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O PRAWDZIWEJ NADZIEI 
I MĄDREJ ODWADZE

SŁOWO WSTĘPU >  W ŻYCIU NIE ZAWSZE WSZYSTKO UKŁADA SIĘ TAK, JAK BYŚMY SOBIE TEGO ŻYCZYLI. Z KAMIENI RZUCANYCH NAM
PO DRODZE POD NOGI, PRÓBUJMY JEDNAK BUDOWAĆ SCHODY, KTÓRE POPROWADZĄ NAS WYŻEJ

> NADZIEJA
Oczekiwanie, że stanie się tak 
jak chcemy i ufność, że to się 
spełni. Powiadają, że nadzie-
ja jest matką głupich. Jeśli 
tak, to znam wielu głupców 
i  sama do nich należę. Nie 
każda nadzieja nam jednak 
sprzyja. Nadzieja ma sens tyl-
ko wtedy, kiedy jest prawdzi-
wa. Nadzieja fałszywa bywa 
złudzeniem, które pozwala 
nam wierzyć, że jakoś to bę-
dzie, los się jeszcze odwróci 
i  przyjdą lepsze czasy, przy 
czym nic nie musimy w tym 
kierunku robić. Taka nadzieja 
prowadzi do budowania zam-
ków na lodzie albo utwierdza 
nas w bierności. 

Prawdziwa nadzieja wiąże 
się z  przekonaniem, że dzię-
ki własnemu zaangażowaniu 
i  wsparciu innych możemy 
coś zmienić na lepsze. Mobi-
lizuje do wysiłku, dostarcza 

energii do działania i niepod-
dawania się w  obliczu prze-
szkód. 

> ROZPACZ
Po drugiej stronie mamy roz-
pacz. Bardzo silne i  przykre 
uczucie wywołane czymś 
złym, co powoduje utratę na-
dziei na przyszłość i brak po-
czucia sensu tego co jest.  

> ODWAGA
Zdolność do zrobienia czegoś 
niebezpiecznego lub trud-
nego oraz zapanowania nad 
strachem, obawą. Mówimy 
często: „Do odważnych świat 
należy”. Tak. Ponieważ od-
waga ułatwia podejmowanie 
nowych wyzwań czy decyzji, 
akceptację zmian, ale i  przy-
znanie się przed sobą do swo-
ich lęków, ograniczeń, wad. 
Odwaga powinna być jednak 
mądra i  świadoma konse-
kwencji jakie za sobą niesie. 

Nie o to chodzi, żeby porywać 
się z  „motyką na słońce”, ale 
żeby realnie oceniać swo-
je możliwości. Pamiętając, 
że przekraczanie granic na-
szych działań też jest realne.   

> LĘK
Po drugiej stronie leży lęk. 
Niejasny, nieprzyjemny stan 
emocjonalny, kiedy przewi-
dujemy nadchodzące niebez-
pieczeństwo. Przewidujemy! 
Nie zawsze z  kolei racjonal-
ne i  zasadnie, bo lęk często 
„siedzi w  głowie”. I  może on 
wyznaczyć granice naszych 
możliwości. Dużo za blisko. 

> NADZIEJA I ODWAGA. 
ROZPACZ I LĘK.
Według koncepcji Anny Ter-
ruwe i  Conrada Baarsa ich 
wypadkową jest poczucie 
sprawczości.  Z  jednej strony 
występują nadzieja i odwaga, 
gdy człowiek sądzi, że potra-

fi pokonać przeszkodę i  uzy-
skać upragnione dobro, z dru-
giej strony jest rozpacz i  lęk, 
gdy sytuacja jest przeciwna. 
Uczucia te są bardzo dyna-
miczne i  zmieniają się nie-
ustannie. O  tym trzeba pa-
miętać. 

Dlatego próbujmy oswajać 
swoje lęki oraz pamiętajmy, 
że rozpacz ma swoich prze-
ciwników. Takich jak upły-
wający czas, rodzina, znajo-
mi, przyjaciele, duże i drobne 
przyjemności, hobby i  pasje, 
wyznaczanie celów, zaanga-
żowanie w działanie  i wielu, 
wielu innych. 

Wszystkim osobom z niepeł-
nosprawnościami życzymy 
prawdziwej nadziei i  mądrej 
odwagi!

Małgorzata Dworzańska - psycholog, 
Wiceprezes Zarządu Fundacji Formy
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WYPADEK POCZĄTKIEM TWÓRCZOŚCI
ZNANI NIEZWYCIĘŻENI > CZY WYPADEK I CIERPIENIE MOŻE STAĆ SIĘ POCZĄTKIEM WSPANIAŁEJ TWÓRCZOŚCI I KARIERY? TAK STAŁO SIĘ 

W PRZYPADKU FRIDY KAHLO, A  WŁAŚCIWIE MAGDALENY CARMEN FRIEDY KAHLO Y CALDERÓN, MEKSYKAŃSKIEJ MALARKI,  
ZNANEJ W SZCZEGÓLNOŚCI Z KOLOROWYCH AUTOPORTRETÓW

Frida Kahlo urodzi-
ła się 6 lipca 1907 
roku w Coyoacán 
na przedmieściach 
miasta Meksyk.  6 

lat później zachorowała 
na polio, czego skutkiem 
był defekt prawej nogi, 
która rozwijała się słabiej 
od lewej i wymagała spe-
cjalnego obuwia.

> BÓL, BÓL BÓL
Przypuszcza się, że Fri-
da mogła mieć również 
wrodzoną wadę kręgosłu-
pa w  postaci rozszczepu 
przejawiającego się m.in. 
deformacją kręgosłupa 
i  dolnych kończyn. Jed-
nak głównym źródłem 
bólu i  cierpienia fizyczne-
go jaki przeżywała Frida, 
były konsekwencje wy-
padku komunikacyjnego, 
któremu uległa krótko po 
swoich osiemnastych uro-
dzinach. W efekcie zderze-
nia autobusu i  tramwaju 
u Fridy doszło do szeregu 
poważnych urazów, 
a  lekarze nie da-
wali jej szans 
na przeży-
cie. Oprócz 
z ł a m a n e -
go w  kilku 
m i e j s c a c h 
k r ę g o s ł u -
pa, złama-
nia obojczyk, 
z ł a m a n i a 
miednicy, po-
łamania żeber, 
złamania 
 

i zwichnięcia prawej stopy, 
zwichnięcia ramienia, sta-
lowy uchwyt poręczy auto-
busu przebił jej podbrzusze 
i  macicę. To przekreśliło 
szanse malarki na macie-
rzyństwo. 

> PIERWSZE KROKI
Po wypadku Frida była 
unieruchomiona na wie-
le miesięcy. Leżała w  od-
lewie gipsowym, którym 
celowo unieruchomiono 
jej ciało. W tym czasie jed-
nak zyskała pasję - sztukę, 
a  w  szczególności malar-
stwo. Unieruchomiona na 
długi czas w łóżku, ogląda-
ła albumy oraz sięgnęła po 
pędzel i farby.

> RODZINNE TRADYCJE
Zainteresowanie sztu-
ką Frida odziedziczyła 
po ojcu, Guillermo Kahlo, 
który był fotografem i ma-
larzem. On też użyczył jej 
pierwszych pędzli i  farb. 

Z  kolei dzięki matce 
i  specjalnie skon-

s t r u o w a n y m 
przez nią szta-

lugom,  Frida 
Kahlo mogła 
m a l o w a ć 
w pozycji le-
żącej. 

Po wypadku 
ciało Fridy 
nigdy już nie 
było spraw-
ne, i  ciągle 

t o w a r z y -
szył jej 

b ól . 

Ale nie tylko fizyczne cier-
pienie towarzyszyło Fri-
dzie podczas jej 47. letnie-
go życia.  

> WIELKA MIŁOŚĆ
Wielką miłością Fridy 
Kahlo, był Diego Rive-
ra. Podobno Frida Kahlo 
upatrzyła sobie Diega już 
jako nastolatka. Młodziut-
ką dziewczynę zafascyno-
wał talent i  rewolucyjna, 
porywcza natura Diega. 
Ten uznany malarz, a jed-
nocześnie sekretarz ge-
neralny  Komunistycznej 
Partii Meksyku, cieszył 
się sławą piekielnie in-

teligentnego, obdarzonego 
charyzmą i  specyficznym 
poczuciem humoru uwo-
dziciela.

Diego i  Frida pobierali się 
dwa raz. Pierwszy raz 
w  1929 roku, kiedy Frida 
miała 22 lata, a  Diego 42. 
Drugi raz w  roku 1940. Ich 
związek był burzliwy, czemu 
sprzyjały ogniste tempera-
menty obojga małżonków. 
Diego miał liczne romanse. 
Frida wbrew zaleceniom 
lekarzy usilnie starała się 
urodzić Diego dziecko, czego 
skutkiem były trzy poronie-
nia. Frida nigdy nie doczekał 

się upragnionego dziecka. 
Niespełnione oczekiwania 
oraz zdrady Diega doprowa-
dziły ją do głębokiej depresji. 

> MALARSTWO TERAPIĄ
Na przekór wyjątkowym 
trudnościom Frida posia-
dała niezwykłą wolę życia 
i wewnętrzną siłę. Bez wąt-
pienia malarstwo było dla 
niej formą terapii i  walki 
z cierpieniem, niosło jednak 
w sobie przesłanie bólu. Jak 
twierdziła, było dopełnione 
życiem. Straciła troje dzie-
ci. Żyła w bólu i cierpieniu. 
Obrazy zastąpiły to wszyst-
ko. Wierzyła, że najlepszym 
wyjściem jest praca.

Malarstwo Fridy skoncen-
trowane było na autopor-
tretach. Frida tłumaczyła 
ten fakt słowami: „maluję 
siebie ponieważ najczęściej 
przebywam w  odosobnie-
niu i  znam dobrze obiekt, 
który uwieczniam”. Wiele 
z nich to autoportrety pełne 
osobistej symboliki, często 
bazującej na odniesieniach 
do  anatomii. Frida mówiła 
o  swojej pracy:  „nigdy nie 
maluję fikcji, przedstawiam 
moje własne życie”.

> DZIEŁA WARTE MILIONY
Obecnie, po prawie 70 la-
tach od śmierci Fridy, jej 
barwne, surrealistyczne 
dzieła, eksperci wycenia-
ją na miliony dolarów. Jej 
autoportrety są jednymi 
z  najchętniej powielanych 
obrazów wszech czasów. 
W niejednym domy można 
zobaczyć poduszki, kubki 
czy inne przedmioty z  au-
toportretem Fridy. 

Raczej się tego nie spodzie-
wała. Kariera jej nie inte-
resowała. Nie zabiegała 
o  uznanie i  pieniądze. Dla 
Fridy Kahlo sztuka była 
prawdziwą pasją. 

Małgorzata Dworzańska

>
Malarstwo było 
dla niej formą 
terapii i walki 
z cierpieniem, 
niosło jednak  
w sobie  
przesłanie bólu. 
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WCZESNE WSPOMAGANIE – PERSPEKTYWY
OKIEM EKSPERTA > PROCES USPRAWNIANIA OSOBY Z NIEPEŁNOSPRAWNOŚCIĄ POWINIEN SIĘ ROZPOCZĄĆ JAK NAJWCZEŚNIEJ, A W 
PRZYPADKU NIEPEŁNOSPRAWNOŚCI WRODZONEJ JUŻ WE WCZESNYM DZIECIŃSTWIE, KIEDY TO RODZINA JEST NAJWAŻNIEJ-

SZYM ŚRODOWISKIEM ROZWOJOWYM

Współczesne 
rozumienie 
niepełno-
sprawności 
określa ją jako 

wielowymiarowy proces 
dotyczący nie tylko samej 
osoby, ale przede wszyst-
kim jej funkcjonowania 
w społeczeństwie, reali-
zowania wyznaczanych 
przez nią celów i odkry-
wania możliwości1. Proces 
usprawniania osoby z nie-
pełnosprawnością powi-
nien się rozpocząć jak naj-
wcześniej, a w przypadku 
niepełnosprawności 
wrodzonej już we wcze-
snym dzieciństwie, kiedy 
to rodzina jest najważ-
niejszym środowiskiem 
rozwojowym. 

> RODZICE NIEAKTYWNI
Z  badań R. Piotrowicza2 
wynika, że w procesie dia-
gnozy klinicznej i  funk-
cjonalnej bierze udział 
ok. 84% rodziców dzieci 
z  symptomami zaburzeń 
rozwojowych, zaś w  two-
rzeniu programów inter-
wencyjnych, związanych 
z terapią dziecka tylko 16%. 
Fakt ten nie pozostaje bez 
znaczenia kiedy zauwa-
żymy, że podstawowym 
założeniem wczesnego 
wspomagania jest ścisła 
współpraca specjalistów 
i rodziców na każdym eta-
pie wsparcia dziecka i  ro-
dziny. W  tym kontekście 
wczesne wspomaganie ro-
zumiane jest jako interdy-
scyplinarne, zaplanowane 
i skoordynowane działania 
specjalistów i  rodziców, 
które pełnią wiele funkcji, 
w  tym informacyjną, dia-
gnostyczną, stymulacyj-
ną i  wspierającą. Ostatnia 
z  nich, funkcja wspierają-
ca wskazuje na znaczenie 
przygotowania środowiska 
domowego do realizacji 
zadań rehabilitacyjnych, 

edukacyjnych, opiekuń-
czych i  wychowawczych 
wobec małego człowieka 
z niepełnosprawnością.

> AKTYWIZACJA RODZIN
Takie przesunięcie punktu 
oddziaływań na całą rodzi-
nę stało się tematem za-
kończonego w  Polsce pro-
jektu Agora, pilotażowego 
programu zintegrowa-
nego modelu wczesnego 
wspomagania trzeciej ge-
neracji, tzw. Model Skon-
centrowany na Rodzinie3, 
zaprezentowanego w  cza-
sie międzysektorowej 
ogólnopolskiej konferencji 
Budowanie koalicji mię-
dzysektorowej na rzecz 
wczesnego wspomagania 
rozwoju dzieci i  wsparcia 
rodziny. Podstawowym 
zadaniem jest tu koncen-
tracja na wsparciu całej 
rodziny, dostrzeżenie jej 
partnerstwa i  decyzyjno-
ści na każdym etapie pro-
cesu diagnozy i terapii oraz 
uwzględnienie jej indywi-
dualności i  wyjątkowości, 
poszanowanie potrzeb 

a  także traktowanie spe-
cjalistów i ich kompetencji 
jako użytecznych dla rodzi-
ny. Wynika stąd wniosek, 
że głównymi elementami 
tak rozumianego modelu 
wczesnego wspomaga-
nia jest wsparcie rodziny, 
wykorzystanie zasobów 
środowiskowych oraz do-
starczanie dziecku z  nie-
pełnosprawnością okazji 
do uczenia się. Działanie 
kierowane do rodziców 
dotyczy przede wszystkim 
wzmacniania ich umie-
jętności wychowawczych, 
kompetencji osobistych, 
samooceny oraz budowa-
nia atmosfery życzliwości 
i  wiary w  podejmowane 
przez nich działania. Istot-
ne jest doskonalenie moż-
liwości identyfikowania 
ich własnych celów i  po-
trzeb oraz uzupełnianie 
wiedzy o  niepełnospraw-
ności dziecka. Do zaso-
bów środowiskowych 
zaliczymy warunki egzy-
stencji rodziny, jej struk-
turę, rytm dnia, codzienne 
rutyny, osoby wspierające 

lub osłabiające jej zasoby. 
Środowisko obejmuje tak-
że pracowników instytu-
cji pomocowych, którzy 
umożliwiają rodzinie włą-
czenie się w  społeczność. 
Objęcie wsparciem rodzi-
ny i  „pomagaczy” pozwa-
la na budowanie więzi 
między rodzicami i  tera-
peutami w  naturalnych 
warunkach życia dziec-
ka. Tworzy też przestrzeń 
do współpracy, a  dziecku 
z  niepełnosprawnością 
otwiera różnorodne moż-
liwości uczenia się zarad-
ności i  komunikowania 
swoich potrzeb z wykorzy-
staniem codziennych do-
mowych sytuacji. 

