zy¢.
To do$wiadczenie zycia z osoba z niepetnosprawnoscia ubo-
gaca nas.

W zyciu trzeba by¢ odpowiedzialnym.

Trzeba czasem glto$no wyrazac swoje zdanie, méwic o proble-
mach, prosbach, by inni przynajmniej wiedzieli, Ze ich potrze-
bujemy, ale i przyjmiemy pomoc.

Nie mozemy sie zamyka¢ na tych, dla ktérych niepetnospraw-
nos¢ jest zupelinie nieznana.

Rodzice os6b z niepetlnosprawnos$cig potrzebuja wiasnego
rozwoju, aby czu¢ sie wartosciowymi.

Rodzice powinni, gdy jest taka potrzeba, skorzysta¢ z rehabili-
tacji. Sg wazni i musza pozwoli¢ innym zadbac o siebie. Powin-
ni korzysta¢ z pomocy, poniewaz muszg by¢ sprawni i silni
Wszystko da sie pogodzi¢: trzeba tylko chcie¢, ale i pozwoli¢
innym pomoc sobie.






BEATKA

Piotr Gorecki

spisata Dorota Bozyk

Po $lubie mieszkali$my w mie$cie. Tam urodzita sie dwéjka naszych
dzieci. Kiedy dowiedzieliSmy sie o mozliwo$ci kupna gospodarstwa
na Kaszubach, dtugo sie nie zastanawialiémy. Zauroczyty nas prze-
strzen i stare zabudowania. Wérdd nich byta stajenka. W sam raz na
koniki dla dzieciakéw - pomysleliSmy - majac na mysli kontakt ze
zwierzetami i rekreacyjne przejazdzki. Do gtowy nam nie przyszto,
ze te koniki stang sie rehabilitantami naszej trzeciej coéreczki, ktéra
przyszta na $wiat juz na wsi.

Beatka urodzita sie jesienig 1993 roku. Lekarz, ktéry odebrat po-
rod, okreslit stan cérki na 10 punktéw w skali Apgar. W nocy, trzy
doby po porodzie, Zone obudzit inny lekarz. Kazat szybko podpisaé
zgode na transfuzje krwi dziecka. Zorientowat sie, Ze zaistniat kon-
flikt serologiczny, czyli niezgodno$¢ w uktadzie Rh krwi matki i dziec-
ka. Transfuzja miata Beatke uratowa¢ przed skutkami tej niezgodno-
$ci. Niestety, zostata zrobiona za pézno.

Beata bardzo duzo ptakata. Nasze pierwsze dziecko tez duzo
ptakato, wiec mysleliSmy na poczatku, Ze musimy przez to przejsc.
Potem nastapito odchylanie gtéwki do tytu. ZaczeliSmy chodzi¢ do le-
karzy. Na og6t styszeliémy same pocieszenia w stylu: ,, Wyro$nie z tego”,
»Taka jej uroda”. Jedna z lekarek nie ugryzia sie w jezyk i powiedziata,
Ze to jest to dziecko, z ktérym byto tyle ktopotéw na porodéwce. Coraz
bardziej zaniepokojeni szukaliSmy wyjasnienia. Coraz trudniej byto
nam znosi¢ bezradno$¢ pediatrow. Kto$ polecit nam lekarza i home-
opate w jednej osobie. To wiasnie doktor Ewa, podpowiedziata nam,
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ze powinnidSmy sKkorzysta¢ z rehabilitacji, ktéra dzi§ nazywa sie
wczesnym wspomaganiem. Nie bylo fatwo dostac¢ sie do osrodka
w Gdansku. Troche po znajomoSci - przez zaprzyjaznionego mechani-
ka samochodowego - zostaliSmy przyjeci. Hurra! ZaczeliSmy jezdzi¢
na rehabilitacje. Nie byto jeszcze takich korkéw na drogach jak dzis,
jednak sama odlegto$¢ - okoto 50 kilometréw w jedng strone - spra-
wiata, ze za kazdym razem byta to wyprawa. Umeczona drogg Beatka
odmawiata wspétpracy. Po pieciu - géra pietnastu minutach ¢wiczen
rehabilitantka rozktadata bezradnie rece. PrzewijaliSmy cérke, karmi-
liSmy i ruszaliSmy w godzinna droge do domu. To mijato sie z celem.

DIAGNOZA

Czas uciekal. Beatka nie robita postepéw. Nie siadata, nie pionizo-
wata sie. Juz wiedzieliSmy, Ze to nie falstart, nie opdZnienie. Nasze
poszukiwania stawaty sie coraz intensywniejsze. Znajomi przynosili
artykuty. Ale to nie byto o naszej Beatce! To byto o wiekszych dzieciach.
Nasza corka tak mato odstawata od ustalonych norm, od wyznaczo-
nych $rednich okreséw osiggania kolejnych umiejetnosci, od réwie-
$nikéw. ByliSmy w tym wszystkim razem, ale to Zona, Wiesia, szuka-
1a, czytata, rozmawiata z innymi rodzicami. Kto$ zaczat przychodzi¢
i masowac Beatke, ale robiliSmy to bez przekonania, Ze to jest ko-
nieczne. Kiedy miata rok, moze troche wiecej, padta diagnoza:
mozgowe porazenie dzieciece.

W POSZUKIWANIU RATUNKU

Robié co$! Robi¢! Robi¢! Juz wiadomo byto, Ze trzeba. Ale co? Ale jak,
zeby byto skuteczne? Olénienie! Przeciez mamy koniki! Zona zaczeta
czytac o hipoterapii.

- Jak naszq kruszynke wsadzi¢ na tak duzego konia? - obawiata
sie, mimo iz mieli$my konie polskie, mniejsze, w sam raz nadajace sie
do terapii. - Jade do Krakowa na kurs - postanowita.

Przygotowanie takiego wyjazdu na zajecia wymagato duzej logi-
styki. Nie mogtem zosta¢ sam z tréjka dzieci, w tym z malg Beatks,
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wymagajacg uwagi cata dobe. Naszymi dobrymi Aniotami stali sie
moi rodzice - dziadkowie Emilka, Tadeusz, ciocia Malgosia i wujek
Sta$. To oni wspierali mnie, kiedy Wiesia jechata sie uczy¢. Kobiety
$piewaty Beatce, gotowaty dla niej zupki, karmity, zabieraty na space-
ry i jeszcze uprawiaty ogrédek, zeby byty dla dzieci $wieze warzywa
i owoce bez nawozéw. Intuicyjnie czuliSmy, ze jakos¢ jedzenia réw-
niez ma znaczenie. Panowie pomagali w obejsciu, robili drobne na-
prawy, zajmowali sie starszymi dzie¢mi.

