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NADZIEJA

Oczekiwanie, ze stanie sie tak
jak chcemy i ufnosé, ze to sie
spelni. Powiadajg, ze nadzie-
ja jest matka glupich. Jesli
tak, to znam wielu glupcow
i sama do nich naleze. Nie
kazda nadzieja nam jednak
sprzyja. Nadzieja ma sens tyl-
ko wtedy, kiedy jest prawdzi-
wa. Nadzieja falszywa bywa
zludzeniem, ktére pozwala
nam wierzy¢, ze jakos to be-
dzie, los sie jeszcze odwroéci
i przyjdg lepsze czasy, przy
czym nic nie musimy w tym
kierunku robié. Taka nadzieja
prowadzi do budowania zam-
koéw na lodzie albo utwierdza
nas w biernosci.

Prawdziwa nadzieja wigze
sie z przekonaniem, ze dzie-
ki wlasnemu zaangazowaniu
1 wsparciu innych mozemy
cos$ zmieni¢ na lepsze. Mobi-
lizuje do wysilku, dostarcza

energii do dzialania i niepod-
dawania sie w obliczu prze-
szkad.

ROZPACZ
Po drugiej stronie mamy roz-
pacz. Bardzo silne i przykre
uczucie wywolane czyms$
zltym, co powoduje utrate na-
dziei na przyszios¢ i brak po-
czucia sensu tego co jest.

ODWAGA
Zdolnos¢ do zrobienia czego$
niebezpiecznego lub trud-
nego oraz zapanowania nad
strachem, obawg. Méwimy
czesto: ,.Do odwaznych swiat
nalezy”. Tak. Poniewaz od-
waga ulatwia podejmowanie
nowych wyzwan czy decyzji,
akceptacje zmian, ale i przy-
znanie sie przed sobg do swo-
ich lekéw, ograniczen, wad.
Odwaga powinna by¢ jednak
madra i $wiadoma konse-
kwenciji jakie za sobg niesie.

Nie o to chodzi, zeby porywac
sie z ,motyka na slonce”, ale
zeby realnie ocenia¢ swo-
je mozliwosci. Pamietajgc,
ze przekraczanie granic na-
szych dzialan tez jest realne.

LEK
Po drugiej stronie lezy lek.
Niejasny, nieprzyjemny stan
emocjonalny, kiedy przewi-
dujemy nadchodzace niebez-
pieczenstwo. Przewidujemy!
Nie zawsze z kolei racjonal-
ne i zasadnie, bo lek czesto
,siedzi w glowie”. I moze on
wyznaczy¢ granice naszych
mozliwosci. Duzo za blisko.

NADZIEJA | ODWAGA.

ROZPACZ | LEK.

Wedlug koncepcji Anny Ter-
ruwe i Conrada Baarsa ich
wypadkowg jest poczucie
sprawczosci. Z jednej strony
wystepujq nadzieja i odwaga,
gdy czlowiek sadzi, ze potra-

fi pokonaé przeszkode i uzy-
skac¢ upragnione dobro, z dru-
giej strony jest rozpacz i lek,
gdy sytuacja jest przeciwna.
Uczucia te sg bardzo dyna-
miczne i zmieniajg sie nie-
ustannie. O tym trzeba pa-
mietac.

Dlatego probujmy oswajaé¢
swoje leki oraz pamietajmy,
ze rozpacz ma swoich prze-
ciwnikéw. Takich jak uply-
wajacy czas, rodzina, znajo-
mi, przyjaciele, duze i drobne
przyjemnosci, hobby i pasje,
wyznaczanie celéw, zaanga-
zowanie w dzialanie i wielu,
wielu innych.

Wszystkim osobom z niepel-
nosprawnosciami zyczymy
prawdziwej nadziei i madrej
odwagi!