> PLANOWANIE  
RODZINNEJ PRZYSZŁOŚCI
Efektem współpracy rodzi-
ców i  terapeutów, oprócz 
wzmocnienia ich poczucia 
bezpieczeństwa i  kompe-
tencji, jest również wypra-
cowanie przez rodziców 
„nawigacji”, czyli określe-
nie dróg rozwoju dla ro-
dziców, dziecka, rodziny 

i  najbliższego otoczenia. 
Analiza SWOT przepro-
wadzona po realizacji pro-
jektu pokazała, że mocny-
mi stronami tego modelu 
wydaje się być (w  opinii 
rodziców i  specjalistów) 
możliwość określenia po-
trzeb i priorytetów rodziny, 
wzmocnienie jej poczu-
cia bezpieczeństwa, obję-
cie jej systematycznymi, 
specjalistycznymi działa-
niami wspierającymi roz-
wój dziecka, akceptacja 
i  wzmocnienie poczucia 
więzi oparte o  Fundament 
Życia, czyli życie rodzinne4. 
Szanse to przede wszyst-
kim możliwość udzielania 
adekwatnej, komplek-
sowej pomocy rodzinie 
w naturalnych domowych 
warunkach, optymalne 
przygotowanie i  zaanga-
żowanie wszystkich jej 
członków w rozwój, a  tak-
że możliwość dostrzeżenia 
szans i  perspektyw dla 
rodziny. Jako zagrożenia 
i słabe strony wskazywane 
są czynniki organizacyjne, 
takie jak braki kadrowe 

>
Podstawowym 
założeniem 
wczesnego 
wspomaga-
nia jest ścisła 
współpraca 
specjalistów 
i rodziców na 
każdym etapie 
wsparcia 
dziecka 
i rodziny.
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wśród specjalistów, ich ro-
tacja spowodowana często 
zbyt dużym obciążeniem 
lub niedofinansowaniem 
zarobków, jednokierunko-
we studia dla terapeutów 
oraz bariery wynikające 
z  zawiłości i  niestabil-
ności przepisów prawa. 
Druga grupa to czynniki 
emocjonalno-społeczne, 
do których można zali-
czyć zmęczenie i  wypale-
nie rodziców, ich lęk przed 
pogorszeniem stanu zdro-
wia dziecka, obawy przed 
ocenianiem przez otocze-
nie i  terapeutów oraz czę-
sto przekonanie o  niedo-
statecznym standardzie 
i komforcie życia. 

> AKTYWNOŚĆ RODZINNA
Istotnymi walorami za-
proponowanego modelu 
jest przede wszystkim 
wzmocnienie kompeten-
cji rodzicielskich, wycho-
wawczych i  osobistych 
rodziców, wzrost ich wie-
dzy o  niepełnosprawności 
dziecka i  jej konsekwen-
cjach, wzmocnienie więzi 
rodzinnych, otwarcie ro-
dziny na świat, stworzenie 
jej poczucia „normalności” 
poprzez włączenie wszyst-
kich domowników do ak-
tywności rodzinnej oraz 
poprawa jakości relacji 
między rodziną i  tera-
peutami. Jest to 
niewątpliwie 
c i e k a w a , 
systemowa 
propozycja 
w s p a r c i a 
dzieci z  nie-
pełnospraw-
nością i  ich ro-
dzin, tworząca 
nową perspek-
tywę wcze-

snej rehabilitacji i edukacji. 
Z  punktu widzenia rodzin 
i  terapeutów małych dzie-
ci z  niepełnosprawnością, 
posiadających ograniczo-
ne możliwości poznawa-
nia rzeczywistości jest to 
oczekiwane odejście od 
modelu wczesnego wspo-
magania instytucjonal-
nego, na rzecz eksploracji 
świata w  bezpiecznych, 
znajomych warunkach co-
dziennego życia.  

> STAŁE FINANSOWANIE
Analiza założeń i  zapro-
ponowanych rozwiązań 
pozwala jednak zauważyć, 
że sukces we wdrożeniu 
Zintegrowanego Modelu 
Wczesnego Wspomaga-
nia ukierunkowanego na 
rodzinę będzie zależał od 
wielu czynników. Wśród 
nich niewątpliwie najważ-
niejszym jest przygotowa-
nie rodziny i  wszystkich 
jej członków oraz tera-
peutów do zacieśnienia 
współpracy i  wzmożenia 
jej intensywności w  wa-
runkach domowych oraz 
zezwolenie na dokona-
nie zmiany, będącej skut-
kiem podjętych działań. 
Zważywszy, że obecnie 
większość stowarzyszeń 
jest w niewielkim stopniu 

finansowana w  sposób 
systematyczny, a  najczę-
ściej w  trybie konkurso-
wym wydaje się, że równie 
ważnym czynnikiem jest 
zapewnienie placówkom 
publicznym i  niepublicz-
nym, z  których pochodzą 
terapeuci stałego, syste-
matycznego źródła finan-
sowania na poziomie gwa-
rantującym odpowiednie 
wyposażenie terapeutów 
w  wiedzę i  narzędzia ko-
nieczne w pracy z rodziną 
oraz godne ich wynagra-
dzanie. Innym czynnikiem 
związanym ze wsparciem 

dzieci z  niepełnospraw-
nością i  ich rodzin jest 
zmiana postaw społecz-
nych i edukacja w zakresie 
niepełnosprawności. Jest 
to możliwe głównie dzięki 
akcjom edukacyjnym i  re-
klamie społecznej, która 
pokazuje i  upowszechnia 
możliwości osób z  niepeł-
nosprawnością oraz pró-
buje przełamać istniejące 
w  społeczeństwie i  wśród 
samych rodzin stereotypy 
związane z  negatywnym 

obrazem osób z niepeł-
nosprawnością jako 

niepełnowarto-

ściowych członków społe-
czeństwa5. 

> PROBLEMY CODZIENNE
Na zakończenie trzeba za-
znaczyć, że członkowie 
rodzin dzieci i  osób doro-
słych z  niepełnosprawno-
ścią na co dzień mierzą 
się z  problemami zwią-
zanym z  zapewnieniem 
odpowiedniej edukacji 
i  rehabilitacji, samodziel-
ności i zaradności, dostęp-
nej aktywności fizycznej 
oraz wsparcia społeczne-
go i  socjalizacji. Ich pod-
stawową obawą jest lęk 

o  przyszłość dzieci, nawet 
tych dorosłych. Rodziny 
wykazują troskę o kontak-
ty rówieśnicze, intymność, 
wolny czas, leczenie spe-
cjalistyczne i zapewnienie 
pomocy psychologiczno-
-pedagogicznej. Doświad-
czają izolacji, dyskrymi-
nacji społecznej, porażek 
związanych z  nieodpo-
wiednio postawionymi wy-

zwaniami, 

zmęczenia wynikające-
go z  konieczności bycia 
oczami dziecka i  zapew-
nienia mu stałej opieki. 
Jednocześnie wskazują 
pozytywne strony swojej 
sytuacji, takie jak podnie-
sienie tolerancji na od-
mienność, dystans wobec 
spraw, które oceniają jako 
mało istotne, wzrost zarad-
ności życiowej i  kreatyw-
ności związane z potrzebą 
zapewnienia dziecku do-
stępnego wsparcia6. Cza-
sami powodem do dumy 
są dla nich najmniejsze 
sukcesy w zakresie samo-

dzielności, edukacji czy re-
habilitacji podopiecznego, 
co często jest wynikiem 
zaplanowanego, systema-
tycznego i  profesjonalne-
go wsparcia dziecka i jego 
rodziny7. Pojawiające się 
nowe rozwiązania w  za-
kresie wczesnego wspar-
cia rodziny z  dzieckiem 
z  niepełnosprawnością 
pozwalają mieć nadzieję, 
że dzięki współpracy ro-
dziców, specjalistów, te-
rapeutów, nauczycieli do-
mowych i  pracowników 
instytucji pomocowych 
każde dziecko zagrożone 
niepełnosprawnością lub 
z  niepełnosprawnością 
wykrytą uzyska profe-
sjonalną, systematyczną 

i  adekwatną do po-
trzeb pomoc na każ-
dym etapie życia.

Iwona Bołtuć - psycho-

log, oligofrenopedagog, Prezes 
Zarządu Fundacji Formy

> PRZYPISY:
1. ICF 2009
2.  Piotrowicz R., Wczesne wspoma-
ganie rozwoju dziecka – komplekso-
we wsparcie terapeutyczne dziecka 
i rodziny. Diagnoza a program. 
Warszawa 2012, s. 21-24
3.  https://www.youtube.com/wat-
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be, dostęp 15 i 18.08.2022 
4.  https://www.youtube.com/wat-
ch?v=leSCJ3YtdWM&feature=youtu.
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Wybrane aspekty rozwoju małego 
dziecka z niepełnosprawnością 
wzroku, Wydawnictwo APS, Warsza-
wa 2014. 
7.  Skórczyńska M., Współczesne 
tendencje we wczesnej interwencji 
u dzieci zagrożonych niepełnospraw-
nością lub niepełnosprawnych, 
Wydawnictwo IMPULS, Kraków 2006.
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Efektem współpracy rodziców i terapeutów, 
oprócz wzmocnienia ich poczucia  
bezpieczeństwa i kompetencji, jest również  
wypracowanie przez rodziców „nawigacji”,  
czyli określenie dróg rozwoju dla rodziców, 
dziecka, rodziny i najbliższego otoczenia.
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KLAUDIUSZ: WŁADCA NIEDOWŁADNY
ZNANI NIEZWYCIĘŻENI > NIEPEŁNOSPRAWNOŚĆ STAŁA SIĘ DLA CESARZA KLAUDIUSZA SPOSOBEM NA BEZPIECZNE ŻYCIE WŚRÓD ZGOŁA 

NIEPRZEWIDYWALNYCH, STALE WALCZĄCYCH O WPŁYWY, CZŁONKÓW RODZINY CESARSKIEJ. PRZEZ NIĄ DOŚWIADCZAŁ SZY-
DERSTW, PONIŻANIA I LEKCEWAŻENIA NAWET OD RODZONEJ MATKI, KTÓRA NIE AKCEPTOWAŁA JEGO WYGLĄDU I INTELEKTU. 

DZIĘKI NIEPEŁNOSPRAWNOŚCI ZAŚ MIAŁ CZAS NA ROZWIJANIE WŁASNYCH HORYZONTÓW POZNAWCZYCH

Nie mów zawsze 
tego, co wiesz, ale 
zawsze wiedz, co 
mówisz – autor-
stwo tej maksy-

my przypisywane jest 
cesarzowi rzymskiemu 
– Klaudiuszowi. Czy my, 
osoby żyjące w XXI wieku 
możemy się z nią nie 
zgodzić? 

Spróbujmy najpierw po-
znać jej autora i  okolicz-
ności powstania. Klau-
diusz, a dokładnie Tiberius 
Claudius Cezar Augustus 
Germanicus urodził się 
1 sierpnia 10 roku p.n.e. 
w  Lugdunum w  Galii. Był 
synem wielkiego rzym-
skiego wodza Druzusa 
Starszego i  Antonii Młod-
szej, a  wnukiem cesa-
rza Oktawiana Augusta. 
Urodził się z  niepełno-
sprawnością – jak podają 
historycy, z  mózgowym 
porażeniem dziecięcym1. 
W czasach, kiedy do uzna-
nych wartości należały 
piękno, harmonia, spraw-
ność, męstwo, waleczność, 
mistrzostwo w  sztuce mi-
litarnej, na świecie poja-
wił się maleńki człowiek, 
który nie reprezentował 
żadnej z  nich. Wśród re-
lacji jemu współczesnych 
dominuje opis występują-
cych u  Klaudiusza wielu 
różnych ułomności, jak 
powłóczenie nogą, mimo-
wolne, niekontrolowane 
ruchy głowy, liczne tiki 
i  skurcze twarzy, jąkanie 
się, a  w  chwilach euforii 
i  podniecenia również śli-
nienie. Dodatkowo, w wie-
ku młodzieńczym po prze-
bytej śwince stracił słuch 
w  jednym uchu. Podobnie 
jak inne osoby z niepełno-
sprawnością nazywany 
był przez rzymian „mon-
strum” lub „portentum”, co 
w  tłumaczeniu oznacza 

odpowiednio „znak, ob-
jaw” i „nieść” – używanego 
w  kontekście pozbywania 
się kalekich dzieci. Przy-
należność do cesarskiej 
rodziny uchroniła go przed 
śmiercią, niemniej jednak 
jako osoba z  niepełno-
sprawnością, oznaczona 
jako pozbawiona opieki 
bogów, nie mógł uczestni-
czyć w sprawowaniu urzę-
dów państwowych. 

> POZORNY KLAUN
Klaudiusz, mimo, że spo-
strzegany przez członków 
rodziny przez pryzmat nie-
pełnosprawności jako fa-
milijny klaun, idiota i czło-
wiek niespełna rozumu, 
systematycznie rozwijał 
swój potencjał intelektual-

ny. Rodzona babka, Liwia, 
która opiekowała się nim 
od drugiego roku życia, 
po śmierci ojca, sprowa-
dziła dla niego Liwiusza 
oraz  Sulpiciusa Flavusa2, 
których zadaniem było 
rozwijanie w małym cesa-
rzątku wiedzy historycznej 
i  prawnej. Pod opieką sto-
ickiego filozofa i  mówcy 
Atenodorosa Kananitesa 
Klaudiusz opanował za-
sady poprawnego wypo-
wiadania się, co u  osoby 
z dużą wadą wymowy nie 
było łatwą czynnością. 
Niepełnosprawność stała 
się dla Klaudiusza sposo-
bem na bezpieczne życie 
wśród zgoła nieprzewidy-
walnych, stale walczących 
o  wpływy, członków ro-

dziny cesarskiej. Przez nią 
doświadczał szyderstw, 
poniżania i  lekceważenia 
nawet od rodzonej matki, 
która nie akceptowała jego 
wyglądu i intelektu. Dzięki 
niepełnosprawności zaś 
miał czas na rozwijanie 
własnych horyzontów po-
znawczych, naukę, czy-
tanie i  poświęcanie się 
swojemu hobby – historii 
(był autorem kilku książek 
historycznych poświęco-
nych kulturze etruskiej), 
jest również wymieniany 
jako ostatnia osoba posłu-
gującą się językiem etru-
skim. Niepełnosprawność 
nie przeszkadzała Klau-
diuszowi również w korzy-
staniu w młodości i wieku 
dojrzałym ze wszystkich, 

poza władzą, przyjemno-
ści życiowych. Stała się dla 
niego znakiem rozpoznaw-
czym, ale też tarczą i gwa-
rancją bezpieczeństwa. 
Postawa ta okazała się 
szczególnie ważna w  cza-
sie rządów jego bratanka, 
cesarza Kaliguli, który był 
władcą autorytarnym, bez-
względnym, skłonnym do 
terroru i okrucieństwa, jed-
nak dla wuja, którego uwa-
żał za świetny obiekt kpin 
i żartów okazał się całkiem 
szczodry. Właśnie z  rąk 
Kaliguli w  wieku 46 lat 
Klaudiusz otrzymał pierw-
szy urząd publiczny, jakim 
było stanowisko i  tytuł 
konsula. Historycy do dzi-
siaj zastanawiają się, czy 
był to ze strony tyrana żart, 
czy raczej próba pokazania 
niedoskonałości i nieprzy-
datności, niemniej jednak 
droga do zaszczytów zo-
stała przed Klaudiuszem 
otwarta. 