Mniej wiecej rownolegle trafilismy do Instytutu Domana w Toru-
niu. Doktor Liszcz u§wiadamiat trafiajacych tam rodzicéw, ze trzeba
dziala¢, nawet gdy nie ma jeszcze diagnozy i nie wiadomo ,jak
to bedzie”. ZaczeliSmy jezdzi¢ do Torunia. Tam dowiedzieliSmy sie,
zZe to, ze dziecko nie chodzi, to tylko wycinek problemu, ze koniecz-
ne jest wspieranie wszystkich sfer. Nie mozemy skupia¢ sie tylko na
ruchu, bo dziecko to catosé. Trzeba stymulowaé wzrok, stuch, dotyk,
smak... wszystkie zmysty. Musimy pobudza¢ intelekt. Wspomagaé
oddychanie. To tam poznaliSmy pojecie wieloprofilowego uspraw-
niania. Niestychanie wazne byto dla nas to, ze na uméwionej wizycie,
czekat na nas przygotowany zespé6t terapeutéw. Znali historie Beatki,
wiedzieli, co sami z nig robili, co nam zadali do domu. Nie pytali po
dwa razy. Od nich wychodzito sie z konkretnym programem: co, jak,
ile razy musimy zrobi¢. Duzy pokdj w naszym domu stat sie wéwczas
salka rehabilitacyjna. ZdobyliSmy potrzebne sprzety. Stét do patter-
ningu, réwnie pochyta do czotgania sie, robilismy bity do globalnego
czytania. Mieli$my poczucie, Ze to ma sens, Ze nie marnujemy czasu.
Program byt kompleksowy, spéjny, a my uspokojeni, otoczeni opie-
ka. Instytut Domana miat game szkolen dla rodzicéw. To byto dla nas
wazne. Na tamten czas ta metoda dawata nadzieje.

Niemniej jednak, byto to bardzo trudne. Trudne psychicznie, bo
trzecirok mierzyliSmy sie zzaakceptowaniem sytuacji niepetnospraw-
nosci wtasnego dziecka (musieli$my sie oswoi¢ z samym stowem , nie-
pelnosprawnos¢”). Trudne intelektualnie, bo trzeba byto bardzo duzo
sie nauczy¢. Trudne emocjonalnie, bo to wymagajgca mitos¢. Trudne
fizycznie, bo Beatka nadal mato spata, wymagata wielu ¢wiczen zaj-
mujacych kilka godzin dziennie. Poza tym w domu byto tyle rzeczy
do zrobienia, spraw do zalatwienia. Bylo przede wszystkim starsze
rodzenstwo Beatki, ktére miato prawo do czasu z rodzicami.
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Tymczasem Wiesia, ktdra - po pierwsze juz prowadzita hipo-
terapie (nie tylko dla naszej corki), po drugie pilnowata i w duzej
mierze wlasnorecznie prowadzita terapie Beatki, wedtug programu
Instytutu Domana - zaczela mysle¢ o studiach. Wiesia byta zawsze
zdyscyplinowana i taka logiczna w dziataniach. - Jak moge praco-
wac z dzie¢mi o tak réznych potrzebach, nie majqc ku temu wyksztat-
cenia? - pytata. Gdy ustyszata o Akademii Pedagogiki Specjalnej
w Warszawie, ztozyta tam dokumenty. Sam sie zastanawiam: jak ona
to wszystko ogarniata? I jeszcze podczas kazdego wyjazdu do War-
szawy zdazyla przed zajeciami pobiec na Stadion, gdzie kupowata dla
dzieci ubrania, wéwczas trudno dostepne.

OD GADANIA DO DZIALANIA

Kurs hipoterapii pozwolit Wiesi pracowac z Beatka i dzie¢mi z okoli-
cy, ktére takiej terapii potrzebowaly. Dla rodzicéw przyjezdzajacych
z dzie¢mi stanat stolik i krzesta pod grusza przed naszym domem.
To tam byly chwile na rozmowy przy kompocie, na wymiane do-
Swiadczen, na opowiedzenie swoich historii, na wyzalenie sie i szu-
kanie ratunku na przysztosc.

Ludzie, ktorych spotkali$my w Instytucie Domana w Toruniu, za-
réwno lekarze, terapeuci, jak i rodzice dzieci o réznych potrzebach,
dali nam obraz ztoZono$ci probleméw, z jakimi sie borykaja rodzice
dzieci niepelnosprawnych.

Podjecie przez Wiesie studiéw w Warszawie jeszcze bardziej
otwierato nam oczy.

ZrobiliSmy bilans pomocy, jaka mozemy uzyska¢ w juz istnieja-
cych instytucjach, skali potrzeb samych dzieci niepetnosprawnych,
mieszkajgcych w kaszubskich wioskach, jak réwniez ich rodzin oraz
naszego potencjatu. MysleliSmy, co mozemy z tym zrobi¢, by pomoc
swojemu dziecku i dzieciom, ktére poznawaliSmy w okolicy.

Trudne decyzje. Trudny czas. Znajomi sugerowali zatoZenie fun-
dacji. To brzmiato dla nas absurdalnie. PrzywieZli nam jaki$ przykta-
dowy statut. WtozyliSmy go do szuflady.
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Jednak mieliSmy $wiadomo$¢, ze pomoc dzieciom niepeino-
sprawnym nie jest jednorazowa, nie jest krétkotrwata. Na kaszub-
skich ziemiach ludzie nie zarabiajg kokoséw. Jak mozemy bra¢ od nich
pienigdze za hipoterapie? Sami tez musieliSmy za co$ zy¢, nie dato sie
tego robi¢ charytatywnie. PoprosiliSmy o pomoc radcéw prawnych.
Troche nam zaczeli wyjasniaé. Potem trafiliSmy do Centrum Wspo-
magania Organizacji Pozarzadowych z pomocnymi paniami Lucyng
i Alicja. Krok po kroku ttumaczyty nam, jak to powinno dziataé.