Matgorzata Dworzanska - psycholog,
Wiceprezes Zarzadu Fundacji Formy
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WYPADEK POCZATKIEM TWORCZOSCI

IZNANI NIEZWYCIEZENI > CZY WYPADEK | CIERPIENIE MOZE STAC SIE POCZATKIEM WSPANIALE] TWORCZOSCI | KARIERY? TAK STALO SIE
W PRZYPADKU FRIDY KAHLO, A WtASCIWIE MAGDALENY CARMEN FRIEDY KAHLO Y CALDERON, MEKSYKANSKIEJ MALARKI,
ZNANEJ W SZCZEGOLNOSCI Z KOLOROWYCH AUTOPORTRETOW

ida Kahlo urodzi-
1a sie 6 lipca 1907
roku w Coyoacan
na przedmiesciach
miasta Meksyk. 6
lat pézniej zachorowata
na polio, czego skutkiem
byt defekt prawej nogi,
ktora rozwijala sie slabiej
od lewej i wymagala spe-
cjalnego obuwia.

BOL, BOL BOL
Przypuszcza sie, ze Fri-
da mogla mie¢ réwniez
wrodzong wade kregostu-
pa w postaci rozszczepu
przejawiajgcego sie m.in.
deformacjg kregostupa
i dolnych konczyn. Jed-
nak gléwnym zZrédlem
bélu i cierpienia fizyczne-
go jaki przezywala Frida,
byly konsekwencje wy-
padku komunikacyjnego,
ktéremu ulegla krétko po
swoich osiemnastych uro-
dzinach. W efekcie zderze-
nia autobusu i tramwaju
u Fridy doszlo do szeregu
powaznych urazow,

a lekarze nie da-
wali jej szans
na przezy-
cie. Oprécz
zlamane-

go w kilku
miejscach
kregostu-
pa, zlama-
nia obojczyk,
zlamania
miednicy, po-
lamania zeber,
zlamania

i zwichniecia prawej stopy,
zwichniecia ramienia, sta-
lowy uchwyt poreczy auto-
busu przebil jej podbrzusze
i macice. To przekreslilo
szanse malarki na macie-
rzynstwo.

PIERWSZE KROKI

Po wypadku Frida byla
unieruchomiona na wie-
le miesiecy. Lezala w od-
lewie gipsowym, ktérym
celowo unieruchomiono
jej cialo. W tym czasie jed-
nak zyskala pasje - sztuke,
a w szczegdlnosci malar-
stwo. Unieruchomiona na
dlugi czas w 16zku, oglada-
la albumy oraz siegneta po
pedzel i farby.

RODZINNE TRADYCJE
Zainteresowanie sztu-
ka Frida odziedziczyla
po ojcu, Guillermo Kahlo,
ktory byl fotografem i ma-
larzem. On tez uzyczyl jej
pierwszych pedzli i farb.

Z kolei dzieki matce
i specjalnie skon-
struowanym
przez nig szta-
lugom, Frida
Kahlo mogla
malowaé
W pozyciji le-

Z3cej.

Po wypadku
cialo  Fridy
nigdy juz nie
bylo spraw-
ne, i ciggle
towarzy-
szyl jej

bol.

FOT.: FOT.: NA BAZIE AMBRA75/WIKI CC4.0BY-SA

Ale nie tylko fizyczne cier-
pienie towarzyszyto Fri-
dzie podczas jej 47. letnie-
go zycia.

WIELKA MILOSC
Wielkg miloscigq Fridy
Kahlo, byl Diego Rive-
ra. Podobno Frida Kahlo
upatrzyla sobie Diega juz
jako nastolatka. Mlodziut-
kg dziewczyne zafascyno-
wal talent i rewolucyjna,
porywcza natura Diega.
Ten uznany malarz, a jed-
noczesnie sekretarz ge-
neralny Komunistycznej
Partii Meksyku, cieszyl
sie slawg piekielnie in-

Malarstwo byto
dla niej Forma
terapii i walki

Z cierpieniem,
niosto jednak
w sobie

przestanie bolu.