> CESARZ Z PRZYPADKU
Zima 41 roku naszej ery 
okazała się być dla cesar-
stwa rzymskiego czasem 
wielkich zmian. 24 stycz-
nia został zamordowany 
cesarz Kaligula, a jedynym 
dorosłym męskim potom-
kiem panującej rodziny 
okazał się być właśnie 50 
– letni wtedy Klaudiusz. 
W  czasie zamieszek mi-
litarnych po zabójstwie 
cesarza tyrana Klaudiusz 
ukrył się w pawilonie Her-
meum za jedną z  kotar, 
jednak z  właściwą sobie 
„gracją” nie zrobił tego sku-
tecznie – zza zasłony wy-
stawały mu stopy, co spo-
strzegł jeden z  żołnierzy. 
Rozpoznał w  znalezionym 
członka rodu cesarskiego, 
zaprowadził do obozu pre-
torian, a  tam wojownicy 
i gwardia cesarska złożona 
z 300 German złożyli przy-

^ Obwołanie Klaudiusza cezarem - Obraz Lawrence Alma - Tademy (1867)>
Klaudiusz, dzięki 
niepełnospraw-
ności miał czas 
na rozwijanie 
własnych hory-
zontów poznaw-
czych, naukę, 
czytanie i po-
święcanie się 
swojemu hobby 
– historii
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szłemu cesarzowi przysię-
gę wierności. Klaudiusz 
ową przysięgę przyjął (co 
stało się wbrew woli sena-
tu, który zamierzał przy-
wrócić w  Rzymie republi-
kę3) i został cesarzem. 

> OKRES ROZWOJU
Historycy twierdzą zgod-
nie4, że Klaudiusz był ce-
sarzem kompetentnym 
i  sprawnym, szczególnie 
w  dziedzinach związa-
nych z administracją i or-
ganizacją państwa5. Jedną 
z  pierwszych decyzji no-
wego cesarza było ukara-
nie niektórych przywód-
ców przewrotu, w  którym 
zginął jego poprzednik 
i  oparcie władzy na wy-
zwoleńcach, czyli niewol-
nikach, którym nadał pra-
wa obywateli Rzymu. Jego 
rządy cechowała niechęć 
do senatu, co było spowo-
dowane przede wszystkim 
udziałem kręgów senator-
skich w  zamachu na Ka-
ligulę i  planem zamiany 
ustroju cesarstwa w repu-
blikę. Era panowania ce-
sarza Klaudiusza to okres 
inwestycji: Rzym wzboga-
cił się o  dwa nowe akwe-
dukty, doprowadzające 
wodę do miasta – Aqua 
Claudia i  Anio Novus, zaś 
port w Ostii został znaczą-
co rozbudowany. Rzym-
skie ulice zostały zmoder-
nizowane, wybudowano 
sieć kanałów, włącznie 
z  kanałem żeglownym na 
Tybrze, uzyskano nowe 
tereny pod uprawy (po 
osuszeniu jeziora Fucine). 
Dzięki niemu poprawi-
ło się zaopatrzenie Rzy-
mu w  zboże i  kukurydzę, 
powróciły rządy prawa, 
udoskonalono pracę są-
dów, ustanowiono służbę 
cywilną6. Za jego czasów 
przeprowadzono również 
pierwszy spis ludności, 
z  którego wynikało, że 
cesarstwo liczyło sobie 
5.984.072 rzymskich oby-
wateli7, a  także zreformo-
wano alfabet, dodając do 
niego trzy nowe litery.

> MILITARNE PODBOJE
Rok 43 naszej ery rozpo-
czął się aktywnością mi-
litarną cesarza – wyru-
szył on na podbój Brytanii 

i  dotarł aż do Colchester, 
wykorzystując w  ataku 
afrykańskie słonie. Rok 
później dokończył rozpo-
częty przez Kaligulę pod-
bój Mauretanii, a  w  roku 
46 n.e. zdobył Trację8. 

> PRYWATNY NIEPOKÓJ
Talenty militarne i  orga-
nizacyjne szły w  parze 

z  bogatym życiem mał-
żeńskim imperatora. Klau-
diusz był żonaty cztery 
razy. Z  pierwszego związ-
ku z  Plaucją Urgulanillą 
miał dwoje dzieci, z  dru-
giego z  Elią Petyną także 
dwoje, przy czym córki nie 
uznał i nakazał pozostawić 
ją na progu pałacu. Jego 
ukochaną żoną była 
Valeria Messalina, 
którą poślubił 
w  38 roku n.e. 
Messalina dała 
mu również 
dwoje dzieci, 
B r y t a n n i -
ka i  Oktawię, 
p ó ź n i e j s z ą 
żonę cesarza 
Nerona. Zwią-
zek Klaudiusza 
i  Messaliny był 
bardzo dyna-
miczny, żona 
cesarza uważana 
była za skanda-
listkę, nimfoman-
kę, osobę lekkiego 
prowadzenia, która 
pod nieobecność Klau-
diusza poślubiła senatora 
Gajusza Syliusza. O  cere-
monii poinformowali im-
peratora wyzwoleńcy, ten 
zaś wydał wyrok śmierci 
na Messalinę i  wszyst-
kich jej dotychczasowych 
partnerów9. Związek 
Klaudiusza i  Messaliny 
posłużył brytyjskiemu 
pisarzowi Rober-
towi Grave-
s o w i 

za kanwę dyptyku „Ja 
Klaudiusz” i  „Klaudiusz 
i  Messalina”, zaś szerokiej 
publiczności został zapre-
zentowany w  roku 1976 
jako 13 – odcinkowy film 
fabularny pt. „Ja, Klau-
diusz”, zrealizowany przez 
telewizję BBC i  natych-
miast stał się jednym z  jej 
największych hitów10.

> NIETRAFIONA MIŁOŚĆ
Po śmierci Messaliny ce-
sarz nie planował już żad-
nego ożenku, jednak na 
prośbę senatu w  48 roku 
n.e. poślubił swoją brata-
nicę, Agrypinę Młodszą, 

a  dwa lata później za-
adoptował jej syna, Nero-
na. Małżeństwo to było 
kazirodcze, nielegalne, 
niezgodne z prawem, a po-
stępek taki w  Rzymie był 
karany śmiercią poprzez 
zrzucenie nieszczęśni-
ków ze Skały Tarpejskiej. 
W  przypadku Klaudiusza 
jednak, na żądanie Agry-

piny i na wniosek Witeliu-
sza, w  49 roku n.e. senat 
zmienił prawo na łagod-
niejsze, co jest znane jako 
Senatus Consultum Clau-
dianum11.  Klaudiusz pozo-

stawał pod wielkim wpły-
wem swojej ostatniej żony, 
która z  biegiem miesięcy 
nabierała coraz większego 
znaczenia na scenie po-
litycznej, czego wyrazem 
było nadanie jej przez se-
nat tytułu Augusty12. Prze-
kaz historyczny głosi, że 
to właśnie Agrypina była 
sprawczynią śmierci Klau-
diusza, kiedy na jej życze-
nie podano mu zatrutą 
potrawę z grzybów. Cesarz 
skonał 13 października 54 
roku n.e. w Rzymie, został 
pochowany w Mauzoleum 
Augusta. Z inicjatywy jego 
następcy, przysposobio-
nego syna, Nerona senat 
przyznał mu pośmiertnie 
rangę boga i  był czczony 
jako Divus Claudius13. 

> REFORMY I ROZWÓJ 
RZYMU
Tak za życia jak i po śmier-
ci cesarz Klaudiusz był 
obiektem licznych żartów, 
paszkwili i drwin. Jednym 
z najbardziej znanych prze-
śmiewczych dzieł poświę-
conych imperatorowi była 

napisana przez Senekę 
satyra „Udynienie Bo-

skiego Klaudiusza”.  
W  ocenie histo-

ryków okres 
rządów cesa-
rza Klaudiu-

sza jest jed-
nak czasem 
reform spo-
ł e c z nyc h , 
sprawnych 
s ą d ó w 
i  służby 
cywilnej, 
licznych 
i n w e -

s t y c j i 
mających 

na celu po-
prawę jakości 
życia mieszkań-

ców Rzymu oraz 
udanych podbojów. 

Gruntowna wiedza 
i  umiejętności cesarza 

pozwoliły mu na przezwy-
ciężenie ograniczeń spo-
wodowanych niepełno-
sprawnością i  sprawne 
zarządzanie Imperium.

> CIEKAWOSTKA:
Nienaturalna śmierć ce-
sarza Klaudiusza nie była 
w  ówczesnym Rzymie 

niczym dziwnym. Ze sta-
tystyk naukowych wy-
nika, że na przestrzeni 
trwania Cesarstwa Rzym-
skiego, w  latach od 27 r. 
p.n.e. do  roku 476 n.e. 
rządziło nim 77 cesarzy. 
Przeciętny czas rządów 
każdego z  nich wynosił 
7,8 roku, zaś średni wiek 
w  chwili śmierci to 48 
lat – tutaj wina nie leża-
ła tylko po stronie niskiej 
higieny i  sztuki medycz-
nej. Trzeba zaznaczyć, że 
u  50,6% z  nich przyczyna 
zgonu nie była naturalna14. 
W  grupie władców zmar-
łych z  przyczyn natural-
nych, takich jak np. choro-
by, zatrucia wodą kranową 
z  dużą zawartością oło-
wiu, znajdują się cesarze: 
Konstantyn, Wespazjan, 
Romulus Augustulus – 
łącznie 32,5% władców 
Imperium. W  najbardziej 
nieprawdopodobny, choć 
naturalny sposób zginął 
mało znany cesarz Karus, 
który w  czasie wyprawy 
wojennej został porażony 
piorunem.

> PRZYPISY
1. https://imperiumromanum.pl/
biografie/klaudiusz/ 
2. Tamże
3. https://ciekawostkihistoryczne.
pl/leksykon/klaudiusz-10-p-n-e-54/ 
4. https://www.storyboardthat.com/
pl/biography/claudius
5. Krawczuk A.: Poczet cesarzy 
rzymskich, Wydawnictwo „Iskry”, 
Warszawa 2006.
6. https://www.storyboardthat.com/
pl/biography/claudius
7. https://imperiumromanum.pl/
biografie/klaudiusz/ 
8. https://ciekawostkihistoryczne.
pl/leksykon/klaudiusz-10-p-n-e-54/ 
9. Krawczuk A. „Poczet cesarzy 
rzymskich”, Wydawnictwo „Iskry”, 
Warszawa 2006 
10. https://www.filmweb.pl/serial/
Ja%2C+Klaudiusz-1976-38034  
11. https://imperiumromanum.pl/
biografie/klaudiusz/ 
12. https://pl.wikipedia.org/wiki/
Klaudiusz_(cesarz) 
13. https://imperiumromanum.pl/
biografie/klaudiusz/ 
14. https://ciekawostkihistoryczne.
pl/2020/04/01/zasztyletowani-ot-
ruci-wleczeni-ulicami-rzymu-jak-gi
neli-wladcy-rzymu-czyli-cesarska-
statystyka/

Iwona Bołtuć 

Z rąk Kaliguli w wieku 46 lat Klaudiusz otrzymał 
pierwszy urząd publiczny, jakim było stanowisko 
i tytuł konsula. Historycy do dzisiaj zastanawiają 
się, czy był to ze strony tyrana żart, czy raczej 
próba pokazania niedoskonałości i nieprzydatno-
ści, niemniej jednak droga do zaszczytów została 
przed Klaudiuszem otwarta

Fot.: DIREKTOR / WIKIPEDIA CC BY 2.5
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WŁĄCZENIE, CZYLI NOWA JAKOŚĆ  
EDUKACJI

OKIEM EKSPERTA > EDUKACJA WŁĄCZAJĄCA TO NOWA TENDENCJA W DYDAKTYCE, INNOWACYJNE PODEJŚCIE DO NAUCZANIA, KTÓRE 
ZAPEWNIA RÓWNE SZANSE WSZYSTKIM UCZNIOM, UWZGLĘDNIAJĄC PRZY TYM ICH ZINDYWIDUALIZOWANE POTRZEBY EDUKA-

CYJNE

>
Dzięki 
działaniom 
projektowym 
uczniowie ze 
specjalnymi 
potrzebami 
edukacyjnymi 
w przedszkolach 
i szkołach 
ogólnodostęp-
nych 
otrzymują 
dodatkowe 
wsparcie, by 
uzyskać 
wymarzone 
wykształcenie 
i uczyć się w 
pełni efektywnie 
na miarę swoich 
możliwości, 
nauczyciele 
i rodzice – 
porady 
i wskazówki, jak 
stworzyć obszar 
do rozwijania 
indywidualne-
go potencjału 
dziecka

Specjalistyczne 
Centra Wspierają-
ce Edukację Włą-
czającą wycho-
dzą naprzeciw 

współczesnemu 
światu, by wspierać 
dzieci, 

uczniów, rodziców, 
nauczycieli, a także 

pracowników przed-
szkoli i szkół ogól-

nodostępnych 
zarówno 

wiedzą, 
do-
świad-
cze-
niem 
zwią-

zanym 
z pracą 

z uczniem 
ze zróżni-

cowanymi 
potrzebami 

rozwojowymi 
i edukacyjnymi 

oraz sukcesywnie 
dążą do podno-

szenia jakość systemu 
edukacji. 

Od lipca 2021 roku w  Ze-
spole Placówek Eduka-
cyjno-Wychowawczych 
w Skarżysku- Kamiennej, 

który pełni rolę SCWEW 
(Sp ecjalistycznego 

Centrum Wspiera-
jącego Edukację 

W ł ą c z a j ą c ą ) 
r e a l i z ow a n e 

jest przed-
sięwzięcie 

grantowe 
pod na-
zwą „Pi-
lotażowe 
w d r o ż e -
nie mode-

lu Specja-
l istycznych 

Centrów Wspierających 
Edukację Włączającą 
(SCWEW)” w ramach II Osi 
priorytetowej Programu 
Operacyjnego Wiedza Edu-

kacja Rozwój „Efektyw-
ne polityki publiczne 
dla rynku pracy, go-

spodarki i  edukacji”, Dzia-
łanie 2.10 Wysoka jakość 
systemu oświaty. Celem 
projektu jest poprawa 
dostępności usług edu-
kacyjnych dla uczniów 
ze zróżnicowanymi po-
trzebami edukacyjnymi, 
w tym ze specjalnymi po-
trzebami edukacyjnymi, 
w  ramach udzielonego 
Grantu. Wsparciem obję-
tych jest dziewięć przed-
szkoli i  szkół ogólnodo-
stępnych, które zgodnie 
ze zgłaszanymi potrzeba-
mi oraz diagnozą pogłę-
bioną korzystają z  zajęć 
specjalistycznych prowa-
dzonych przez wykwali-
fikowaną kadrę SCWEW, 
konsultacji indywidual-
nych i  grupowych, zajęć 
modelowych, superwizji 
koleżeńskich, wsparcia 
specjalistycznego dedy-
kowanego dla rodziców 
i  uczniów, działań dorad-
czo-szkoleniowych oraz 
innych form pomocy. 