W 1997 roku we wspélpracy z innymi rodzicami utworzyliSmy
Kaszubska Fundacje Rehabilitacji Os6b Niepelnosprawnych ,Po-
daruj troche stonica”. Pierwszy fundacyjny wniosek tworzyty trzy
osoby przez trzy noce. Na wlasnej skorze uczyliSmy sie, jak to trze-
ba napisa¢, jak zrealizowaé, jak rozliczy¢. Wszystko spotecznie. Nie
byto pieniedzy dla piszacej wnioski. MieliSmy szcze$cie, spotykajac
przychylne i cierpliwe osoby na kazdym etapie. ZaczeliSmy poznawaé
przychylnych i cierpliwych ludzi, ktérzy dobrowolnie i nieodptatnie
podejmowaty sie réznych dziatan na rzecz fundacji. To byt pierwszy
wolontariat, ktéry koordynowalismy.

Przyszedt czas na podjecie obowigzku szkolnego przez Beat-
ke. Zrozumieli$my, ze jest konieczno$¢ stworzenia szkoty dla dzieci
z wielorakg niepetnosprawnoscig. Mimo pozytywnego podejscia do
integracji, wiedzieli$my, Ze nasze dzieci musza mie¢ bardzo spe-
cjalistyczne podejscie, indywidualne programy, sprzet rehabili-
tacyjny, warunki dostosowane do potrzeb. PostanowiliSmy powo-
ta¢ szkote, w nomenklaturze specjalistycznej nazywang Os$rodkiem
Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowawczym.

OREW. Ale gdzie? Jak? Za Co?

ZwrociliSmy sie do gminy Stezyca. W malenkiej wsi Pierszczewo
stat pusty, dziewieédziesiecioletni budynek po dawnej szkole. Miat
dziury w dachu i w podtogach, na $cianach grube warstwy tapet,
skrzypiace drzwi, oczywiscie byt nieprzystosowany dla uczniow na
wozkach. To byt maj. Wzigtem swojg teczke prezesa (tak ja zartobli-
wie nazwali) i ruszytem ,po prosbie”. W okolicy jest troche firm bu-
dowlanych. Prositem o pomoc w naturze, czyli w materiatach. Nikt nie
odmoéwil. W remoncie pomogli rodzice, ktérych dzieci miaty zostaé
uczniami naszej placowki. Jednak prawdziwg pomoc zaoferowata
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pani dyrektor Urzedu Pracy w Kartuzach, ktéra przydzielita nam
pieciu pracownikéw w ramach prac interwencyjnych na pét roku.
Na tym etapie udato nam sie znaleZ¢ w gronie 45 beneficjentdw,
z okoto 750 skladajacych wnioski do unijnego programu, jeszcze
przedakcesyjnego. Przyznano nam 50 tys. euro, na stworzenie szkoty
dla dzieci niepelnosprawnych, w tym na remont, wyposazenie, opat
i materiaty biurowe. 17 wrzesnia 2002 roku odbyto sie uroczyste
otwarcie oSrodka w Pierszczewie i rozpoczecie roku szkolnego.

Wiesia - jak zwykle - wzieta na siebie merytoryczng strone
przedsiewziecia. Musiata przebrnaé¢ przez przepisy oSwiatowe, po-
zna¢ ustawy, rozporzadzenia Ministra Edukacji, Kuratora O$wiaty.
Musiata zrobi¢ kolejne studia: zarzadzanie o$wiatg. Znalez¢ kadre.
ZachodziliSmy w gtowe, jak na tym naszym ,konicu Swiata” znajdzie-
my specjalistéw, ktorzy zechcg podjac sie pracy, zechcg dojezdzac?

Mnie - oprdécz remontu - przypadio zadanie zorganizowania
transportu dla uczniow. Kiedys w kawalerskich czasach bytem kie-
rowcg wyscigowym. Teraz miatem wozi¢ kruche dzieciaczki, utozy¢
tak trasy, by kazde w nich spedzato w aucie jak najmniej czasu.

Juz nie tylko nasze dziecko byto motywacja do poszukiwan. Kazdy
nowy uczen, to byta nowa historia, nowe wyzwania - stad poszuki-
wanie nowych metod, ktére w najwiekszym stopniu wespra rozwoj,
dadza szanse na samodzielno$¢ - i co tu duzo méwic - dadza rados¢
dziecifistwa, pozwolg by¢ z réwie$nikami.

StworzyliSmy baze. Najpierw hipoterapie?. WidzieliSmy, ze to
jest dobre, ale za mato. Na Instytut w Toruniu nie wszyscy rodzice
mogli sobie pozwoli¢, bo takie wyjazdy plus parogodzinny program
do zrealizowania codziennie w domu byt z wielu wzgledéw dla nich
niedostepny. WiedzieliSmy, Ze musimy taki wieloprofilowy program
rehabilitacyjny przygotowaé dla naszych uczniéw. Rozumieli$my, jak

% Hipoterapia - najwazniejszym aspektem tej terapii jest nauka prawidlowego
chodzenia, bo ruch konia ksztattuje naturalny wzorzec ruchu cztowieka, popra-
wia kontrole nad cialem. Praca z koniem, cieptym zwierzeciem o mitej siersci,
rozluznia spastyczne mie$nie, wspiera koordynacje wzrokowo-ruchowa, rozwi-
ja réwnowage, wyréwnuje czucie powierzchniowe i gltebokie, poprawia samo-
ocene i motywacje. Ponadto wiekszo$¢ zaje¢ prowadzona na $wiezym powie-
trzu, w terenie dla dzieci z ograniczeniami motorycznymi to wazne wydarzenie
w codziennym bytowaniu.
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Zajecia hipoterapii.