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

Diego i Frida pobierali sie
dwa raz. Pierwszy raz
w 1929 roku, kiedy Frida
miala 22 lata, a Diego 42.
Drugi raz w roku 1940. Ich
zwigzek byl burzliwy, czemu
sprzyjaly ogniste tempera-
menty obojga malzonkdéw.
Diego mial liczne romanse.
Frida wbrew zaleceniom
lekarzy usilnie starala sie
urodzi¢ Diego dziecko, czego
skutkiem byly trzy poronie-
nia. Frida nigdy nie doczekal

sie upragnionego dziecka.
Niespelnione oczekiwania
oraz zdrady Diega doprowa-
dzily ja do glebokiej depres;ji.

MALARSTWO TERAPIA
Na przekér wyjgtkowym
trudnosciom Frida posia-
dala niezwyklg wole zycia
i wewnetrzng sile. Bez wat-
pienia malarstwo bylo dla
niej formg terapii i walki
z cierpieniem, niosto jednak
w sobie przestanie bélu. Jak
twierdzila, bylo dopelnione
zyciem. Stracila troje dzie-
ci. Zyla w bélu i cierpieniu.
Obrazy zastgpily to wszyst-
ko. Wierzyla, Ze najlepszym
wyjsciem jest praca.

Malarstwo Fridy skoncen-
trowane bylo na autopor-
tretach. Frida tlumaczyla
ten fakt slowami: ,maluje
siebie poniewaz najczesciej
przebywam w odosobnie-
niu i znam dobrze obiekt,
ktéry uwieczniam”. Wiele
z nich to autoportrety pelne
osobistej symboliki, czesto
bazujacej na odniesieniach
do anatomii. Frida moéwila
0 swojej pracy: ,higdy nie
maluje fikcji, przedstawiam
moje wlasne zycie”.

DZIELA WARTE MILIONY
Obecnie, po prawie 70 la-
tach od S$mierci Fridy, jej
barwne, surrealistyczne
dziela, eksperci wycenia-
ja na miliony dolaréw. Jej
autoportrety sg jednymi
z najchetniej powielanych
obrazéw wszech czasow.
W niejednym domy mozna
zobaczy¢ poduszki, kubki
czy inne przedmioty z au-
toportretem Fridy.

Raczej sie tego nie spodzie-
wala. Kariera jej nie inte-
resowala. Nie zabiegala
0 uznanie i pienigdze. Dla
Fridy Kahlo sztuka byla
prawdziwg pasja.

Matgorzata Dworzariska
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WCZESNE WSPOMAGANIE - PERSPEKTYWY

OKIEM EKSPERTA > PROCES USPRAWNIANIA OSOBY Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA POWINIEN SIE ROZPOCZAC JAK NAJWCZESNIEJ, AW
PRZYPADKU NIEPEENOSPRAWNOSCI WRODZONEJ JUZ WE WCZESNYM DZIECINSTWIE, KIEDY TO RODZINA JEST NAJWAZNIEJ-
SZYM SRODOWISKIEM ROZWOJOWYM

spolczesne
rozumienie
niepeino-
sprawnosci
okresla ja jako
wielowymiarowy proces
dotyczacy nie tylko samej
osoby, ale przede wszyst-
kim jej funkcjonowania
w spoleczenstwie, reali-
zowania wyznaczanych
Przez nig celow i odkry-
wania mozliwosci'. Proces
usprawniania osoby z nie-
pelnosprawnoscia powi-
nien sie rozpoczac¢ jak naj-
weczesniej, a w przypadku
niepelnosprawnosci
wrodzonej juz we wcze-
snym dziecinstwie, kiedy
to rodzina jest najwaz-
niejszym srodowiskiem
rozwojowym.