> WYPOŻYCZALNIE  
SPECJALISTCZNEGO 
SPRZĘTU
W ramach projektu w sie-
dzibie SCWEW uruchomio-
no wypożyczalnie sprzętu 
specjalistycznego, która 
oferuje wsparcie ze strony 
eksperta  ds. technologii 
wspomagających w zakre-
sie doradztwa podczas do-
boru sprzętu, instruktażu 
korzystania z danego urzą-
dzenia, wypożyczenia oraz 
organizowania szkoleń na 
temat jego obsługi. Celem 
wypożyczalni jest wspar-
cie szkół/przedszkoli 
ogólnodostępnych w  pra-
cy z  klasą zróżnicowaną 
poprzez pełne włączenie 
każdego dziecka w  proces 
kształcenia. Odbywa się 

to między innymi poprzez 
dobór i  wykorzystanie 
specjalistycznego sprzętu 
zgodnie z  potrzebami oraz 
możliwościami każdego 
dziecka.

Dzięki działaniom pro-
jektowym uczniowie ze 
specjalnymi potrzebami 
edukacyjnymi w  przed-
szkolach i  szkołach ogól-
nodostępnych otrzymują 
dodatkowe wsparcie, by 
uzyskać wymarzone wy-
kształcenie i  uczyć się 
w  pełni efektywnie na 
miarę swoich możliwo-
ści, nauczyciele i  rodzice 
– porady i wskazówki, jak 
stworzyć obszar do roz-
wijania indywidualnego 
potencjału dziecka, umoż-
liwiające pełnoprawną 
partycypację w  życiu spo-
łecznym.

> SKOORDYNOWANA 
WSPÓŁPRACA
Z  perspektywy czasu za-
kwalifikowane do pilota-
żu przedszkola i  szkoły 
ogólnodostępne poprzez 
wczesną interwencje 
SCWEW, pozytywne dzia-
łania ukierunkowane na 
rozwoju dziecka, zaanga-
żowanie nauczycieli i  ro-
dziców, wykazują pozy-
tywne efekty związane z   
kluczowym przesłaniem 
dla edukacji włączającej 
oraz otrzymanym przez 
specjalistów SCWEW 
wsparciem. Poprzez sko-
ordynowane podejście, 
jak również efektyw-
ną współpracę rezultaty 
związane z  wprowadzo-
nym pilotażem są za-
uważalne pod względem 
jakościowym, czego do-
skonałym przykładem są 
efekty uzyskane po nie-
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malże roku czasu wdraża-
nia działań projektowych.
  
> WSPARCIE PLACÓWEK 
EDUKACYJNYCH
Należy zwrócić szczegól-
ną uwagę na ogromną rolę 
i  znaczenie edukacji włą-
czającej w  procesie inklu-
zji społecznej, optymaliza-
cję narzędzi oraz pomocy 
specjalistycznych dosto-
sowanych do możliwości 
i  potrzeb dzieci/uczniów 
z  niepełnosprawnościa-
mi, potrzebę  wsparcia 
przedszkoli/ szkół ogólno-
dostępnych w  różnego ro-
dzaju wsparcie w procesie 
kształcenia. Szkoły powin-
ny odgrywać kluczową rolę 
w  tworzeniu społeczeń-
stwa włączającego, ponie-
waż stanowią dla osób ze 
specjalnymi potrzebami 
priorytetową szansę, by 
zapewnić uczniowi z  nie-
pełnosprawnością naj-
mniej ograniczające go 
środowisko oraz pozwolić 
na nabycie kompetencji 
społecznych na wyższym 
poziomie na miarę jego 
możliwości. Jednakże nie 
ulega wątpliwości, że edu-
kacja włączająca powinna 
być realizowana z  pełną 
świadomością, ponieważ 
nie jest przeznaczona dla 
każdego ucznia, a  często 
jest rozwiązaniem tymcza-
sowym.

> POZYTYWNE WYNIKI
Jak wskazują wyniki ba-
dań ewaluacyjnych suk-
cesywnie przeprowadzane 
w  przedszkolach i  szko-
łach objętych wsparciem 
SCWEW, uczniowie korzy-
stający ze wsparcia pro-
jektowego osiągają lepsze 
wyniki w nauce, w porów-
naniu do lat ubiegłych. 

Dotychczas pojęcie niepeł-
nosprawności było odbie-
rane pejoratywnie. Osoby 
z  niepełnosprawnością 
były pomijane w  społe-
czeństwie, wręcz dyskry-
minowane. 

> LEPSZE JUTRO
Na przestrzeni lat podej-
ście to zmieniło się wraz 
ze zwiększaniem szans 
osób ze specjalnymi po-
trzebami na lepszą i  sta-
bilną przyszłość. Dzięki 

dodatkowemu wsparciu 
oferowanemu przez 
SCWEW, zniesieniu ba-
rier poprzez "włączenie", 
uczniowie objęci wspar-
ciem wykazują zaanga-
żowanie w  działania gru-
powe w  klasie, czerpią 
satysfakcję i dzielą się nią 
z innymi, podejmują wysi-
łek zrozumienia rzeczywi-
stości i  dokonujących się 
w niej zmian. 

> ZAUWAŻALNE PLUSY
Poprzez działania reali-
zowane przez kadrę 
SCWEW w  Skar-
żysku-Kamien-
nej w  placów-

kach objętych wsparciem, 
zauważalny jest wzrost 
poczucia wartości wśród 
uczniów – akceptacja każ-
dego ucznia, nauczycie-
le stają się specjalistami, 
koncentrują się na całej 
klasie, stosując atrakcyjne 
i urozmaicone metody na-
uczania. 

W  edukacji włączającej 
samorozwój i samorealiza-
cja ucznia są traktowane 

pierwszorzędnie. 
Proces kształ-

c e n i a 
o p a r t y 

j e s t 

na  współpracy. Dzięki ta-
kiemu podejściu ucznio-
wie w klasie są traktowani 
jako kapitał. Poprzez wdra-
żanie metodyki pracy ze 
zróżnicowaną grupą, wi-
doczne jest kształtowanie 
postawy tolerancji i otwar-
tości na  indywidualne ce-
chy rówieśników. 

Główne rezultaty działań 
projektowych moż-
na ostatecznie 
p o dsumować 
w  następu-
jący sposób, 
mianowicie 
wdrażanie 
e d u k a c j i 
w ł ą c z a -

jącej to proces dotyczący 
całościowego systemu 
edukacji oraz wszystkich 
uczniów, włączenie na-
tomiast należy postrze-
gać jako ideę ewoluującą, 
w której materia zróżnico-
wania i  system nabierają 
większego znaczenia.

Marcin Kruk - dyrektor Zespołu 
Placówek Edukacyjno-Wychowaw-

czych w Skarżysku-
-Kamiennej oraz 

lider Specja-
listycznego 

Centrum 
Wspiera-

jącego 
Edukację 

Włączającą

>
Poprzez 
działania 
realizowane 
przez kadrę 
SCWEW 
w Skarżysku-Ka-
miennej 
w placówkach 
objętych 
wsparciem, 
zauważalny jest 
wzrost poczucia 
wartości wśród 
uczniów 
– akceptacja 
każdego ucznia, 
nauczyciele 
stają się 
specjalistami, 
koncentrują się 
na całej klasie, 
stosując 
atrakcyjne 
i urozmaicone 
metody 
nauczania.  

W edukacji 
włączającej 
samorozwój 
i samorealizacja 
ucznia są 
traktowane 
pierwszorzęd-
nie.
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LEORODZINA, ONDYNA I JEJ KLĄTWA 
NIEZWYCIĘŻENI WŚRÓD NAS > LEOŚ URODZIŁ SIĘ Z CHOROBĘ GENETYCZNĄ ZAGRAŻAJĄCĄ ŻYCIU – ZESPOŁEM CENTRALNEJ HIPOWENTYLACJI (CCHS), POTOCZNIE ZWANYM KLĄTWĄ ONDYNY. KLĄTWA ONDYNY NALEŻY DO CHORÓB ULTRARZADKICH.  

SZACUJE SIĘ, ŻE W POLSCE ZDIAGNOZOWANO OKOŁO 40 TAKICH PRZYPADKÓW, NA ŚWIECIE OKOŁO 1200

Ondyna była nimfą 
wodną przybie-
rającą postać 
pięknej dziewczy-
ny, która zwabiała 

młodych mężczyzn w głę-
biny rzek i tonie jezior. 
Ondyna nie była jednak 
istotą ludzką, nie posiada-
ła duszy. Aby ją pozyskać, 
musiała konieczne zwią-
zać się z człowiekiem. 

I  rzeczywiście, Ondyna 
zakochała się w  zwykłym 
śmiertelniku i wybrała by-
cie ze swym ukochanym 
za cenę utraty nieśmiertel-
ności. Mężczyzna jednak 
odszedł do innej kobiety. 
Ondyna rzuciła klątwę na 
niewiernego. Kara była 
straszna i  wyrafinowana. 
Zaklęty przez Ondynę męż-
czyzna musiał cały czas 
pamiętać o  swoim odde-
chu, świadomie wdychać 
i  wydychać powietrze, bo 
jeśli choć tylko na chwilę 
by o tym zapomniał – jego 
oddech by ustał. Niewierny 
kochanek Ondyny jednak 
zasnął, przestał oddychać 
i zmarł. 

> LEORODZINA
Leo urodził się w 2010 roku. 
Jest pomysłowym, inteli-
gentnym i  aktywnym je-
denastolatkiem. Ma wiele 
zainteresowań i jest bardzo 
ciekawy świata.  Uwielbia 
podróżować ze swoimi ro-
dzicami i  bratem Teo. Po 
Polsce, ale i  dalej. Był już 
w Afryce i w Indiach.  

Magda, mama Leo, jest ar-
tystką wizualną, autorką 
scenariuszy, filmów, foto-
grafką teatralną, podróż-
niczką.   

Tomek, tata Leo jest reży-
serem filmowym i  scena-
rzystą, podróżnikiem.    

Teo, brat Leo, ma obecnie 
5 lat. Powiedzieć że Teo 
jest kreatywny i  bystry, 

to jakby nic o nim nie po-
wiedzieć.  Dwa lata temu, 
gdy miał trzy lata, miałam 
wielką frajdę odbyć z  nim 
30 minutową podróż. Byli-
śmy w  tym czasie w  Rzy-
mie, Gdańsku, Warszawie 
i  Krakowie. Oczywiście 
mieliśmy mnóstwo przy-
gód, ale i problemów w po-
dróży. Jak piaszczysta, 
trudna do przejechania 
droga, awaria samochodu… 
Wszystko jednak wspania-
le się skończyło.

Mama i tata Leo tworzą ge-
nialny team nie tylko w ży-
ciu prywatnym, ale także 
w  życiu zawodowym oraz 
w aktywności społecznej.

Leo, Teo, mama Leo i  tata 
Leo, tworzą zaś fascynu-
jącą LeoRodzinę. Nigdy 
nie są jednak sami. Dzień 
w dzień towarzyszy im On-
dyna i jej klątwa.  

> 40 OSÓB W POLSCE
Leo urodził się z  chorobę 
genetyczną zagrażającą 
życiu – Zespołem Central-
nej Hipowentylacji (CCHS), 
potocznie zwanym Klą-
twą Ondyny. Klątwa On-
dyny należy do chorób 
ultrarzadkich. W  Polsce 
zdiagnozowano tę chorobę 
u około 40 osób, na świecie 
u  około 1200 osób. Wiado-
mo jednak, że takich przy-
padków jest więcej. Tak 
niska częstotliwość wystę-
powania wpłynęła na to, 
że na świecie jest bardzo 
mało ośrodków zajmują-
cych się CCHS – do pełnej 
opieki potrzebny jest sztab 
specjalistów, a  pacjentów 
jest niewielu. 

CCHS wpływa na central-
ny i  autonomiczny układ 
nerwowy, który kontrolu-
je wiele automatycznych 
funkcji organizmu. Podsta-
wowym objawem zespołu 
jest niewydolność́ odde-
chowa, która sprawia, że 
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LEORODZINA, ONDYNA I JEJ KLĄTWA 
NIEZWYCIĘŻENI WŚRÓD NAS > LEOŚ URODZIŁ SIĘ Z CHOROBĘ GENETYCZNĄ ZAGRAŻAJĄCĄ ŻYCIU – ZESPOŁEM CENTRALNEJ HIPOWENTYLACJI (CCHS), POTOCZNIE ZWANYM KLĄTWĄ ONDYNY. KLĄTWA ONDYNY NALEŻY DO CHORÓB ULTRARZADKICH.  

SZACUJE SIĘ, ŻE W POLSCE ZDIAGNOZOWANO OKOŁO 40 TAKICH PRZYPADKÓW, NA ŚWIECIE OKOŁO 1200

chorzy przestają oddychać 
i  wymagają dożywotniego 
wspomagania czynności 
oddechowych za pomocą 
respiratora – niektórzy tyl-
ko podczas snu, inni dwa-
dzieścia cztery godziny na 
dobę. 

> MOŻLIWOŚCI  
WENTYLACJI OBEJMUJĄ:. mechaniczną wentyla-
cję dodatnim ciśnieniem 
przez tracheotomię,. nieinwazyjną wentylację 
dodatnim ciśnieniem,. wentylację ujemnym ci-
śnieniem,. rozruszniki przepony.

> INNE ZABURZENIA
U  pacjentów z  zespo-
łem CCHS zaobserwować 
można również inne za-
burzenia związane z  au-
tonomicznym układem 
nerwowym – upośledzo-
ną motorykę przewodu 
pokarmowego, chorobę 
Hirschprunga czyli brak 
unerwienia części lub ca-
łego jelita grubego, zabu-
rzenia kontroli akcji serca 
i  ciśnienia krwi, tempera-
tury ciała. Istnieje podwyż-
szone ryzyko wystąpienia 
nowotworu wywodzącego 
się z komórek układu ner-
wowego – nerwiaka za-
rodkowego (neuroblasto-
ma). Dzieci te częściej też 
chorują na autyzm.

Ponieważ schorzenie to 
występuje rzadko, wiedza 
na jego temat – dotyczą-
ca diagnostyki, leczenia 
i  wspierania pacjentów 
nie jest rozpowszechniona, 
nawet wśród specjalistów 
– lekarzy, pedagogów, 
psychologów, logopedów. 
Dodatkową trudnością jest 
fakt, że obraz kliniczny 
choroby jest bardzo zmien-
ny, a  indywidualnie i  po-
szczególne przypadki dzie-
ci dotkniętych tą chorobą, 
znacząco się od siebie róż-
nią. Dzieci u  których roz-

poznano „Klątwę Ondyny” 
mają jednak szansę roz-
wijać się prawidłowo, pod 
warunkiem, że zapewnia 
się im prawidłową wenty-
lację nie dopuszczając do 
incydentów niedotlenienia 
mózgu. U części z nich wy-
stępują jednak zaburzenia 
rozwoju i  problemy neu-
rologiczne.  Coraz lepsza 
opieka medyczna pozwala 
jednak dzieciom z  CCHS 
zdrowo rosnąć, rozwijać 
się, chodzić do szkoły i za-
kładać rodziny.

> LEORODZINA KONTRA 
KLĄTWA ONDYNY 
LeoRodzina nie jest bez-
czynna. Od dwunastu lat 
walczy z  Klątwą Ondyny. 
Dla Lea, dla innych dzieci 
w  Polsce i  na świcie do-
tkniętych Klątwą, dla sie-
bie.  