wazne jest najwczes$niejsze udzielenie pomocy - wspomaganie
rozwoju, dziatanie wtedy, kiedy dziecko jest jeszcze chlonne, po-
datne, plastyczne. Aby temu sprosta¢, trzeba byto gruntownie po-
zna¢ kolejne metody terapii. Zona - teraz juz dyrektor o$rodka - ra-
zem z kadra brata udziat w wielu szkoleniach. Podstawa zatrudnienia
stato sie ukonczenie studiéw lub przynajmniej kursu kwalifikacyj-
nego z oligofrenopedagogiki, czyli pedagogiki dla os6b z niepelno-
sprawnos$cig intelektualna. Istotnym cyklem szkolen byta wspétpra-
ca ze Studium Doskonalenia Kompetencji Nauczycielskich ,MARKUS”,
ktérego trzon stanowili do$wiadczeni terapeuci z Przedszkola Orze-
szek z Poznania, gtéwnie Jacek Kielin i Bogna Stepien-Blochowiak.
Poczatkowo korzystaliSmy ze zorganizowanych przez nich szkolen
w réznych miejscach w Polsce. Potem, gdy ilo$¢ naszej kadry wyczer-
pywata ilo$¢ uczestnikéw szkolenia, kursy odbywaty sie w murach
naszych placowek. Tematy poruszaty wazne dla nas problemy: ,Jak
konstruowac¢ program pracy i jak pokonywaé trudnosci w terapii
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dzieci wielorako niepetnosprawnych?”, ,Jak pracujgc z ciatem niepet-
nosprawnego dziecka mozna wptywac na jego rozwoj?”, ,Jak nauczy¢
porozumiewania sie dzieci, ktére chcialyby méwi¢ z nie moga?”,
»Jak pracowac¢ niedyrektywnie z dzie¢mi niepelnosprawnymi?”.

Nastepnie konieczne byto poznanie i stosowanie réznych metod
usprawnienia ruchowego.

Nie wiem, czy potrafie wymienié wszystkie metody, jakie starali-
$my sie zgtebi¢. Wéréd pierwszych byta metoda Weroniki Sherborne
propagowana przez profesor Marte Bogdanowicz. To taka metoda
pracy z ciatem, ktéra wnosita w rehabilitacje element zabawy.

WyprébowaliSmy na naszej cérce metode Vojty. Ale uciskanie
pewnych punktéw na jej ciele okazato sie dla niej bolesne, wywo-
tywato ptacz. Zycie dziecka niepetnosprawnego czesto jest bolesne.
Zalezato nam, by tego bdlu byto jak najmnie;j.

Z czasem wprowadziliSmy technike Bowena oddziatujgca na
uktad mie$niowo-powieziowy, uktad nerwowy i limfatyczny. To sty-
mulujgca organizm technika pozwalajagca na bardzo indywidualne
i jednoczesnie delikatne podejscie.

Inng stosowang w naszym OREW-ie metodg stata sie metoda NDT
Bobath, kojarzona z ¢wiczeniami na duzej pitce, majgca na celu nor-
malizacje napiecia mieSniowego oraz hamowanie nieprawidtowych
odruchéw.

Bardzo istotnym krokiem byto poznanie terapii Sviettany Masgu-
towej, czyli Metody Integracji Odruchéw Neurosensomotorycznych
MNRI. Do tej pory wspéipracujemy z wysokiej klasy specjalistami tej
terapii i z zachwytem patrzymy na efekty pracy ta metoda?.

Integralng cze$cia zajec stata sie hydroterapia, towarzyszaca nam
od poczatku. KorzystaliSmy z basenéw, ktérych temperatura jest
ponadstandardowa, by komfort i efekt rozluZnienia cial naszych
dzieci byt optymalny. ZaczeliSmy stosowac technike Halliwick. Praca

26 Terapia Masgutowej znana jest jako Terapia Taktylna lub Neurotaktylna. Opiera
sie ona na pracy nad odruchami pierwotnymi. Ich zadaniem jest rozwéj mézgu,
zmystéw, integracja sensoryczna, uczenie sie. Zaburzone, przetrwate odruchy,
nie pozwalajg na progres rozwojowy. Dlatego tak wazna jest pomoc w realizacji
prawidtowych wzorcéw i wiasciwych odpowiedzi motorycznych organizmu na
stymulacje sensoryczna.
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z terapeutg jeden na jeden daje poczucie bezpieczenstwa, a stopnio-
we oswajanie sie z woda pozwala na ¢wiczenia w réznych pozycjach.
Wyposazyliémy nasze o$rodki w wanny z hydromasazem, by wycho-
wankowie mieli jak najczestszy kontakt z woda i jej terapeutycznymi
wlasciwo$ciami.

Oprdécz réznych metod pracy z ciatem osoby z niepetnospraw-
nej wiele szkolen dotyczyto tez rozwoju intelektualnego naszej corki
i naszych podopiecznych.

Nauczyciele OREW uczyli sie alternatywnych i wspomagajacych
metod komunikacji (AAC). Komunikacja jest bardzo wazng dziedzi-
na. Podejmowanie decyzji, dokonywanie wyboréw daje dzieciom
poczucie podmiotowosci, sprawczosci, a to bardzo dowarto$ciowuje
i motywuje?’.

Niezastgpiony jest pan Witek - muzykoterapeuta. Potrafi gra na
gitarze i $§piewem utuli¢ tych, ktérzy maja trudne chwile lub wrecz
porwa¢é potrzebujgcych motywacji. Spiew i instrumenty muzyczne

27 Dzi§ w pracy z wychowankami O$rodkach KFRON , Podaruj troche storica” stosu-
]e sie rdzne strategie, wspierajace komunikacje:
Czytanie uczestniczgce: angazowanie podopiecznego w proces czytania
(wychowanek nie tylko stucha i patrzy na tekst, ale takze uczestniczy po-
przez wskazywanie obrazkéw, dokanczanie zdan, nasladowanie dzwiekdow
stosowane do tworzenia zyczen, piosenek, wierszy, opisdw, opowiadan itp.
Systemy komunikacji z niska technologia: PCS, czyli drukowane symbole
0s0b, czynnosci, przedmiotéw. Mozna przy ich pomocy tworzy¢ indywidual-
ne plany dnia, plany aktywnosci. Dajemy w ten sposdb poczucie bezpieczen-
stwa. Dzien jest przewidywalny, uporzadkowany.
Modelowanie: uzywanie symboli (pojedynczych piktograméw, plansz do ko-
munikacji - w formie papierowej, a takze w wersji elektronicznej) w inte-
rakcji z wychowankiem Osrodka, aby pokaza¢, jak mozna komunikowac sie
za pomoca tych symboli.
Tablice/plansze komunikacyjne: zestaw obrazkéw z symbolami lub/i ze sto-
wami (tablice tematyczne, plansze dotyczace r6znych aktywnosci), do wska-
zywania, omawiania tresci.
Z czasem staly sie dostepne:
- Komunikatory z wgranymi tre$ciami, ktére tatwo dostosowywac do potrzeb
uzytkownikow.
Systemy komunikacji z wysoka technologia: urzadzenia elektroniczne
,przekazujace” komunikaty, np. tablety, komputery, tablice z ekranem do-
tykowym, Eyetracker (ekran reagujacy na ruchy gatki ocznej) wyposazone
w oprogramowania i aplikacje: CoughDrop; Stowik; Mowik.
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Zajecia na basenie.