RODZICE NIEAKTYWNI
Z badan R. Piotrowicza?
wynika, ze w procesie dia-
gnozy klinicznej i funk-
cjonalnej bierze udzial
ok. 84% rodzicéow dzieci
z symptomami zaburzen
rozwojowych, za§ w two-
rzeniu programéw inter-
wencyjnych, zwigzanych
z terapig dziecka tylko 16%.
Fakt ten nie pozostaje bez
znaczenia kiedy zauwa-
zymy, ze podstawowym
zalozeniem wczesnego
wspomagania jest Scisla
wspolpraca specjalistow
i rodzicéw na kazdym eta-
pie wsparcia dziecka i ro-
dziny. W tym kontekscie
wczesne wspomaganie ro-
zumiane jest jako interdy-
scyplinarne, zaplanowane
i skoordynowane dziatania
specjalistow i rodzicéw,
ktore pelnig wiele funkcji,
w tym informacyjna, dia-
gnostyczng, stymulacyj-
ng i wspierajgca. Ostatnia
z nich, funkcja wspierajg-
ca wskazuje na znaczenie
przygotowania srodowiska
domowego do realizacji
zadan rehabilitacyjnych,

Podstawowym
zatozeniem
wczesnego
wspomaga-
nia jest Scista
wspdtpraca
specjalistow

i rodzicdw na
kazdym etapie
wsparcia
dziecka

i rodziny.

edukacyjnych, opiekun-
czych i wychowawczych
wobec malego czlowieka
z niepelnosprawnoscia.

AKTYWIZACJA RODZIN
Takie przesuniecie punktu
oddzialywan na calg rodzi-
ne stalo sie tematem za-
konczonego w Polsce pro-
jektu Agora, pilotazowego
programu zintegrowa-
nego modelu wczesnego
wspomagania trzeciej ge-
neracji, tzw. Model Skon-
centrowany na Rodzinie?®,
zaprezentowanego w cza-
sie miedzysektorowe;j
ogdlnopolskiej konferencji
Budowanie koalicji mie-
dzysektorowe] na rzecz
wczesnego wspomagania
rozwoju dzieci i wsparcia
rodziny. Podstawowym
zadaniem jest tu koncen-
tracja na wsparciu calej
rodziny, dostrzezenie jej
partnerstwa i decyzyjno-
$ci na kazdym etapie pro-
cesu diagnozy i terapii oraz
uwzglednienie jej indywi-
dualnosci i wyjatkowosci,
poszanowanie potrzeb

a takze traktowanie spe-
cjalistow i ich kompetencji
jako uzytecznych dla rodzi-
ny. Wynika stgd wniosek,
ze gléwnymi elementami
tak rozumianego modelu
wczesnego — wspomaga-
nia jest wsparcie rodziny,
wykorzystanie  zasobow
srodowiskowych oraz do-
starczanie dziecku z nie-
pelnosprawnoscig okazji
do uczenia sie. Dzialanie
kierowane do rodzicow
dotyczy przede wszystkim
wzmacniania ich umie-
jetnosci wychowawczych,
kompetencji  osobistych,
samooceny oraz budowa-
nia atmosfery zyczliwosci
i wiary w podejmowane
przez nich dzialania. Istot-
ne jest doskonalenie moz-
liwosci  identyfikowania
ich wilasnych celéw i po-
trzeb oraz uzupelnianie
wiedzy o niepelnospraw-
nosci dziecka. Do zaso-
bow srodowiskowych
zaliczymy warunki egzy-
stencji rodziny, jej struk-
ture, rytm dnia, codzienne
rutyny, osoby wspierajace

lub oslabiajgce jej zasoby.
Srodowisko obejmuje tak-
ze pracownikow instytu-
cji pomocowych, ktorzy
umozliwiajg rodzinie wig-
czenie sie w spolecznosé.
Objecie wsparciem rodzi-
ny i ,pomagaczy” pozwa-
la na budowanie wiezi
miedzy rodzicami i tera-
peutami w naturalnych
warunkach zycia dziec-
ka. Tworzy tez przestrzen
do wspolpracy, a dziecku
z niepelnosprawnoscia
otwiera roznorodne moz-
liwosci uczenia sie zarad-
nosci i komunikowania
swoich potrzeb z wykorzy-
staniem codziennych do-
mowych sytuacji.