W  2013 roku miał premie-
rę film pt. „Nasza Klątwa”, 
którego reżyserem i  sce-
narzystą jest tata Leo. 
27-minutowa „Nasza klą-
twa” pokazuje stopniowy 
proces oswajania lęku 
związanego z chorobą Leo. 
Jest to bardzo osobista 
wypowiedź, której moty-
wem przewodnim są do 
bólu szczere cowieczorne 
rozmowy Magdy i  Tomka, 
pokazujące całą złożoność 
emocji, jakie im towarzy-
szą. Od niezgody i niechęci 
wzięcia na swoje barki tak 
wielkiego ciężaru, przez 

strach i niepewność aż po 
nadzieję, próbę zaakcep-
towania sytuacji i  chwile 
rodzinnej radości. 

Film zdobył liczne nagrody 
na festiwalach filmowych 
na całym świecie i  był 
nominowany do Oskara 
w  kategorii Najlepszy Do-
kument Krótkometrażowy 
w  2015 roku! Spowodował 
wzrost zainteresowania 
Klątwą Ondyny (CCHS) na 
całym świecie! 

W  2015 roku mama i  tato 
Leo założyli Fundację 
„Zdejmij Klątwę. Polska 
Fundacja CCHS”, której 
celem jest polepszenie 
standardów opieki me-
dycznej, poprawa jakości 
życia chorych i  ich ro-
dzin w  Polsce, zwiększe-
nie świadomości o  CCHS 
oraz  budowanie sieci 

międzynarodowej współ-
pracy między pacjenta-
mi, naukowcami i  służbą 
zdrowia. Polska Fundacja 
CCHS zajmuje się wszech-
stronną pomocą oso-
bom cierpiącym na  CCHS 
(Klątwę Ondyny)  i  ich 
rodzinom oraz  wspiera-
niem badań naukowych 
nad  wynalezieniem leku 
na  tę chorobę. Funda-
cja współpracuje z  fran-
cuskim Stowarzysze-
niem CCHS (AFS Ondine) 
oraz amerykańską Funda-
cją CCHS, a  jej założyciele 
– rodzice Leo – są jej re-

gionalnymi koordynatora-
mi na Polskę.

> ONDYNA
W  2019 roku miała miej-
sce premiera kolejnego 
filmu, którego twórcami 
są  LeoRodzice (reżyserem 
filmu jest tata Leo, scena-
rzystami mama i tata Leo”. 
„Ondyna” jest  fabular-
nym  rozwinięciem filmu 
„Nasza Klątwa”. Film jest 
psychologicznym studium 
które przybliża nie tylko 
skomplikowaną specyfikę 
zaburzeń oddychania, ale 
i  społeczny odbiór osoby 
zmagającej się z chorobą. 

> CHOROBA W KOŃCU  
ULECZALNA?
Naukowcy wiedzą już, jak 
wyleczyć klątwę Ondyny, 
jednak prace nad lekiem 
są bardzo kosztowne. Dla-
tego Polska Fundacja CCHS 

„Zdejmij Klątwę” tworzy 
także projekty, których ce-
lem jest dofinansowanie 
pracy naukowców. Jed-
nym z  takich projektów 
jest wydanie „Ondinaty” - 
dwupłytowego wydawnic-
twa z nastrojowymi utwo-
rami wybitnych artystów 
z całego świata. Żeby kupić 
płytę zaglądnij na stronę: 
www.ondinata.com/pl/

Leo walczy z  Klątwą cier-
pliwością,  mądrym pod-
porządkowaniem temu 
co konieczne oraz niere-
zygnowaniem z  tego co 

„Nasza klątwa” pokazuje stopniowy proces 
oswajania lęku związanego z chorobą Leo. Jest 
to bardzo osobista wypowiedź, której motywem 
przewodnim są do bólu szczere cowieczorne 
rozmowy Magdy i Tomka, pokazujące całą 
złożoność emocji, jakie im towarzyszą. Od 
niezgody i niechęci wzięcia na swoje barki tak 
wielkiego ciężaru, przez strach i niepewność aż 
po nadzieję, próbę zaakceptowania sytuacji
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upragnione i  możliwe, 
choć trudne. A co robi Teo? 
Teo jest czarujący, zabawny 
i mądry. Klątwa Ondyny ła-
godnieje, gdy on jest w pobli-
żu. Od urodzenia Leo, mama 
Leo tworzy blog, będący za-
pisem codziennych zmagań 
LeoRodziny z Klątwą. 

Poniżej zamieszczamy 
fragmenty Leobloga, czyli 
„Historii dzielnego chłop-
ca, Leo, który niestrudze-
nie walczy z klątwą okrut-
nej bogini Ondyny”. 

Jeżeli chcecie poznać, dal-
szą część historii Leorodzi-
ny, zaglądnijcie do kolejne-
go numeru kwartalnika lub 
zaglądnijcie na naszą stro-
nę fundacjaformy.online. 

Możemy pomoc LeoRodzi-
nie w walce z klątwą prze-
kazując 1%, wpłacając da-
rowiznę lub kupując płytę:  
www.ondinata.com/pl/.

> DANE FUNDACJI
Fundacja Pomocy Osobom 
Niepełnosprawnym „Sło-
neczko”. Stawnica 33, . 77-400 Złotów. www.fundacja-slonecz-
ko.pl

> DANE DO PRZEKAZANIA 
1% PODATKU. Numer KRS: 0000186434. Cel szczegółowy:  „Leo 
Hueckel-Śliwiński 36/H”
Numer subkonta Leo prze-
znaczony na darowizny:
89 8944 0003 0000 2088 
2000 0010
IBAN: PL 89 8944 0003 
0000 2088 2000 0010
SWIFT: GBW CPL PP
Z  dopiskiem: „Darowizna 
na rzecz Leo Hueckel-Śli-
wińskiego 36/H”

Małgorzata Dworzańska

BLOG
> 9 KWIETNIA 2010 - 
KRESKI
Pierwsza kreska jest czer-
wona, wyraźna i  zdecy-
dowana. Druga nieśmiała, 
ledwie widoczna. Ale na 
pewno JEST.

> 10 KWIETNIA 2010 - 
PIERWSZE SPOTKANIE
Doktor   potwierdza obec-
ność pięciotygodniowej 
fasolki w  brzuchu mamy. 
Już ją widać. Już słychać 
serce.

> 11 KWIETNIA - 15 GRUD-
NIA 2010 CIĄŻA
Fasolka, nazwana roboczo 
Muzungu, okazuje się być 
rodzaju męskiego i  cały 
okres ciąży spisuje się do-
skonale. Przez czterdzieści 
tygodni ćwiczy z  mamą 
jogę, chodzi na spacery, 
dużo podróżuje. Między in-
nymi odbywa swoją pierw-
szą (i  mamy nadzieję nie 
ostatnią) podróż do Afryki.

> 15/16 GRUDNIA 2010 - 
PORÓD
Muzungu zaczyna rodzić 
się dokładnie w  wyzna-
czonym terminie, a kończy 
dzień później - 16.12.2010 
o  godzinie 16.55. Poród, 
mimo iż długi (36 godzin!!!), 
przebiega dobrze. Leo do-
staje 10 punktów w  skali 
Apgar. 

Niestety, 20 minut po po-
rodzie robi się markotny, 
siny, kończyny stają się 
wiotkie. Przenoszą go na 
salę obserwacji, a  następ-
nie - po godzinie - na od-
dział intensywnej terapii, 
gdzie zamknięty w  inku-
batorze poddany zostaje 
tlenoterapii biernej. Leka-
rze podejrzewają poważną 
wadę serca.

> 17 GRUDNIA 2010 - ?
Lekarze informują rodzi-
ców, że dziecko ma poważ-
ne problemy z  oddycha-
niem i  prawdopodobnie 
trzeba będzie je zaintubo-
wać. Powody hipowenty-
lacji nie są znane.
Rozpoczynają się liczne 
badania (rentgen, badania 
krwi, punkcja, konsultacje 
kardiologiczne, USG itd. 
itd.). Dzielny Leo wytrzy-
muje cały dzień na wła-
snym oddechu wspiera-
nym nCPAPem. Pozwala 
to wszystkim na ostrożny 
optymizm.

> 18 GRUDNIA 2010 - 
PIERWSZY NAJGORSZY 
DZIEŃ
O godzinie trzeciej nad ra-
nem dyżurna doktor budzi 
mamę Leosia z informacją,
że niestety chłopiec nie po-
radził sobie... Został podłą-
czony do respiratora.
Nad ranem Leo całkowicie 
wyłącza własny oddech. 
Tata Leosia przychodzi do 
szpitala pocieszyć zrozpa-
czoną mamę. Niestety, dy-
żurna pielęgniarka wzywa 
ochronę, gdyż ojciec dziec-
ka przebywa na oddziale 
poza godzinami odwie-
dzin... Kolejne dwa dni nie 

przynoszą ani poprawy ani 
wyjaśnienia.

> 19 GRUDNIA 2010 - 
KLĄTWA
Rodzice po raz pierwszy 
słyszą słowo „klątwa”. Pani 
doktor obojętnym głosem 
oznajmia, że nie wie co 
dziecku dolega, ale właśnie 
przeczytała w  internecie 
(!!!)  o chorobie zwanej „klą-
twą ondyny”.   Następnie 
dodaje, że „on” pewnie do 
końca życia będzie zależny 
od respiratora.
I odchodzi.
Wieczorem, na prośbę 
rodziców, Leo   „w  stanie 
zagrożenia życia” zostaje 
przewieziony do CZD.

> 20 GRUDNIA 2010 - 
NADZIEJA
Zespół specjalistów z  CZD 
zabiera się za Leosia. Jest 
nadzieja, że wszystko się 
zaraz wyjaśni. Zaczynają 
się dziesiątki badań; kłu-
cie, prześwietlanie, osłu-
chiwanie, pobieranie...
Niestety, znowu ktoś 
wspomina o klątwie, dziw-
nej chorobie, w której cho-
ry, za każdym razem gdy 
zasypia, wyłącza oddech.
Za każdym razem gdy 
zasypia - jest na granicy 

>
Nazwa 
choroby wiąże 
się z mitem 
o nordyckiej 
bogini Ondynie, 
która zakochała 
się w zwykłym 
śmiertelniku. 
Mężczyzna był 
jej niewierny, 
więc bogini 
w akcie zemsty 
rzuciła na niego 
klątwę. Klątwę, 
która sprawiła, 
że mężczyzna 
aby móc 
oddychać, 
musiał o tym 
pamiętać...
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śmierci... Jest to opcja naj-
gorsza z  możliwych. Na 
szczęście nie jedyna.
Nazwa choroby wiąże się 
z mitem o nordyckiej bogi-
ni Ondynie, która zakocha-
ła się w  zwykłym śmier-
telniku. Mężczyzna był 
jej niewierny, więc bogini 
w akcie zemsty rzuciła na 
niego klątwę. Klątwę, któ-
ra sprawiła, że mężczyzna 
aby móc oddychać, musiał 
o tym pamiętać... Ondyna? 
Zakochana w Leosiu? Nie-
możliwe!
 
> 21 GRUDNIA 2010 - OD-
BIERANIE NADZIEI
- Czy już coś wiadomo?  - 
pytają rodzice.
- Jeszcze nic nie wiemy,
-  Czy jest szansa, że to 
jest...?
- Nie, to nie problemy ada-
ptacyjne. Nie, to nie depre-
sja noworodka. Nie, to nie 
niedojrzałe płuca. To coś 
znacznie poważniejszego.   
Proszę się przygotować, że 
cokolwiek się okaże, to bę-
dzie bardzo źle.

> 22 GRUDNIA 2010 - EKS-
TUBACJA
Lekarze podejmują próbę 
odłączenia Leo od respira-
tora. Rodzice po raz pierw-
szy biorą go na ręce!

Niestety, za każdym razem 
gdy wtulony w  mamę za-
sypia, robi się siny, a  po-
ziom wysycenia tlenem 
krwi nieubłaganie spa-
da...  95, 92, 88, 86, 84, 80, 
78... Wyjące alarmy za-
kłócają pierwsze chwile 
razem.. Wspomagany do-
datkowym tlenem oraz na 
nCPAPie wytrzymuje cały 
dzień. Nadchodząca noc 
ma być weryfikująca.

> 23 GRUDNIA 2010 - 
ERROR
Rano rodzice dzwonią na 
oddział i  zostają poinfor-
mowani, że:
- synek przetrwał całą noc 
na własnym oddechu!
- bez wspomagania tle-
nem!
- zaraz będzie kąpany!
- i  pierwszy raz karmiony 
z butelki!
Zły sen się skończył!
Rodzice teleportują się do 
CZD. Zastają synka nie-
przytomnego, z rurką intu-
bacyjną w nosie. Pani pie-
lęgniarka pomyliła dzieci.

> 27 GRUDNIA 2010 - 
DRUGI NAJGORSZY DZIEŃ
Kolejna próba ekstubacji 
kończy się niepowodze-
niem. Więcej prób nie bę-
dzie. Nikt już nie wierzy, 

że Leo będzie samodzielnie 
oddychał.

> 29 GRUDNIA 2010 - KLĄ-
TWA?
Pobrano materiał gene-
tyczny Leo i  wysłano do 
pracowni analiz moleku-
larnych w  Paryżu. Tam 
dokonana zostanie analiza 
pod kątem CCHS - Klątwy 
Ondyny.
Do czasu przyjścia wyni-
ków Leo ma być w  stanie 
śpiączki farmakologicznej.

Może to trwać trzy tygo-
dnie, albo miesiąc, albo pół 
roku, albo rok...

> 31 GRUDNIA 2010 - 
CISZA
Oddział nie należy do ra-
dosnych. Same noworodki, 
kilkanaście najcięższych 
przypadków z Polski, z któ-
rymi inne szpitale sobie nie 
poradziły. A  wśród nich 

mały Leoś. Codzienność to 
reanimacje, transfuzje, tra-
cheotomie i stomie, cewni-
ki, respiratory, kroplówki, 
dializy, transplantacje... Co 
chwila piszczą alarmy apa-
ratury medycznej. A  poza 
tym... na oddziale panuje 
cisza - tutejsze dzieci nie 
płaczą.  Są nieprzytomne, 
uśpione, zaintubowane, 
bez kontaktu.  Po koryta-
rzach niczym widma snu-
ją się rodzice, co pewien 
czas jakaś matka wybiega 

ze szlochem poza oddział. 
I raz na jakiś czas przycho-
dzi ksiądz i wtedy robi się 
jeszcze ciszej.
Nie tak to miało wyglądać.

> 1 STYCZNIA 2011- SEN
Leo jest w  sedacji. Śpi 
sztucznym snem, czasem 
tylko otwiera nieprzytom-
ne, smutne oczka. Zaplą-
tany w  dziesiątki kabli, 

pokłuty, oklejony plastra-
mi, karmiony przez sondę, 
zaintubowany przez nos, 
ale na pewno czuje, że cały 
czas ktoś jest przy nim...

> 10 STYCZNIA 2011 - PO-
SZUKIWANIE
W  oczekiwaniu na naj-
ważniejszy wynik Leo 
poddawany jest kolejnym 
badaniom. Wykluczono 
toksoplazmozę, cytome-
galię, mukowiscydozę, 
zakażenie EBV, wrodzoną 

wadę serca, zmiany w rin-
gu naczyniowym, hipo-
tyreozę, fenyloketonurię 
i  dziesiątki innych. Każdy 
negatywny wynik z  jed-
nej strony cieszy, z drugiej 
nieuchronnie przybliża do 
klątw.

> 13 STYCZNIA 2011 - HIR-
SCHSPRUNG
W  wyniku leniwej pery-

staltyki jelit podjęta zosta-
je obserwacja pod kątem 
Choroby Hirschsprunga 
(brak unerwienia w  jelicie 
grubym :-/ ). Choroba czę-
sto towarzyszy CCHS.