Zajecia muzykoterapii.
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to wymagane u nas umiejetnosci kadry. Gra na flecie, na cymbatkach
pentatonicznych, na harfie, wszelkich drobnych instrumentach per-
kusyjnych ozywia kazde zajecia, a szczegdlnie czeste przedstawienia
dopasowane do tematu zajec.

Zastosowanie tak licznych terapii zaré6wno w sferze fizycznej,
jak i intelektualnej w stosunku do naszych podopiecznych stato sie
mozliwe dzieki temu, zZe zatrudnieni w naszych kolejnych o$rodkach
specjalisci podnosili swoje kompetencje na studiach kierunkowych
w zakresie logopedii, neurologopedii, surdologopedii, psychologii
i wielu innych kursach czy szkoleniach. Na naszej kaszubskiej wsi byt
i szkolit nas osobiscie Oscar Frederick Donaldson, twdrca metody za-
baw pierwotnych.

Wydawatoby sie, ze po tylu réznorakich studiach, kursach i szko-
leniach wiemy juz przystowiowe ,wszystko”. Wiesia jednak poznata
jeszcze jedno pedagogiczne podejscie. Na Uniwersytecie Warszaw-
skim, na Wydziale Stosowanych Nauk Spotecznych i Resocjalizacji,
podjeta Podyplomowe Studia Edukacji Niezaleznej. Uznata, ze ta
najbardziej naturalna metoda, dajaca dzieciom kontakt z przyroda,
z materiatami z niej pochodzacymi, jest przyjazna wszystkim dzie-
ciom, a naszym uczniom w szczegélnosci. Muzyka, $piew, teatr, za-
jecia z gling, z wetna, z drewnem towarzyszace tej edukacji dawaty
dobre efekty i duzo radosci podopiecznym. Organizowata réwniez
kursy dla kadry naszych OREW-6w, prowadzone przez specjalistow
tego nurtu. Wazne byto, by wszyscy rozumieli te idee, bo zawsze
istotne sg szczegobty.

0d poczatku wiedzieliSmy - doswiadczali$my przeciez tego sami,
wychowujac niepetnosprawne dziecko - jak wazna jest wspotpra-
ca z rodzicami. Od czasu rozméw pod gruszg przed naszym domem
zrozumieliSmy wage wymiany do$wiadczen, wage wsparcia gru-
py ludzi, ktéorym przyszto mierzy¢ sie z podobnymi problema-
mi. Stad skorzystali$my z kursu ,Jak pracowaé z rodzicami dziecka
niepetnosprawnego?” i wiedzy wspomnianego juz Jacka Kielina.
Wypracowali$my model wspétpracy oparty na zeszytach codziennej
korespondencji z rodzicami, gdzie zaré6wno terapeuci, jak i rodzi-
ce wpisujg na biezaco wiadomosci, dotyczgce wydarzen, omawia-
nych tematéw, samopoczucia uczniéw itp. Organizujemy spotkania
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z rodzicami sktadajace sie z panelu wiadomosci ogélnych, ze szkolen
na wazne tematy, np. spotkania z psychologiem, z prawnikiem, z roz-
mow indywidualnych z wychowawcami i terapeutami. Przygotowu-
jemy poczestunek oraz zajecia plastyczne dla rodzicow. Kiedy trzeba,
stuzymy transportem.

Wszystkie i te klasyczne, i te nowoczesne metody sg niezwykle
istotne.

Bardzo wazne jest réwniez zaplecze sprzetowe: wyposazenie
w siedziska, pionizatory, wézki, komputery z oprogramowaniem,
projektory, sale doSwiadczania $wiata, wanny, itd. Jednak najwazniej-
si sg ludzie. Przez niemal 30 lat przewineto sie przez fundacje wielu
pracownikéw. Jest grupa takich, ktérzy sg z nami niemal od samego
poczatku. Tworza trzon kadry. Musze przyznac, ze mamy szczescie
do ludzi z pasja. Kazda osoba pracujaca z dzie¢mi niepeinosprawny-
mi zostawia tutaj kawatek siebie. Zasada jest jedna: TWORZYMY
PRZYJAZNE MIE]JSCE - dla naszych wychowankéw, dla ich rodzin
i dla kadry réwniez. Odbieramy od rodzicéw ich Skarby, wieziemy
busami, czesto $piewajac w czasie drogi. Dzieci znaja trasy, reaguja,
gdy czasem nastgpi jakas zmiana. Znajg kierowcow i opiekundéw. Cze-
kajg na nich. Zdarza sie, ze nie chcg wsig$¢ do auta rodzicoéw, jadac
np. na zakonczenie roku, bo czekaja na busa.

W osrodkach czekajg na nich wychowawcy, terapeuci, opiekuno-
wie dbajacy o nich caty dzien, poczawszy od zaspokojenia podsta-
wowych potrzeb. Nakarmia, napoja, przewing (gdy trzeba umyja lub
wykapia), zareaguja na kazda potrzebe. Kazdy zostaje przywitany,
ma swoje miejsce, swoich kolegédw i kolezanki. Przeczytana jest no-
tatka od rodzicow w zeszycie korespondencji. Przedstawiony plan
dnia, Zeby kazdy wiedziat, co bedzie sie dziato. Zajecia sg zawsze
prowadzone ,naprawde”. Naszym uczniom nie mozna opowiedzie¢,
jak sie co$ robi. Oni musza dotknaé, posmakowaé, powachad,
przezy¢. Wszystkie dzieci w taki sposéb ucza sie najefektywniej,
ale nasze tylko tak moga cokolwiek poznac. Kazdy jest traktowa-
ny podmiotowo, ale tez uczy sie zasad Zzycia spotecznego, czekania
na swoj3 kolej. Celebrujemy urodziny kazdego dziecka. Szczeg6l-
ng oprawe maja ,osiemnastki” na miare mozliwosci nieodbiegajace
od urodzin réwiesnikéw, zawsze tematyczne, z udziatem rodzicéw,
rodzenstwa, dziadkéw, z adekwatnym do wieku i zainteresowan
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Indywidualna rehabilitacja. Zajecia alpakoterapii.