PLANOWANIE
RODZINNEJ PRZYSZLOSCI
Efektem wspolpracy rodzi-
céw i terapeutéow, oprocz
wzmocnienia ich poczucia
bezpieczenstwa i kompe-
tencji, jest réwniez wypra-
cowanie przez rodzicow
,2hawigacji’, czyli okresle-
nie drég rozwoju dla ro-
dzicéw, dziecka, rodziny

i najblizszego otoczenia.
Analiza SWOT przepro-
wadzona po realizacji pro-
jektu pokazala, ze mocny-
mi stronami tego modelu
wydaje sie by¢ (w opinii
rodzicow i specjalistow)
mozliwos$¢ okreslenia po-
trzeb i priorytetéw rodziny,
wzmocnienie jej poczu-
cia bezpieczenstwa, obje-
cie jej systematycznymi,
specjalistycznymi dziala-
niami wspierajacymi roz-
woj dziecka, akceptacja
i wzmocnienie poczucia
wiezi oparte o Fundament
Zycia, czyli zycie rodzinne?.
Szanse to przede wszyst-
kim mozliwos$¢ udzielania
adekwatnej, komplek-
sowej pomocy rodzinie
w naturalnych domowych
warunkach, optymalne
przygotowanie i zaanga-
zowanie wszystkich jej
czlonkéw w rozwoj, a tak-
ze mozliwo$¢ dostrzezenia
szans i perspektyw dla
rodziny. Jako zagrozenia
i slabe strony wskazywane
sg czynniki organizacyjne,
takie jak braki kadrowe
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wsrod specjalistow, ich ro-
tacja spowodowana czesto
zbyt duzym obcigzeniem
lub niedofinansowaniem
zarobkéw, jednokierunko-
we studia dla terapeutow
oraz bariery wynikajgce
z zawilo$ci i niestabil-
nosci przepis6w prawa.
Druga grupa to czynniki
emocjonalno-spoleczne,
do ktérych mozna zali-
czy¢ zmeczenie i wypale-
nie rodzicow, ich lek przed
pogorszeniem stanu zdro-
wia dziecka, obawy przed
ocenianiem przez otocze-
nie i terapeutéw oraz cze-
sto przekonanie o niedo-
statecznym  standardzie
i komforcie zycia.

AKTYWNOSC RODZINNA
Istotnymi walorami za-
proponowanego modelu
jest przede wszystkim
wzmocnienie kompeten-
cji rodzicielskich, wycho-
wawczych 1 osobistych
rodzicow, wzrost ich wie-
dzy o niepelnosprawnosci
dziecka i jej konsekwen-
cjach, wzmocnienie wiezi
rodzinnych, otwarcie ro-
dziny na $wiat, stworzenie
jej poczucia ,normalnosci”
poprzez wigczenie wszyst-
kich domownikéw do ak-
tywnosci rodzinnej oraz
poprawa jakosci relacji
miedzy rodzing i tera-
peutami. Jest to
niewatpliwie
ciekawa,
systemowa
propozycja
wsparcia
dzieci z nie-
pelnospraw-
noscig i ich ro-
dzin, tworzaca
nowg perspek-
tywe  wcze-

snej rehabilitacjii edukac;ji.
Z punktu widzenia rodzin
i terapeutow matych dzie-
ci z niepelnosprawnoscig,
posiadajgcych ograniczo-
ne mozliwosci poznawa-
nia rzeczywistosci jest to
oczekiwane odejscie od
modelu wczesnego wspo-
magania  instytucjonal-
nego, na rzecz eksploracji
Swiata w Dbezpiecznych,
znajomych warunkach co-
dziennego zycia.