> 17 STYCZNIA 2011 - 
POMOC
Rodzice dostają nieocenio-
ne wsparcie emocjonalne 
od prof. A.D., która posiada 
niezwykle rzadką umie-
jętność mówienia trudnej 
prawdy w  łagodny spo-
sób.  Jednocześnie ma od-
wagę nie odbierać nadziei, 
pozwala sobie na opty-
mizm, wierzy w cuda.
Gdyby każdy lekarz miał 
w sobie tyle empatii, ciepła 
i wiary w postęp medycy-
ny – szpitalna rzeczywi-
stość byłaby łatwiejsza do 
zniesienia. Dziękujemy!

> 18 STYCZNIA 2011 - 
KOSZMAR STOMII
Wykonana zostaje biopsja 
w  celu sprawdzenia, czy 
Leo ma chorobę Hirsch-
sprunga. Koszmarna wizja 
nie chce zniknąć.
„(...)  po usunięciu chorego 
fragmentu jelita grubego, 
koniec pozostałego jelita 
wyprowadza się na po-
wierzchnię brzucha, wywi-
ja na zewnątrz błonę śluzo-

Lekarze podejmują próbę odłączenia Leo od 
respiratora. Rodzice po raz pierwszy biorą go na 
ręce! Niestety, za każdym razem gdy wtulony w 
mamę zasypia, robi się siny, a poziom wysycenia 
tlenem krwi nieubłaganie spada... 95, 92, 88, 86, 
84, 80, 78... Wyjące alarmy zakłócają pierwsze 
chwile razem.
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wą i  przyszywa do skóry. 
Przez powstały w ten spo-
sób „odbyt brzuszny”, czyli 
stomię, odbywa się teraz 
wydalanie treści jelitowej 
do specjalnych woreczków 
stomijnych, naklejanych na 
skórę wokół stomii...” Źró-
dło: Wikipedia

> 19 STYCZNIA 2011 - 
CIEMNOŚĆ
Zapalenie płuc. Antybio-
tyk. Zwiększenie parame-
trów wentylacji...

> 20 STYCZNIA 2011 -
Nie ma, nie ma, nie ma, nie 
ma, nie ma, nie ma, nie ma, 
nie ma, nie ma, nie ma, nie 
ma, nie ma, nie ma, nie ma, 
nie ma, nie ma, nie ma, nie 
ma, nie ma, nie ma, nie ma, 
nie ma, nie ma, nie ma, nie 
ma, nie ma, nie ma, nie ma, 
nie ma, nie ma, nie ma, nie 
ma, nie ma, nie ma, nie ma, 
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N I E  M A  H I R S C H S P R 
U N G A !

Półprzytomny Leo po raz 
pierwszy uśmiecha się do 
mamy

> 21 STYCZNIA 2011 - FAX
Nadchodzi fax z  Paryża. 
Krótki i  bezlitosny. Bada-
nia laboratoryjne potwier-
dziły Zespół Centralnej 
Hipowentylacji (CCHS). 
Zaszła mutacja w  obrębie 

leogenu PHOX2B 20/26.
Klątwa jednak zosta-
ła rzucona. W  praktyce 
oznacza to, że Leo nigdy 
nie będzie mógł samo-
dzielnie oddychać w  cza-
sie snu, a  może również 
i czuwania - czas pokaże. 
To nie wszystko. Wyko-
nany zostanie zabieg tra-
cheotomii, co umożliwi 
podłączanie chłopca do 
respiratora - maszyny, od 
której Leo zależny będzie 
do końca życia. To nie 
wszystko. Choroba wią-

żę się również z  innymi 
komplikacjami. Często 
towarzyszą jej epilepsja, 
dysfunkcje autonomicz-
nego układu nerwowe-
go, dysfagia, zaburzenia 
motoryki przełyku, nie-
prawidłowa motoryka 
żołądka, zaburzenia ryt-
mu serca prowadzące do 
omdleń wazowagalnych, 

asystolia (brak czynności 
elektrycznej serca), nie-
prawidłowe reakcje źre-
nic na światło, incydenty 
zlewnych potów, obniżo-
na temperatura ciała, za-
burzona termoregulacja, 
wady wzroku i  słuchu, 
hiperinsulinizm, defor-
macja twarzy (…) I  neu-
roblastoma, czyli bardzo 
złośliwy nowotwór jamy 
brzusznej… To nie wszyst-
ko. Respirator sukcesyw-
nie i  bezpowrotnie będzie 
niszczył leopłuca, skra-

cając ich żywotność. To 
nie wszystko. Nie wszy-
scy z  tracheotomią umie-
ją mówić. Zabieg może 
zniszczyć struny głosowe. 
Leo może być niemy. To 
nie wszystko. Chorych na 
świecie jest zaledwie 200 
osób. Chorobami sierocy-
mi nikt się nie interesuje. 
Postęp medycyny nie obej-

mie klątwy ondyny. To nie 
wszystko. Choroba wiążę 
się z  obniżonym progiem 
bólu i  lęku, co prowadzi 
do poważnych zagrożeń 
związanych z  impulsyw-
nymi zrachowaniami. To 
nie wszystko. Leo nigdy 
nie będzie mógł przeby-
wać bez fachowej opieki, 
nigdy nie będzie mógł po-
jechać na obóz, nie będzie 
nurkować, podróżować, 
spać pod gołym niebem, 
jeździć na spływy kaja-
kowe, nie będzie mógł 

zdrzemnąć się na nudnym 
wykładzie w szkole (jeżeli 
w ogóle pójdzie do szkoły), 
ani w  korku w  autobusie, 
ani oglądając przydługi 
film… Bo umrze.

> 23 STYCZNIA 2011 - 
WYROK
„Padł na Państwa wy-
rok. Państwa życie nigdy 
już nie będzie normalne. 
Proszę się przygotować, 
że ktoś z  Państwa bę-
dzie musiał całkowicie 
zrezygnować z  życia za-
wodowego i  prywatne-
go, i  poświęcić się opiece 
nad chorym dzieckiem…”- 
mówi z uprzejmym uśmie-
chem na twarzy doktor G. 
dyndając beztrosko nóżką 
założoną na nóżkę.

> 26 STYCZNIA 2011 - 
DZIURA
Leo zostaje poddany za-
biegowi tracheotomii. 
Operacja odbywa się bez 
komplikacji. Buzia Leosia 
zostaje odsłonięta. Tylko 
prawa dziurka od noska 
jest trochę zdeformowana 
na skutek intubacji.

> 29 STYCZNIA 2011 - 
ROTA
Leo łapie rotawirusa.

> 27 STYCZNIA - 3 LUTE-
GO 2011 - ODSTAWIENIE
Nastaje trudny okres po-
wolnego odstawiania 
leków sedacyjnych. Leo 
ma drżenia ciała, stany 
zawieszenia i braku kon-
taktu, z ust ciekła mu pia-
na, poci się, nie kontrolu-
je ruchu gałek ocznych. 
Zespół odstawienia. 
Jak u  narkomana. Dwu-
krotnie zostaje poddany 
transfuzji krwi.

Ktoś rzuca słowo „pa-
daczka”. Rodzice znoszą 
koszmar w  oczekiwaniu 
na decydującą próbę - czy 
w  okresie czuwania Leo 
będzie w  stanie samo-
dzielnie oddychać, czy 
grozi mu całkowita za-
leżność od respiratora, 24 
godziny na dobę, siedem 
dni w  tygodniu, 365 dni 
w roku, non stop. Zawsze.

> 4 LUTEGO 2011 - SAM
Gdy Leomama z Leobabcią 
stają w  progu Leosali, ich 
oczom maluje się piękny 
widok. Pielęgniarka myje 
Leo, który jest odłączony 
od respiratora! Wszystko 
wskazuje na to, że będzie, 
chociaż częściowo, samo-
dzielnie oddychał!

Padł na Państwa wyrok. Państwa życie nigdy już 
nie będzie normalne. Proszę się przygotować,  
że ktoś z Państwa będzie musiał całkowicie  
zrezygnować z życia zawodowego i prywatnego, 
i poświęcić się opiece nad chorym dzieckiem…
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UPRAWNIENIA OSÓB 
NIEPEŁNOSPRAWNYCH

CZY ZNASZ…? CZY WIESZ…? > UPRAWNIENIA OSÓB NIEPEŁNOSPRAWNYCH W ŚWIETLE KONSTYTUCJI RZECZYPOSPOLITEJ POLSKIEJ 
ORAZ KARTY  PRAW OSÓB NIEPEŁNOSPRAWNYCH

Czy znasz zapi-
sy Konstytucji 
Rzeczypospolitej 
Polskiej dotyczące 
osób z niepełno-

sprawnościami?

Prawa osób z  niepełno-
sprawnościami są gwa-
rantowane w najwyższym, 
najważniejszym akcie 
prawnym w  Polsce, czyli 
Konstytucji RP z  2 kwiet-
nia 1997 r. (Dz. U. Nr 78, poz. 
483, z późn. zm.). 

Konstytucja zapewnia 
prawo do niedyskrymina-
cji stanowiąc, że nikt nie 
może być dyskryminowa-
ny w  życiu politycznym, 
społecznym lub gospo-
darczym z  jakiejkolwiek 
przyczyny (art. 32 pkt 2.). 
Nakłada też na władze 
publiczne obowiązek za-
pewnienia szczególnej 
opieki zdrowotnej osobom 
z  niepełnosprawnościami 
(art. 68), a także obowiązek 
pomocy tym osobom w za-
bezpieczeniu egzystencji, 
przysposobieniu do pracy 
oraz komunikacji społecz-
nej (art. 69).

> ART. 32.
1. Wszyscy są wobec pra-
wa równi. Wszyscy mają 
prawo do równego trak-
towania przez władze pu-
bliczne.

2. Nikt nie może być dys-
kryminowany w życiu po-
litycznym, społecznym lub 
gospodarczym z  jakiejkol-
wiek przyczyny.

> ART. 68.
3. Władze publiczne są 
obowiązane do zapew-
nienia szczególnej opieki 
zdrowotnej dzieciom, ko-
bietom ciężarnym, osobom 

niepełnosprawnym i  oso-
bom w podeszłym wieku. 

> ART. 69.
Osobom niepełnospraw-
nym władze publiczne 
udzielają, zgodnie z  usta-
wą, pomocy w  zabezpie-
czaniu egzystencji, przy-
sposobieniu do pracy oraz 
komunikacji społecznej.

Pełny tekst konstytucji 
RP znajdziesz na stro-
nie isap.sejm.gov.pl/
isap.nsf/download.xsp/
W D U 1 9 9 7 0 7 8 0 4 8 3 / U /
D19970483Lj.pdf

> CO ZNAJDUJE SIĘ 
W KARCIE PRAW OSÓB 
NIEPEŁNOSPRAWNYCH?
Karta Praw Osób Niepeł-
nosprawnych została usta-
nowiona uchwałą Sejmu 
Rzeczypospolitej Polskiej 
z  dnia 1 sierpnia 1997 r. 
Dotyczy antydyskrymi-
nacyjnego i  integracyj-
nego podejścia do osób 
z  niepełnosprawnościami. 
Ma zapewnić takim oso-
bom równy status prawny 
w stosunku do pozostałych 
obywateli.

> KARTA PRAW OSÓB 
NIEPEŁNOSPRAWNYCH 
(M.P. Z 13.08.1997 R. NR 50 
POZ. 475) 

> § 1.
Sejm Rzeczypospolitej 
Polskiej uznaje, że osoby 
niepełnosprawne, czyli 
osoby, których sprawność 
fizyczna, psychiczna lub 
umysłowa trwale lub okre-
sowo utrudnia, ogranicza 
lub uniemożliwia życie 
codzienne, naukę, pracę 
oraz pełnienie ról społecz-
nych, zgodnie z  normami 
prawnymi i  zwyczajowy-
mi, mają prawo do nieza-
leżnego, samodzielnego 
i aktywnego życia oraz nie 
mogą podlegać dyskrymi-
nacji. Sejm stwierdza, iż 
oznacza to w  szczególno-
ści prawo osób niepełno-
sprawnych do: 

. 1. dostępu do dóbr i usług 
umożliwiających pełne 
uczestnictwo w życiu spo-
łecznym,
 . 2. dostępu do leczenia 
i  opieki medycznej, wcze-
snej diagnostyki, rehabili-

tacji i  edukacji leczniczej, 
a także do świadczeń zdro-
wotnych uwzględniają-
cych rodzaj i  stopień nie-
pełnosprawności, w  tym 
do zaopatrzenia w  przed-
mioty ortopedyczne, środki 
pomocnicze, sprzęt rehabi-
litacyjny,
 . 3. dostępu do wszech-
stronnej rehabilitacji ma-
jącej na celu adaptację spo-
łeczną,
 . 4. nauki w  szkołach 
wspólnie ze swymi pełno-
sprawnymi rówieśnikami, 
jak również do korzystania 
ze szkolnictwa specjalnego 
lub edukacji indywidual-
nej, 

. 5. pomocy psychologicz-
nej, pedagogicznej i  innej 
pomocy specjalistycznej 

umożliwiającej rozwój, 
zdobycie lub podniesienie 
kwalifikacji ogólnych i  za-
wodowych, 

. 6. pracy na otwartym 
rynku pracy zgodnie 
z kwalifikacjami, wykształ-
ceniem i  możliwościami 
oraz korzystania z doradz-
twa zawodowego i pośred-
nictwa, a  gdy niepełno-
sprawność i  stan zdrowia 
tego wymaga - prawo do 
pracy w warunkach dosto-
sowanych do potrzeb nie-
pełnosprawnych, 

. 7. zabezpieczenia spo-
łecznego uwzględniające-
go konieczność ponosze-
nia zwiększonych kosztów 
wynikających z  niepełno-
sprawności, jak również 
uwzględnienia tych kosz-
tów w  systemie podatko-
wym, 

. 8. życia w  środowisku 
wolnym od barier funkcjo-
nalnych, w tym: dostępu do 
urzędów, punktów wybor-
czych i  obiektów użytecz-
ności publicznej, swobod-
nego przemieszczania się 
i  powszechnego korzysta-
nia ze środków transpor-
tu, dostępu do informacji, 
możliwości komunikacji 
międzyludzkiej, 

. 9. posiadania samorząd-
nej reprezentacji swego 
środowiska oraz do kon-
sultowania z  nim wszel-
kich projektów aktów 

prawnych dotyczących 
osób niepełnosprawnych, 

. 10. pełnego uczestnic-
twa w  życiu publicznym, 
społecznym, kulturalnym, 
artystycznym, sportowym 
oraz rekreacji i  turystyce 
odpowiednio do swych za-
interesowań i potrzeb. 

> § 2.
Sejm Rzeczypospolitej Pol-
skiej stwierdzając, iż po-
wyższe prawa wynikają 
z Konstytucji, Powszechnej 
Deklaracji Praw Człowie-
ka, Konwencji Praw Dziec-
ka, Standardowych Zasad 
Wyrównywania Szans 
Osób Niepełnosprawnych, 
aktów prawa międzynaro-
dowego i  wewnętrznego, 
wzywa Rząd Rzeczypo-
spolitej Polskiej i  władze 
samorządowe do podjęcia 
działań ukierunkowanych 
na urzeczywistnienie tych 
praw. 

> § 3.
Sejm Rzeczypospolitej 
Polskiej wzywa Rząd Rze-
czypospolitej Polskiej do 
składania corocznie, w ter-
minie do dnia 30 czerw-
ca, informacji o  podjętych 
działaniach w  celu urze-
czywistnienia praw osób 
niepełnosprawnych. 