Filyy/

Terapia $wiattem - stymulacja wzroku.
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Wielozmystowa terapia manualna.

i

Indywidualna terapia z neurologopeda.

Edukacja z wykorzystaniem
ekranu interaktywnego.

134 Poranne zajecia poznawcze.



prezentem. Wspoélnie przezywamy $wieta. Uroczyscie obchodzi-
my rozpoczecia i zakonczenia roku szkolnego. Z poczestunkiem,
z mini spektaklem (czasem przygotowanym przez profesjonalistéw,
czasem przez kadre wesp6t z wychowankami). Zakonczenie roku to
czas wreczania dyploméw w formie albuméw z ocena opisowa,
z kilkunastoma zdjeciami obrazujacymi osiagniecia uczniéw
oraz najwazniejsze zdarzenia z calego roku szkolnego.

Jaki jest najwazniejszy cel tych wszystkich dziatann? Wychowan-
kowie maja by¢ szczesliwi i maksymalnie wykorzysta¢ swoj po-
tencjat - kazdy na swoja miare.

Kto$ mdgtby zapytaé - skad $rodki na realizacje celu? Z dotacji
o$wiatowej. Os$rodek Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowawczy
to przeciez miejsce, gdzie uczniowie ze sprzezong niepetnosprawno-
$cig realizujg obowigzek szkolny. Z celowych projektéw na poszcze-
gblne dziatania. Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepeino-
sprawnych, czyli PFRON, jest jednym z grantodawcdw. Korzystamy
rowniez z programdéw ministerialnych i innych - jak projekty Unii
Europejskiej. JesteSmy ORP, korzystamy z 1,5% odpisu podatkowego.

Trudno bytoby realizowaé cele fundacji, gdyby nie zrozumienie
i przychylno$¢ wielu instytucji oraz os6b w nich pracujacych. Po-
czawszy od samorzaddw na poziomie gmin i powiatéw, gdzie nasza
wspoétpraca dotyczy wielu tematéw — od uzyczenia budynkéw w uzyt-
kowanie fundacji, przez dziatania wydziatéw oswiaty, po transport
ucznidw. Poprzez urzedy pracy, centra pomocy rodzinie, kuratorium
os$wiaty, po sanepid, straz pozarna, lokalne parafie. Bardzo cenimy
sobie gotowos$¢ do wspélpracy i zaufanie, jakim nas obdarzaja. Dobra
praktyka wzajemnej zyczliwo$ci pozwala na rozwigzywanie proble-
mow, ktérych przeciez na co dzien nie brakuje.

Jeszcze raz wréce do pracownikéw. Merytoryczni pracownicy sa
na pierwszej linii kontaktu z uczniami, z rodzicami. Ich prace ,wi-
dac”. Sg tez tacy, ktérych praca jest rowniez bardzo wazna: Kierowcy,
opiekunowie, osoby z biura, palacze, osoby sprzatajace. Bez nich cata
maszyna nie dziatataby, jak trzeba. I nieocenione ,ztote raczki”, précz
swych podstawowych zadan pomocni w kazdej sytuacji, bo staramy
sie pracowaé systemem gospodarczym.

Sukces ma zawsze wielu ojcow.
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PORTRET RODZINY WE WNETRZU

Przed narodzinami Beatki wspdlnie z Zong prowadziliSmy firme.
To juz wtedy wdrozyliSmy model rodziny oparty na wspétpracy.
Niejednokrotnie dziwiono sie nam, ze jesteSmy razem w pracy, razem
w domu. DIa nas to byt dobry model. Nie musieliSmy sobie opowia-
da¢ o tym, co tam u kogo sie wydarzyto, bo uczestniczyliSmy w tym
razem. Bardzo nam sie ten model przydat w nowej, trudnej sytuacji
wychowywania dziecka niepetnosprawnego.

MieliSmy dwoje starszych dzieci w wieku szkolnym. Przepro-
wadzka na wie$ spowodowata, ze do szkoty miaty daleko. Zdarzato
sie, ze do szkolnego autobusu musieliSmy je podwozi¢ konno po wy-
sokich $nieznych zaspach, bo nawet auto nie mogto przejechaé. Jak
wszystkie nastolatki przechodzity rézne etapy. Z jednej strony nasz
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Rodzina zawsze razem - Wiesia, Piotr, Beata i wnusia Ania.
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otwarty dom, peten wolontariuszy, przewijajacych sie rehabilitan-
tow, rodzicéw dzieci niepetnosprawnych, zyt zyciem na penych ob-
rotach, dawatl mozliwo$¢ poznawania nowych ludzi, bodZcowat i mo-
tywowat do podejmowania nowych zadan. Z drugiej strony trudno
tu byto o chwile spokoju, wyciszenia. A kazdy przeciez ma swoéj prég
cierpliwosci, swoje ktopoty, swdj temperament. StaraliSmy sie nie
obarcza¢ starszego rodzenstwa zadaniami na rzecz najmltodszej
corki. Oni byli jednak na tyle starsi, na tyle dojrzalsi, ze w stosunku
do Beatki mieli duzo wyrozumiato$ci i co tu duzo moéwié — mitoSci.

Cztowiekiem, ktdry dzielit sie z nami swojq mitos$cia, okazata sie
ciocia Matgosia, ktéra po odejéciu senioréw rodziny byla naszym
wsparciem. Ciocie znali wszyscy bywalcy naszego domu, cho¢ nie
mieszkata z nami na state. Byta zawsze wtedy, gdy trzeba byto zosta¢
z Beatka, gdy trzeba byto gotowaé dla niej zupki i zaprawi¢ w stoiki,
gdy trzeba byto by¢ ze starszym rodzenstwem, gdy nas wzywaty obo-
wigzki.