STALE FINANSOWANIE
Analiza zalozen i zapro-
ponowanych rozwigzan
pozwala jednak zauwazyé,
ze sukces we wdrozeniu
Zintegrowanego Modelu
Wczesnego  Wspomaga-
nia ukierunkowanego na
rodzine bedzie zalezat od
wielu czynnikow. Wsrod
nich niewatpliwie najwaz-
niejszym jest przygotowa-
nie rodziny i wszystkich
jej czlonkéw oraz tera-
peutow do zaciesnienia
wspoélpracy i wzmozenia
jej intensywnosci w wa-
runkach domowych oraz
zezwolenie na dokona-
nie zmiany, bedacej skut-
kiem podjetych dzialan.
Zwazywszy, ze obecnie
wiekszos¢ stowarzyszen
jest w niewielkim stopniu

finansowana w sposob
systematyczny, a najcze-
Sciej w trybie konkurso-
wym wydaje sie, ze rownie
waznym czynnikiem jest
zapewnienie placoéwkom
publicznym i niepublicz-
nym, z ktérych pochodzg
terapeuci stalego, syste-
matycznego zrédla finan-
sowania na poziomie gwa-
rantujagcym odpowiednie
wyposazenie terapeutow
w wiedze i narzedzia ko-
nieczne w pracy z rodzing
oraz godne ich wynagra-
dzanie. Innym czynnikiem
zZwigzanym ze wsparciem
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sciowych czlonkéw spole-
czenstwa®.

PROBLEMY CODZIENNE
Na zakonczenie trzeba za-
znaczy¢, ze czlonkowie
rodzin dzieci i os6b doro-
slych z niepelnosprawno-
$cig na co dzien mierzg
sie z problemami zwig-
zanym 2z zapewnhieniem
odpowiedniej edukacji
i rehabilitacji, samodziel-
nosci i zaradnosci, dostep-
nej aktywnosci fizycznej
oraz wsparcia spoleczne-
go i socjalizacji. Ich pod-
stawowg obawg jest lek

zmeczenia  wynikajgce-
go z koniecznosci bycia
oczami dziecka i zapew-
nienia mu stalej opieki.
Jednoczesnie  wskazujg
pozytywne strony swojej
sytuacji, takie jak podnie-
sienie tolerancji na od-
miennos¢, dystans wobec
spraw, ktdre oceniajg jako
malo istotne, wzrost zarad-
nosci zyciowej i kreatyw-
nosci zwigzane z potrzebg
zapewnienia dziecku do-
stepnego wsparcia®. Cza-
sami powodem do dumy
sq dla nich najmniejsze
sukcesy w zakresie samo-

Efektem wspoétpracy rodzicéw i terapeutow,
oprécz wzmochienia ich poczucia
bezpieczenstwa i kompetencji, jest rowniez
wypracowanie przez rodzicéw ,,nawigacji”,
czyli okres$lenie drég rozwoju dla rodzicow,
dziecka, rodziny i najblizszego otoczenia.

dzieci z niepelnospraw-
noscig i ich rodzin jest
zmiana postaw spolecz-
nych i edukacja w zakresie
niepelnosprawnosci. Jest
to mozliwe gléwnie dzieki
akcjom edukacyjnym i re-
klamie spolecznej, ktoéra
pokazuje i upowszechnia
mozliwosci oséb z niepel-
nosprawnoscig oraz pro-
buje przelamaé istniejgce
w spoleczenstwie i wsrod
samych rodzin stereotypy
zwigzane z negatywnym
obrazem oso6b z niepel-
nosprawnoscig jako
niepelnowarto-

o przyszlos¢ dzieci, nawet
tych dorostych. Rodziny
wykazujg troske o kontak-
ty rowiesnicze, intymnosc,
wolny czas, leczenie spe-
cjalistyczne i zapewnienie
pomocy psychologiczno-
-pedagogicznej. Doswiad-
czajg izolacji, dyskrymi-
nacji spolecznej, porazek
zwigzanych z nieodpo-
wiedniopostawionymiwy-