> § 4.
Uchwała wchodzi w  życie 
z dniem ogłoszenia.
Pobrano z: isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/
DocDetails.xsp?id=wmp19970500475

Karta Praw Osób Niepełnosprawnych  
ma zapewnić takim osobom równy status prawny 
w stosunku do pozostałych obywateli.
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POZNAJ STOWARZYSZENIE „MACIERZ”
CZY ZNASZ…? CZY WIESZ…? > POLSKIE STOWARZYSZENIE PEDAGOGÓW I PSYCHOLOGÓW „MACIERZ” OD POCZĄTKU SWOJEJ  

DZIAŁALNOŚCI PODEJMUJE DZIAŁANIA, KTÓRYCH NADRZĘDNYM CELEM JEST POMOC OSOBOM W TRUDNEJ SYTUACJI  
ŻYCIOWEJ, W KRYZYSIE, OSOBOM POKRZYWDZONY PRZESTĘPSTWEM, W TYM OSOBOM NIEPEŁNOSPRAWNYM W WYNIKU  

POKRZYWDZENIA WYPADKIEM KOMUNIKACYJNYM, OSOBOM WYKLUCZONYM SPOŁECZNIE, UBOGIM.

Polskie Stowarzy-
szenie Pedagogów 
i Psychologów 
„MACIERZ” od 
początku swojej 

działalności podejmuje 
działania, których nad-
rzędnym celem jest pomoc 
osobom w trudnej sytuacji 
życiowej, w kryzysie, oso-
bom pokrzywdzony prze-
stępstwem, w tym osobom 
niepełnosprawnym w 
wyniku pokrzywdzenia 
wypadkiem komunikacyj-
nym, osobom wykluczo-
nym społecznie, ubogim.

Od 2004 roku prowadzimy 
Specjalistyczną Porad-
nię Rodzinną, której 
działalność jest 
dostępna dla 
mieszkańców 
Częstochowy, 
p ó ł n o c n e j 

części województwa ślą-
skiego i południowej czę-
ści województwa łódzkie-
go. Udzielamy bezpłatnej 
pomocy psychologicznej, 
pedagogicznej, psychote-
rapeutycznej i prawnej.

Prowadzimy rekomen-
dowane programy, takie 
jak: „Szkoła dla Rodziców 
i Wychowawców” oraz 
„Program Wzmacniania 
Rodziny”, a także warsz-
taty psychoedukacyjne 
dla dzieci, młodzieży i 
dorosłych. Posiadamy do-
świadczenie 

w prowadzeniu progra-
mów profilaktycznych w 
szkołach oraz szkoleń dla 
nauczycieli i rad pedago-
gicznych.

Stowarzyszenie „Macierz” 
posiada siedmioletnie 
doświadczenie w orga-
nizowaniu, prowadzeniu 
i zapewnianiu pomocy 
osobom pokrzywdzonym 
p r z e s t ę p -

stwem oraz osobom im 
najbliższym, jak również 
świadkom i osobom im 
najbliższym – w ramach 
sieci pomocy finansowa-
nej ze środków Funduszu 
Sprawiedliwości, których 
dysponentem jest Minister 
Sprawiedliwości. Prowa-
dziliśmy ośrodki w Często-
chowie, Wieluniu, Pajęcz-
nie, Zawierciu, Koszęcinie, 

Lublińcu, Sulejo-
wie i Rozprzy. 

Od 2019 r. na mocy umowy 
z Ministrem Sprawiedli-
wości PSPiP „Macierz” pro-
wadzi Okręgowy Ośrodek 
Pomocy Osobom Pokrzyw-
dzonym w Piotrkowie Try-
bunalskim oraz jego Lo-
kalne Punkty Pomocy: w 
Radomsku, Bełchatowie, 
Tomaszowie Mazowiec-
kim oraz Opocznie.

Pomagamy osobom, któ-
re zostały pokrzywdzone 
przestępstwem: które do-
świadczyły przemocy w 
rodzinie, niealimentacji, 
ulegli wypadkowi komu-
nikacyjnemu, zostali po-
bici, doznali przestępstw 
seksualnych, zostali oszu-
kani, okradzeni. Co do za-
sady pomocy nie udziela 
się, jeżeli od czasu popeł-
nienia przestępstwa lub 
wystąpienia jego skutków 
upłynął okres dłuższy niż 
5 lat. Jednak w uzasadnio-
nych wypadkach pomoc 
może być udzielona także, 
jeżeli od czasu popełnie-
nia przestępstwa minęło 
5 lat - szczególnie, jeżeli 
następstwa przestępstwa 
są nadal odczuwalne (np. 
w wyniku przestępstwa 
seksualnego lub wypadku 
komunikacyjnego).

Z pomocy Ośrodka mogą 
skorzystać osoby po-
krzywdzone przestęp-
stwem, świadkowie oraz 
osoby im najbliższe.

> BEZPŁATNA POMOC 
DLA OSÓB POKRZYWDZO-
NYCH I OSÓB IM NAJBLIŻ-
SZYCH OBEJMUJE:. Pomoc psychologiczną, 
psychoterapeutyczną oraz 
psychiatryczną,. pomoc prawną oraz me-
diacje,. pomoc tłumacza w celu 
udzielenia pomocy praw-
nej, jeżeli osoby nie władają 

>
Pomagamy  
osobom,  
które zostały 
pokrzywdzone 
przestępstwem: 
które doświad-
czyły przemo-
cy w rodzinie, 
niealimentacji, 
ulegli wypad-
kowi komunika-
cyjnemu, zostali 
pobici, doznali 
przestępstw 
seksualnych, 
zostali oszukani, 
okradzeni.
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w wystarczającym stopniu 
językiem polskim, do czasu 
wszczęcia postępowania 
przygotowawczego,. pomoc tłumacza języka 
migowego lub tłumacza 
przewodnika w celu udzie-
lenia pomocy prawnej,. pokrywanie kosztów 
świadczeń zdrowotnych,. pokrywanie kosztów 
związanych z kształce-
niem w szkołach publicz-
nych,. pokrywanie kosztów 
związanych z opieką nad 
dziećmi w żłobkach i klu-
bach dziecięcych,. pokrywanie kosztów 
czasowego zakwaterowa-
nia lub  udzielania schro-
nienia,. finansowanie okreso-
wych dopłat do bieżących 
zobowiązań czynszowych 
i opłat,. finansowanie przejaz-
dów środkami komunika-
cji publicznej lub pokrywa-
nie kosztów transportu w 
związku z otrzymywaną 
pomocą,. pokrywanie kosztów 
żywności oraz bonów żyw-
nościowych,. pokrywanie kosztów 
zakupu odzieży, bielizny, 
obuwia, środków czystości 
i higieny osobistej,. finansowanie kosztów 
zorganizowanego wyjazdu 
uprawnionego małoletniego.

> BEZPŁATNA POMOC 
DLA ŚWIADKÓW I OSÓB IM 
NAJBLIŻSZYCH OBEJMUJE:. pomoc psychologiczną,

. pomoc tłumacza języka 
migowego lub tłumacza 
przewodnika w celu udzie-
lenia pomocy psycholo-
gicznej

> W CELU OTRZYMANIA 
POMOCY NALEŻY:. 1. Umówić się telefonicz-
nie lub na miejscu na spo-
tkanie z osobą pierwszego 
kontaktu w Ośrodku w 
Piotrkowie Trybunalskim 
lub w lokalnym punkcie 
w Radomsku, Bełchatowie, 
Tomaszowie Mazowiec-
kim lub Opocznie.. 2. Wypełnić wniosek o 
udzielenie pomocy osobie 
pokrzywdzonej przestęp-
stwem, świadkowi lub oso-
bie najbliższej.. 3. Dołączyć do wnio-
sku komplet dokumentów 
wskazanych przez osobę 
pierwszego kontaktu.

> JEŻELI POTRZEBUJESZ 
POMOCY PRZYJDŹ LUB 
ZADZWOŃ DO NASZEGO 
OŚRODKA
– osoba pierwszego kon-

taktu pomoże w zakwalifi-
kowaniu do odpowiedniej 
formy pomocy i umówi 
termin bezpłatnej wizyty u 
specjalisty.

> POMOC JEST ŚWIAD-
CZONA BEZ WZGLĘDU NA 
MIEJSCE ZAMIESZKANIA 
POKRZYWDZONEGO
Dane kontaktowe do pro-
wadzonych przez nasze 
Stowarzyszenie ośrodków:

Piotrków Trybunalski, . tel. 791 669 566, . piotrkow@macierz.pl
Radomsko. tel. 791 662 966, . radomsko@macierz.pl
Bełchatów. tel. 791 665 966, . belchatow@macierz.pl. Tomaszów Mazowiecki, 
tel. 792 664 266, . tomaszow.mazowiecki@
macierz.pl
Opoczno, . tel. 795 667 566, . opoczno@macierz.pl

Zachęcamy także do kon-
taktu w siedzibie Stowa-
rzyszenia w Częstochowie, 
przy ul. Nowowiejskiego 
3 oraz pod numerem tele-
fonu 605 607  696. Więcej 
informacji można uzyskać 
również odwiedzając na-
szą stronę internetową 
www.macierz.pl

Izabela Jacewicz – pedagog, 
oligofrenopedagog, mediator 
rodzinny, edukator rodzinny, 

realizator Szkoły dla Rodziców  
i Wychowawców

BEZPŁATNA pomoc dla osób pokrzywdzonych 
i osób im najbliższych obejmuje: pomoc 
psychologiczną, psychoterapeutyczną 
oraz psychiatryczną, pomoc prawną 
oraz mediacje, pomoc tłumacza w celu 
udzielenia pomocy prawnej, jeżeli osoby 
nie władają w wystarczającym stopniu językiem 
polskim, do czasu wszczęcia postępowania 
przygotowawczego, pomoc tłumacza języka 
migowego lub tłumacza przewodnika w celu 
udzielenia pomocy prawnej

^ Logo Stowarzyszenia  
„Miacierz”
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BARBARA ŁUKASIK – „CZŁOWIEK BEZ 
BARIER”

NIEZWYCIĘŻENI WŚRÓD NAS > KIEDY MĄŻ, PAN ANDRZEJ, POWIEDZIAŁ JEJ O POLSKIM ZWIĄZKU NIEWIDOMYCH, NIE CHCIAŁA SŁUCHAĆ, 
BYŁA OBURZONA. DOPIERO USILNE I DŁUGOTRWAŁE STARANIA MIESZKAJĄCEGO NIEOPODAL PREZESA KOŁA PZN PRZEKONA-

ŁY JĄ DO TEGO, ŻEBY SPRAWDZIĆ, Z CZEGO REZYGNUJE. I TAK OD 1982 ROKU PANI BARBARA ROZPOCZĘŁA SWOJĄ PRZYGODĘ 
ZE ŚWIATEM LUDZI Z NIEPEŁNOSPRAWNOŚCIĄ WZROKU. SZYBKO OKAZAŁO SIĘ, ŻE JEST OSOBĄ ENERGICZNĄ, POMYSŁOWĄ, 

SPRAWNĄ ORGANIZACYJNIE

W naszym cyklu 
„Niezłomni 
wśród nas” 
chcielibyśmy 
przedstawić 

dzisiaj osobę wyjątkową.  
Pani Barbara Łukasik, bo 
o niej mowa, jest pedago-
giem, który poświęcił całe 
swoje zawodowe życie 
pracy z osobami z niepeł-
nosprawnością wzroku. 

Mieszkanka przepięknie 
położonej na obrzeżach 
Jury Krakowsko-Często-
chowskiej miejscowości 
Żarki Letnisko jest absol-
wentką Liceum Ogólno-
kształcącego w  Myszko-
wie. Studia pedagogiczne 
rozpoczęła w  Katowicach, 
ale ze względu na pogar-
szający się stan wzroku 
kończyła je już w  trybie 
zaocznym. Mimo trudno-
ści ze zdrowiem zdecydo-
wała się na realizowanie 
swojej pasji – pracy z ma-
łymi dziećmi – najpierw 
w  szkole podstawowej 
w  Myszkowie, później 
w Żarkach Letnisku. 

Wraz z  upływem lat i  ze 
względu na nieprawidło-
we leczenie choroby oczu 
stan widzenia Pani Barba-
ry po urodzeniu drugiego 
dziecka pogorszył się do 
tego stopnia, że musia-
ła zdecydować o  odejściu 
z  pracy. Próby poszuki-
wania ratunku w  rożnych 
szpitalach i  klinikach 
nie powiodły się, wzrok 
Pani Barbary pogarszał 
się z  każdym miesiącem, 
aż w  końcu lekarz wydał 
całkowity zakaz pracy, 
a Zespół Orzekający o Stop-
niu Niepełnosprawności 

potwierdził go przyznając 
jej znaczny stopień nie-
pełnosprawności. Dla oso-
by tak aktywnej, jak Pani 
Barbara oznaczało to, jak 
sama mówi, „koniec świa-
ta”. Przyszedł smutek, de-
presja, załamanie. Nawet 
dwoje małych dzieci, bry-
kających po domu rzadko 
było w  stanie poprawić 
jej nastrój. „Ubierałam ich 
na czerwono, żebym mo-
gła dostrzec chociaż taką 
wyróżniającą się plamkę, 
wtedy wiedziałam, gdzie 
są, jak daleko ode mnie”, 
wspomina Pani Barbara. 
Nie chciała wychodzić 
z  domu, otaczający świat 
przestał ją cieszyć, straci-
ła widzenie w jednym oku 
całkowicie, drugie oko wi-
działo obwodowo. Kiedy 
mąż, Pan Andrzej, powie-
dział jej o Polskim Związku 
Niewidomych, nie chciała 
słuchać, była oburzona. 
Dopiero usilne i  długo-
trwałe starania mieszka-

jącego nieopodal prezesa 
Koła PZN przekonały ją 
do tego, żeby sprawdzić, 
z  czego rezygnuje. I  tak 
od 1982 roku Pani Barbara 
rozpoczęła swoją przygo-
dę ze światem ludzi z nie-
pełnosprawnością wzro-
ku. Szybko okazało się, 
że jest osobą energiczną, 
pomysłową, sprawną or-
ganizacyjnie. Została prze-
wodniczącą swojego koła 
w  Poraju, później przeszła 
do siedziby Okręgu Pol-
skiego Związku Niewi-
domych w  Częstochowie, 
od 1987 roku rozpoczęła 
w  nim pracę zawodową 
i  wkrótce została Preze-
sem. Rozpoczęła realiza-
cję swoich planów dzieląc 
czas między osoby dorosłe, 
młodzież i  dzieci. Mimo 
utraty zdrowia nie straciła 
zamiłowania pedagogicz-
nego. Dzieci pozostały w jej 
obszarze zainteresowań, 
szczególnie zaś te z proble-
mami w  widzeniu. Mając 

wiedzę o  tym, że są one 
pozostawione „na pastwę 
losu” w  zakresie dostoso-
wania edukacji i  rehabili-
tacji w  miejscu zamiesz-
kania i  skazane na naukę 
w  specjalnych szkołach 
i ośrodkach dla osób niewi-
domych i  słabowidzących 
dążyła do tego, by każde 
z  nich mogło uczyć się 
w  swojej szkole obwodo-
wej. Pierwszym krokiem 
było powołanie Klubu Ro-
dzica Dzieci Niewidomych 
i Słabowidzących. Na spo-
tkaniach przekonywała ro-
dziców, że warto zgłębiać 
wiedzę o problemach swo-
ich dzieci, szukać ratunku, 
nie wyważać „otwartych 
drzwi”, ale korzystać z do-
świadczeń innych matek 
i ojców, którzy dłużej mie-
rzyli się z  niepełnospraw-
nością dzieci i  integrować 
się. Dzięki staraniom Pani 
Barbary w roku 1993 udało 
się powołać w  Częstocho-
wie Specjalistyczną Porad-

nię Psychologiczno-Peda-
gogiczno-Terapeutyczną 
dla Dzieci i  Młodzieży 
Niewidomej i  Słabowidzą-
cej PZN. Była to placówka 
świadcząca nieodpłatnie 
pomoc dla osób z niepełno-
sprawnością wzroku i  ich 
rodzin. Po czterech latach 
ze względu na poszerzają-
cy się profil jej działalności 
przekształcono ją w  Ośro-
dek Wychowawczo-Rewa-
lidacyjny PZN – placówka 
działa do chwili obecnej. 
Dzięki niej słabowidzące 
i  niewidome dzieci i  mło-
dzież mogą uzyskiwać 
pomoc psychologa, peda-
gogów, tyflopedagogów, 
rehabilitantów widzenia 
i  masażystów, korzystają 
z zasobów książki mówio-
nej, wyjeżdżają na turnu-
sy rehabilitacyjne, obozy 
i  wycieczki. Pani Barba-
ra, mimo, że już cieszy się 
emeryturą, mówi zawsze 
z  nostalgią, że „jest to jej 
trzecie dziecko”. 