Takich aniotéw byto w naszym domu wielu. Tu powinienem chy-
ba wymieni¢ wszystkie opiekunki Beatki, ktére byty dla nas jak ro-
dzina. MogliSmy im w petni zaufa¢, wiedzac, Ze dopilnuja wszystkich
punktéw opieki i terapii, nakarmia, zadbajg o higiene, wymasuja, po-
dadza leki, po$piewaja, utulg... Serce, jakie okazaty Beatce i naszej ro-
dzinie, zdecydowanie pretenduje je do miana cztonkéw rodziny. Cho¢
nasze drogi sie rozeszly, to z wdziecznoscig wspominam ofiarowana
nam dobro¢.

Wréémy do rodziny. Zona byta jedynaczka. Jej mama doznata
udaru. Przestata by¢ samodzielna, stracita zdolno$¢ mowy. Wzie-
liSmy babcie do siebie. Nagle w domu mieliSmy dwie osoby niepet-
nosprawne. Trzeba byto przemeblowac¢ nie tylko dom, aby babcia
miata swoja przestrzen. Przemeblowania wymagato cate nasze zycie.
Jest taka mysl, chyba Theodore’a Roosevelta: ,Réb to, co mozesz,
tam, gdzie jestes, tym, co masz”. [ my tak wedtug tej mysli szliSmy
naszg droga. StaraliSmy sie zapewni¢ teSciowej jak najlepsze warun-
ki, rehabilitacje, poczucie przynaleznosci do rodziny. Kiedy jednak
nastepujgce po sobie udary pozbawiaty ja kolejnych funkcji, kiedy
stata sie osoba zupelnie zalezng, nie daliSmy rady tego unie$¢. Musie-
liSmy podja¢ trudng decyzje i skorzystac z rady,
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ROBIE, CO MOGE, A CZEGO NIE MOGE,
NIECH ROBIA INNI

ByliSmy zmuszeni skorzysta¢ z placowki opiekunicze;.

To nie jest tak, ze jak jest jedna bieda, to chroni nas przed innym
bélem. Byt czas, kiedy Beatka byta bardzo staba. Nasilone, czeste
ataki padaczki i ostabiona odpornos¢ spowodowaty, ze bali$my sie
o jej zycie. Nie spali$my w nocy, z troskg czuwajgc nad nig. Starszy syn
pracowat wowczas jako kierowca na dtugich trasach. Planowat zmia-
ne pracy i oznajmit nam, zZe ,jedzie w ostatnia trase”. Stowa staty sie
prorocze. Maciej nie wrécit juz do domu. Zginat za kierownica. 25 lat
to wiek, kiedy cztowiek zaczyna doroste zycie. Nie byto mu to dane.
Trudno byto przezywac zatobe. Obowigzkéw nie dato sie odtozy¢ na
potem.

Moze ten rytm obowigzkow trzymat nas w ryzach. [lo$¢ spraw,
ktére trzeba byto ogarnia¢, wypetniat cate nasze dni. Merytoryczne
zadania zwigzane z prowadzeniem O$rodkéw Rehabilitacyjno-Eduka-
cyjno-Wychowawczych spoczywaty na Wiesi. Zapewnienie kadry, nie-
ustanne dbanie o jej doksztalcanie, dostosowanie programéw rehabi-
litacji do potrzeb uczniéw, w tym hipoterapii, spotkania z rodzicami
i zadbanie réwniez o ich potrzeby, wyjazdy edukacyjne dla uczniéw,
kontakt z kulturg, inicjatywy projektowe majace podnies¢ jakosé
dziatan nie tylko na rzecz naszych uczniéw, ale ich rodzin, ich rodzen-
stwa, spoteczno$ci lokalnej, np. prowadzenie Swietlicy srodowisko-
wej i wiele innych, byto na jej gtowie. Moja ,dziatka” to zapewnienie
bezpiecznego transportu i dbato$¢ o sprawy remontowe. Te ostat-
nie byly na porzadku dziennym, bo pierwszy OREW w Pierszczewie
otworzyliSmy w uzyczonej przez gmine stuletniej szkole. Kolejny bu-
dynek osrodka powstat po generalnym remoncie przeprowadzonym
przez fundacje w tzw. szkole tysigclatce w Sikorzynie. Nastepne dwa
osrodki - w Strzepczu oraz w Kielnie - zorganizowaliSmy w gminach,
ktére wstepnie przygotowaly budynki pod specyficzng dziatalnos¢
edukacyjng. Dzi$§ Kaszubska Fundacja Rehabilitacji Os6b Niepeino-
sprawnych ,Podaruj troche stofica” prowadzi trzy o$rodki w czterech
budynkach w trzech gminach, dwéch powiatéw wojewddztwa gdan-
skiego na rzecz okoto 85 uczniéw z niepetnosprawnoscig sprzezona,
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Rodzina Géreckich: Wiestawa, Piotr, Maciej, Dorota, Beata.

z autyzmem. Kilkanascie dzieci objetych jest Wczesnym Wspomaga-
niem Rozwoju. Kolejne korzystaja z programu ,,25 plus” dla dorostych
0s6b niepetnosprawnych. Na przestrzeni lat w naszych o$rodkach po-
moc uzyskato okoto 400 dzieci z niepetnosprawnoscia

Ostatni z tych osSrodkéw otwierali$my z zong, gdy byta juz bardzo
chora.
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I CO DALE]J, GDY ODEJDE?

Oboje wtasnie przechodziliSmy na emerytury. Kto zajmie sie
Beatka? Komu powierzy¢ prowadzenie fundacji i funkcjonujacych
osrodkow?

Nie zdazyliSmy podja¢ wszystkich decyzji. Los podjat je za nas.
Beatka nie przezyta kolejnego kryzysu. Sze$¢ dni pdzniej odeszia
Wiesia.