zwaniami,

dzielnosci, edukacji czy re-
habilitacji podopiecznego,
co czesto jest wynikiem
zaplanowanego, systema-
tycznego i profesjonalne-
go wsparcia dziecka i jego
rodziny’. Pojawiajace sie
nowe rozwigzania w za-
kresie wczesnego wspar-
cia rodziny z dzieckiem
z niepelnosprawnosciag
pozwalajg mie¢ nadzieje,
ze dzieki wspdlpracy ro-
dzicéw, specjalistow, te-
rapeutéw, nauczycieli do-
mowych i pracownikow
instytucji  pomocowych
kazde dziecko zagrozone
niepelnosprawnoscia lub
z niepelnosprawnosciag
wykrytg wuzyska profe-
sjonalng, systematyczng
i adekwatng do po-
trzeb pomoc na kaz-
dym etapie zycia.

Iwona Bottuc - psycho-
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log, oligofrenopedagog, Prezes
Zarzadu 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-
ch?v=1eSCJ3YtdWM&feature=youtu.
be, dostep 15 i 18.08.2022
4. https://www.youtube.com/wat-
ch?v=1eSCJ3YtdWM&feature=youtu.
be, dostep 18.08.2022
5. Twardowski A., Wczesne wspo-
maganie rozwoju dzieci z niepet-
nosprawno$ciami w Srodowisku
rodzinnym, Poznan 2012.
6. Czerwinska K. Czerwiriska K. [red.),
Wybrane aspekty rozwoju matego
dziecka z niepetnosprawnoscig
wzroku, Wydawnictwo APS, Warsza-
wa 2014.
7. Skorczynska M., Wspétczesne
tendencje we wczesnej interwencji
u dzieci zagroZonych niepetnospraw-
noscig lub niepetnosprawnych,
Wydawnictwo IMPULS, Krakéw 2006.
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KLAUDIUSZ: WLADCA NIEDOW1ADNY

ZNANI NIEZWYCIEZENI > NIEPEENOSPRAWNOSC STALA SIE DLA CESARZA KLAUDIUSZA SPOSOBEM NA BEZPIECZNE ZYCIE WSROD ZGOtA
NIEPRZEWIDYWALNYCH, STALE WALCZACYCH O WPLYWY, CZEONKOW RODZINY CESARSKIEJ. PRZEZ NIA DOSWIADCZAL SZY-
DERSTW, PONIZANIA | LEKCEWAZENIA NAWET OD RODZONEJ MATKI, KTORA NIE AKCEPTOWALA JEGO WYGLADU | INTELEKTU.

DZIEKI NIEPEENOSPRAWNOSCI ZAS MIAE CZAS NA ROZWIJANIE WEASNYCH HORYZONTOW POZNAWCZYCH

ie m6ow zawsze
tego, co wiesz, ale
zawsze wiedz, co
mowisz — autor-
stwo tej maksy-
my przypisywane jest
cesarzowi rzymskiemu
- Klaudiuszowi. Czy my,
osoby zyjace w XXI wieku
mozemy sie z nig nie
zgodzic?