Pani Barbara nie ustawała 
w  pomysłach na posze-
rzenie oferty pomocy dla 
osób z  niepełnosprawno-
ścią wzroku w  różnym 
wieku. Była inicjatorem 
i  współautorem  progra-
mów szkoleń dla nauczy-
cieli i rodziców finansowa-
nych ze środków FIO (IX 
– XII 2005) i Ministerstwa 
Zdrowia (IX – XII 2004) 
oraz szkoleń rad pedago-
gicznych w szkołach i pla-
cówkach oświatowych, 
do których uczęszczają 
nasi podopieczni OWR (I. 
2006 – III. 2015). Samo-
dzielnie opracowywała 
i  wdrażała indywidualne 
programy nauczania pi-

>
Nie chciała 
wychodzić 
z domu, 
otaczający świat 
przestał ją 
cieszyć, straciła 
widzenie 
w jednym oku 
całkowicie, 
drugie oko 
widziało 
obwodowo. 
Kiedy mąż, 
powiedział jej 
o Polskim 
Związku 
Niewidomych, 
nie chciała 
słuchać, była 
oburzona.
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sma punktowego dla nie-
widomych dzieci i  osób 
dorosłych oraz prowadziła 
kursy pisania i  czytania 
brajla dla nauczycieli i  ro-
dziców (1994 – 2015). Jako 
osoba reprezentująca PZN 
współpracowała z  Biurem 
Pełnomocnika Prezydenta 
Miasta Częstochowy ds. 
Osób Niepełnosprawnych 
oraz ds. Organizacji Poza-
rządowych. Od 2003 roku 
pełniła funkcję przewod-
niczącej Społecznej Rady 
Osób Niepełnosprawnych 
przy Prezydencie Miasta 
Częstochowy. Pani Barbara 
Łukasik do roku 2015 była 
wiceprezesem Zarządu 
Okręgu Śląskiego PZN, re-
prezentowała środowisko 
osób niepełnosprawnych 
wzrokowo na forum woje-
wództwa śląskiego działa-
jąc w  licznych komisjach 
opiniujących programy 
pomocowe dla dzieci, mło-
dzieży i  dorosłych niewi-
domych i  słabowidzących: 

2004 – 2006 członek ko-
misji programu „Komputer 
dla Homera” – PFRON Ka-
towice; 2004 – 2007 Pełno-
mocnik ds. Osób Niepełno-
sprawnych w  Myszkowie; 
2003 – 2007 i  2007 – 2011 
członek Powiatowej Spo-
łecznej Rady ds. Osób Nie-
pełnosprawnych w Powie-
cie Myszkowskim; od VII 
2007 wchodziła w  skład 
kapituły konkursu „Czło-
wiek Roku – PZN 2007” 

w Zarządzie Głównym PZN 
w Warszawie, gdzie repre-
zentowała województwo 
śląskie.

Obszarem szczególne-
go zainteresowania pani 
Barbary Łukasik było 
tworzenie warunków do 
rozwijania zainteresowań 
i  uzdolnień podopiecz-
nych. Służyły temu ini-
cjowane przez nią zajęcia: 
nauki języka angielskiego 

dla dzieci, młodzieży i osób 
dorosłych w  trzech gru-
pach wiekowych (od 2004), 
nauki tańca (od 2005), mu-
zykoterapii (2005 – 2007), 
wokalno-muzyczne (od 
2005 roku). Podopieczni 
Pani Barbary mieli możli-
wość udziału w miejskich, 
wojewódzkich i  ogólno-
polskich konkursach arty-
stycznych gdzie zdobywali 
nagrody i  wyróżnienia 
(konkurs wokalny: 2005 

– I  miejsce w  Warszawie, 
2006 – III miejsce w Kato-
wicach, 2007 – 2012 – wy-
różnienia w  Ciechocinku). 
Cyklicznie organizowane 
przez nią konkursy: brajla 
(2004 – 2007 ) i  recytator-
ski (2004, 2005, 2007) da-
wały wychowankom moż-
liwość zaprezentowania 
swoich możliwości i  były 
okazją do zdrowej rywali-
zacji. Pani Łukasik wspie-
rała szczególnie uzdolnio-

ne dzieci i  młodzież, co 
roku organizując na koniec 
roku szkolnego spotkanie 
dla najlepszych uczniów 
(średnia ocen na świadec-
twie minimum 4,8), ich 
rodziców i  nauczycieli. 
Każdy z  nich otrzymywał 
cenną nagrodę. 

Pani Barbara Łukasik 
aktywnie uczestniczyła 
w  rozwijaniu uzdolnień 
młodzieży zabiegając rów-
nież o  możliwość uczest-
niczenia podopiecznych 
w  międzynarodowej wy-
mianie młodzieżowej.  In-
teresowało ją głównie po-
szukiwanie nowych form 
i  metod pomocy dziecku 
niepełnosprawnemu i  jego 
rodzinie. Na bieżąco roz-
poznawała i rozwiązywała 
problemy podopiecznych 
i  ich rodzin, opiniowała 
formy pracy wychowaw-
czej i opiekuńczej  propono-
wane przez pracowników 
Ośrodka. Była inicjatorem 

Pani Barbara Łukasik aktywnie uczestniczyła w rozwijaniu uzdolnień 
młodzieży zabiegając również o możliwość uczestniczenia podopiecz-
nych w międzynarodowej wymianie młodzieżowej.  Interesowało ją 
głównie poszukiwanie nowych form i metod pomocy dziecku niepeł-
nosprawnemu i jego rodzinie. Na bieżąco rozpoznawała i rozwiązywała 
problemy podopiecznych i ich rodzin, opiniowała formy pracy wycho-
wawczej i opiekuńczej  proponowane przez pracowników Ośrodka. 
Była inicjatorem szkoleń rad pedagogicznych w szkołach, do których 
uczęszczali wychowankowie (I. 2006 – IX. 2015 ). 
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szkoleń rad pedagogicz-
nych w  szkołach, do któ-
rych uczęszczali wycho-
wankowie (I. 2006 – IX. 
2015 ). Szkolenia te służyły 
poszerzaniu wiedzy na-
uczycieli o  specyficznej 
sytuacji poznawczej, spo-
łecznej, wychowawczej 
i  emocjonalnej uczniów 
oraz przygotowały nauczy-
cieli do rozwiązywania 
problemów wynikających 
z  obecności dziecka nie-
pełnosprawnego wzroko-
wo w  zespole klasowym. 
Pani Łukasik zapewnia-
ła środki i  koordynowała 
pracę Ośrodka w  zakresie 
integracji podopiecznych 
Ośrodka z  rówieśnikami. 
Służyły temu imprezy typu 
Opłatek, Mikołaj, Dzień 
Dziecka oraz uczestnicze-
nie w  zawodach sporto-
wych (Olimpiada RAZEM 
2006 – 2015).

Pani Barbara Łukasik po-
dejmowała działania zmie-
rzające do zapobiegania 
patologii i ochrony dziecka 
przed zagrożeniami cy-
wilizacyjnymi. Kierunki 
podejmowanych przez nią 
działań dotyczyły przede 
wszystkim  zagospodaro-
wania czasu wolnego pod-
opiecznych i  wskazania 
im możliwości „zdrowego” 
spędzania czasu przezna-
czonego na rekreację. Na-
wiązała kontakt z  często-
chowskim oddziałem PZW, 
czego skutkiem były sys-
tematyczne wyjazdy dzie-
ci z  opiekunami na ryby. 
Dzięki jej aktywności wy-
chowankowie OWR PZN 
mieli możliwość uczestni-
czenia we wszystkich wy-
darzeniach kulturalnych 
w  naszym mieście (udział 
w  obchodach 350 – le-
cia Obrony Jasnej Góry), 
koncertach plenerowych 
i  charytatywnych, spekta-
klach teatralnych. Alter-
natywną formą pomocy 
dzieciom i  młodzieży było 
organizowanie przez nią 
wypoczynku letniego i  zi-
mowego dla dzieci i  mło-
dzieży, połączonego ze 
intensywnym szkoleniem 
z  zakresu samodzielności 
i zaradności życiowej.

Pani Łukasik współpraco-
wała z  kuratorami i  pra-

cownikami socjalnymi 
w  jednostkach samorządu 
terytorialnego w  celu za-
pewnienia podopiecznym 
w  trudnej sytuacji rodzin-
nej, materialnej i  prawnej 
optymalnych warunków 
rozwoju (a  w  latach 1994 
– 2004 byłą opiekunem 
prawnym jednego z  pod-
opiecznych).  

Pani Barbara Łukasik 
chętnie podejmowała trud 
dzielenia się swoją wiedzą 
i umiejętnościami z zakre-

su pracy z  osobami z  dys-
funkcją wzroku. W  latach 
1994 – 2015 prowadziła 
dla rodziców i  nauczy-
cieli dzieci niewidomych 
szkolenia z zakresu pisma 
punktowego, była opieku-
nem 5 stażystów skierowa-
nych do Ośrodka przez RUP 
w Częstochowie i nadzoro-
wała przebieg 3 praktyk 
studenckich. Przygotowy-
wała wytyczne dla wolon-
tariuszy z Akademii im. J. 
Długosza do indywidualnej 
pracy z niewidomymi i sła-

bowidzącymi uczniami 
szkół gimnazjalnych i  po-
nadgimnazjalnych, prowa-
dziła szkolenia studentów 
Resocjalizacji i Pedagogiki 
Opiekuńczej, inicjowała 
i  prowadziła szkolenia dla 
pracowników jednostek 
samorządów terytorial-
nych z  miejsc zamieszka-
nia naszych podopiecz-
nych i  pracowników 
pomocy społecznej. Pani 
Barbara była pomysłodaw-
cą i  organizatorem konfe-
rencji naukowych w latach 

2004, 2005 (dla wszystkich 
zainteresowanych pro-
blematyką osób niepełno-
sprawnych) i w roku  2007 
konferencji metodycznej 
dla nauczycieli w  Akade-
mii Polonijnej. 

Pani Barbara Łukasik 
była osobą zaangażo-
waną w  życie społeczne 
i  rozwój miasta. Jej praca 
w  Powiatowej Społecznej 
Radzie ds. Osób Niepeł-
nosprawnych i  w  zespole 
koordynującym pracę spo-
łecznych gremiów dorad-
czych działających przy 
Prezydencie Miasta Czę-
stochowy była cegiełką 
włożoną w  wypracowanie 
w  Częstochowie standar-
dów dotyczących funk-
cjonowania miasta wobec 
osób niepełnosprawnych 
w  różnych obszarach ży-
cia, wychowania i  eduka-
cji. Aktywnie uczestniczy-
ła w  pracach organizacji 
pozarządowych (FORUM 
2005, 2006, 2007, 2012), bra-
ła także udział w FORACH 
WOLONTARIATU.  W  2003 
roku dzięki staraniom 
i  zabiegom Pani Barbary 
otwarto w  Częstochowie 
Poradnię leczenia cu-
krzycy oraz uruchomiono 
w  Samorządowym Ośrod-
ku Doskonalenia kilka 
edycji Kursów Kwalifika-
cyjnych na kierunku TY-
FLOPEDAGOGIKA, dzięki 
którym podopieczni OWR 
PZN otrzymali nauczy-
cieli przygotowanych do 
edukacji osób z  niepełno-
sprawnością wzroku.

W  ramach prowadzonej 
działalności edukacyjnej 
w  OWR PZN pani Barba-
ra Łukasik inspirowała 
i wdrażała nowe programy 
edukacyjne, wychowaw-
cze, rewalidacyjne i  reha-
bilitacyjne dla dzieci, ich 
rodzin i  szkól. Skutecznie 
aplikowała o  środki z  FIO 
(2005, 2007, 2008), Mini-

sterstwa Zdrowia (2004) 
i ROPS. Jej działalność spo-
łeczna na rzecz środowi-
ska osób niepełnospraw-
nych została uhonorowana 
w X 2007 roku III miejscem 
w  ogólnopolskim plebi-
scycie „Człowiek bez ba-
rier 2007” organizowanym 
przez PFRON i miesięcznik 
INTEGRACJA, w  XI 2004 
roku wyróżnieniem ruchu 
„Piękniejsza Polska” dzia-
łającym pod patronatem 
Prezydenta Rzeczpospo-
litej Polskiej oraz Progra-
mu II Telewizji Polskiej za 
tworzenie piękna, którym 
możemy szczycić się przed 
światem. Zaangażowanie 
Pani Barbary w  działal-
ność społeczną zostało na-
grodzone również poprzez 
otrzymane nagrody: 2005 – 
Nagroda Prezydenta Mia-
sta Częstochowy w  Dzie-
dzinie Ochrony Zdrowia; 
2004 – Nagroda Prezyden-
ta Miasta Częstochowy dla 
Nauczycieli i  Dyrektorów 
Szkół II stopnia; 1999 – 
Krzyż Kawalerski Orderu 
Odrodzenia Polski, 1993 – 
Złota Odznaka Honorowa 
Polskiego Związku Niewi-
domych.

Na co dzień uśmiechnięta, 
komunikatywna, z  dużym 
poczuciem humoru. Lubi 
wypoczywać na świeżym 
powietrzu, uwielbia swój 
zielony azyl, którym jest 
podwórko pełne kwiatów 
i  pięknych roślin. Pielę-
gnuje je, nawozi, ochrania, 
chętnie dzieli się swoją 
wiedzą na temat ich wła-
ściwości i hodowli.

Pani Barbar prywatnie jest 
mamą dwóch dorosłych 
synów prawników oraz 
babcią trojga wnucząt. 
Z uśmiechem mówi o sobie:  
„Jestem kochaną babcią 
i  dobrą szefową, która po-
trafi ludzi słuchać, zrozu-
mieć, po prostu z nimi żyć". 
Nie przestaje zaskakiwać 
pomysłami, pozostaje ak-
tywna, choć jej zapał osła-
biają nieco pojawiające się 
dolegliwości. Jest praw-
dziwym „Człowiekiem bez 
barier”, który nadal poma-
ga innym przezwyciężać 
trudności i przeszkody dnia 
codziennego.

Iwona Bołtuć 

Pani Barbara Łukasik chętnie podejmowała trud dzielenia się swo-
ją wiedzą i umiejętnościami z zakresu pracy z osobami z dysfunkcją 
wzroku. W latach 1994 – 2015 prowadziła dla rodziców i nauczycieli 
dzieci niewidomych szkolenia z zakresu pisma punktowego, była opie-
kunem 5 stażystów skierowanych do Ośrodka przez RUP w Często-
chowie i nadzorowała przebieg 3 praktyk studenckich. 