Zostatem sam w pustym domu, jednak otoczony mitoS$cig cérki,
wnukoéw i jej rodziny. Zaopiekowany przez ludzi, ktérzy z nami przez
lata pracowali. Méwig na to ,kapitat ludzki”. Dzi§ widze i odczuwam
wartos$¢ kapitatu, ktéry budowali$my. Ludzie, ktoérzy przez lata razem
Z nami uczyli sie trudnej misji wspierania niepetnosprawnych dzie-
ci, robig to dalej. O$rodki dziatajg nie tylko sitg rozpedu. Z satysfak-
cja stuze doradztwem, pilotuje prace osrodkéw, wprowadzam w te
prace corke Dorote, ktéra nam aktywnie towarzyszyta w dziataniach.
Jestem dumny, Ze ludzie, ktérzy przejeli nasze role, robia to z sercem
i wrazliwoscia. Ciesze sie, ze rodziny, ktére znalazty sie w trudnej sy-
tuacji poszukiwan pomocy dla wtasnego dziecka, znajdujg je w na-
szych placéwkach. Rozumiemy sie. My tez szliSmy tg droga.

Powraca do mnie mysl, Ze to nasze jedno malenkie dziecko stato
sie blogostawienistwem dla tak wielu. To Beatka byta naszg inspiracja
i motywacja. To dla niej zaczeliémy szuka¢ ratunku. Dzi$ z pomocy, kt4-
rg udato nam sie wypracowac¢ na kaszubskich wsiach przy wspétpracy
ludzi i instytucji, korzystaja niepelnosprawne dzieci i ich rodziny.

Kaszubska Fundacja Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych
»Podaruj troche stonca” jest tez istotnym pracodawca na wiejskim
terenie. Zatrudniamy aktualnie okoto 70 osdb, a wielu ludzi u nas
wyksztatconych pracuje na rzecz dzieci niepetnosprawnych w innych
placéwkach.
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MOJE PORADY

1. Trzeba dziata¢, nawet gdy nie ma jeszcze diagnozy i nie wiado-
mo ,jak to bedzie”. Wazne jest jak najwcze$niejsze udzielenie
pomocy - wspomaganie rozwoju, dziatanie wtedy, kiedy dziec-
ko jest jeszcze chtonne, plastyczne.

2.  Wazna jest wspoétpraca z innymi rodzicami. Doceniajmy wage
wymiany doswiadczen, wage wsparcia grupy ludzi, ktéorym
przyszto mierzy¢ sie z podobnymi problemami.

3. TWORZMY PRZYJAZNE MIEJSCA - dla wychowankéw, dla
ich rodzin oraz kadry. Zapewnijmy poczucie bezpieczenstwa
przez empatyczng opieke wykwalifikowanej kadry, plan dnia.
Stwoérzmy warunki dostosowane do potrzeb, by dzieci mogty
maksymalnie wykorzysta¢ swdj potencjat - kazdy na swojg
miare - poprzez indywidualne programy terapeutyczne, spe-
cjalistyczne podejscie, nowoczesny sprzet rehabilitacyjny.
Uczmy przez zmysty oraz doswiadczenie. Wspdlnie celebruj-
my $wieta i uroczystosci, w tym urodziny kazdego dziecka.

4. Pracujmy nad modelem rodziny opartej na wspotpracy, jednak
starajmy sie nie obarcza¢ nadmiernie starszego rodzenstwa
zadaniami na rzecz rodzenstwa z niepetnosprawnoscia.

5. Pamietajmy mys$l Theodore’a Roosevelta: ,Réb to, co mozesz,
tam, gdzie jeste$, tym, co masz”.

6. Wazne jest Twoje wsparcie na rzecz organizacji pozytku
publicznego w formie 1,5%, podatku lub celowego mecenatu.



Oligofrenopedagog, logopeda, terapeutka dzieci niepetnosprawnych,
w tym kilka lat w Kaszubskiej Fundacji Rehabilitacji Oséb Niepeinospraw-
nych ,Podaruyj troche storica”. Jej pasja jest stowo pisane. Jest wspdtautorka
kilku ksigzek. Wspéttworca Poradnika. Prywatnie spetnia sie w roli babci
szdstki wnukow.

Oligofrenopedagog, surdopedagog. Mama Agaty, Zuzi, Tomka i Franka. Zona
Romka. Od 25 lat pracuje z osobami niepetnosprawnymi. Najpierw jako
nauczyciel terapeuta, a od kilku lat jako wicedyrektor OREW w Strzepczu.
Lubi prace w ogrodzie i robotki reczne.

Natalia
Gleinert

Teolog oraz technik ekonomista. Od urodzenia mieszka na Kaszubach.
Zona Dariusza, matka Rézy (17 1) i Mitosza (12 L.). Kocha muzyke, grata
na trgbce w 3 zespotach. Interesuje sie ceramikg, ogrodnictwem. Uwielbia
dtugie, samotne spacery nad morzem, po lesie. Lubi spedza¢ czas w kuch-
ni. Petna pasji, energii, emocji, gotowa walczy¢ z catym $wiatem o kazdy
nastepny dzien swojego syna Milosza. Idzie przez zycie z mottem: ,Nie ma,
Ze sie nie da”.
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Piotr
Gorecki

Wspéttwérca i wieloletni prezes Kaszubskiej Fundacji Rehabilitacji Os6b
Niepetnosprawnych ,Podaruj troche storica”. Inicjator i realizator wielu
projektéw na rzecz dzieci niepeinosprawnych i ich rodzin. Dziatacz spo-
teczny, Czlonek Zarzadu w Lokalnej Grupie Dziatania - Stowarzyszeniu
Turystycznym Kaszuby. Pasjonat zeglarstwa i turystyki rowerowej.
W latach 80. wyscigowy samochodowy mistrz Polski. Mgz Wiestawy
Goreckiej wieloletniej dyrektorki OREW-6w w fundacji, ojciec Doroty,
Macieja i Beatki.

Beata
Jaskuta-Tuchanowska

Aktorka, florystka, nauczycielka jezyka polskiego, logopeda. Autorka trzy-
nastu ksigzek. Mama dwoéch coérek, babcia dwojga wnuczat. Jej pasjg jest
pisanie wierszy i malowanie obrazéw. Redaktor Poradnika.

Agnieszka
Stasiak

Opiekun oséb starszych i terminalnie chorych w Zaktadzie Opiekunczo-
-Leczniczym  oraz na oddziale paliatywnym. Po urodzeniu dzieci
- w tym blizniakéw wczesniakéw - mama na caly etat. Uczestniczy w kon-
ferencjach i webinariach tematycznie zwigzanych z niepelnosprawnoscia
i wsparciem rozwoju dzieci.
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