Sprébujmy najpierw po-
znac jej autora i okolicz-
nosci powstania. Klau-
diusz, a dokladnie Tiberius
Claudius Cezar Augustus
Germanicus urodzil sie
1 sierpnia 10 roku p.n.e.
w Lugdunum w Galii. Byt
synem wielkiego rzym-
skiego wodza Druzusa
Starszego i Antonii Mtlod-
szej, a wnukiem cesa-
rza Oktawiana Augusta.
Urodzil sie z niepelno-
sprawnoscig — jak podajg
historycy, z moézgowym
porazeniem dzieciecym!
W czasach, kiedy do uzna-
nych wartosci nalezaly
piekno, harmonia, spraw-
nos¢, mestwo, walecznosc,
mistrzostwo w sztuce mi-
litarnej, na $wiecie poja-
wil sie malenki czlowiek,
ktory nie reprezentowal
zadnej z nich. Wsréd re-
lacji jemu wspdlczesnych
dominuje opis wystepujg-
cych u Klaudiusza wielu
roznych ulomnosci, jak
powldczenie nogg, mimo-
wolne, niekontrolowane
ruchy glowy, liczne tiki
i skurcze twarzy, jakanie
sie, a w chwilach euforii
i podniecenia réwniez $li-
nienie. Dodatkowo, w wie-
ku mlodzienczym po prze-
bytej swince stracil sltuch
w jednym uchu. Podobnie
jak inne osoby z niepelno-
sprawnoscia  nazywany
byl przez rzymian ,mon-
strum” lub ,portentum”, co
w tlumaczeniu oznacza

Obwotanie Klaudiusza cezarem - Obraz Lawrence Alma - Tademy [1867)

Klaudiusz, dzieki
niepethospraw-
nosci miat czas
na rozwijanie
wtasnych hory-
zontédw poznaw-
czych, nauke,
czytanie i po-
Swiecanie sie
swojemu hobby
— historii

odpowiednio ,znak, ob-
jaw” i ,nies¢” — uzywanego
w kontekscie pozbywania
sie kalekich dzieci. Przy-
naleznos¢ do cesarskiej
rodziny uchronila go przed
Smiercig, niemniej jednak
jako osoba z niepelno-
sprawnoscig, oznaczona
jako pozbawiona opieki
bogdéw, nie moégl uczestni-
czy¢ w sprawowaniu urze-
dow panstwowych.

POZORNY KLAUN
Klaudiusz, mimo, ze spo-
strzegany przez czlonkéw
rodziny przez pryzmat nie-
pelnosprawnosci jako fa-
milijny klaun, idiota i czlo-
wiek niespelna rozumu,
systematycznie rozwijal
swdj potencjat intelektual-

ny. Rodzona babka, Liwia,
ktora opiekowala sie nim
od drugiego roku zycia,
po Smierci ojca, sprowa-
dzila dla niego Liwiusza
oraz Sulpiciusa Flavusa?,
ktorych zadaniem bylo
rozwijanie w malym cesa-
rzatku wiedzy historycznej
i prawnej. Pod opiekg sto-
ickiego filozofa i mowcy
Atenodorosa Kananitesa
Klaudiusz opanowal za-
sady poprawnego wypo-
wiadania sie, co u osoby
z duzg wadg wymowy nie
bylo latwg czynnoscia.
Niepelnosprawnos$¢ stala
sie dla Klaudiusza sposo-
bem na bezpieczne zycie
wsrod zgola nieprzewidy-
walnych, stale walczacych
o wplywy, czlonkéw ro-

dziny cesarskiej. Przez nig
doswiadczal szyderstw,
ponizania i lekcewazenia
nawet od rodzonej matki,
ktora nie akceptowala jego
wygladu i intelektu. Dzieki
niepelnosprawnosci  za$
mial czas na rozwijanie
wlasnych horyzontéw po-
znawczych, nauke, czy-
tanie i poswiecanie sie
swojemu hobby - historii
(byt autorem kilku ksigzek
historycznych poswieco-
nych kulturze etruskiej),
jest réwniez wymieniany
jako ostatnia osoba postu-
gujaca sie jezykiem etru-
skim. Niepelnosprawnosé
nie przeszkadzala Klau-
diuszowi rowniez w korzy-
staniu w mlodosci i wieku
dojrzalym ze wszystkich,

poza wiadza, przyjemno-
Sci zyciowych. Stala sie dla
niego znakiem rozpoznaw-
czym, ale tez tarczag i gwa-
rancja bezpieczenstwa.
Postawa ta okazala sie
szczeg6lnie wazna w cza-
sie rzadow jego bratanka,
cesarza Kaliguli, ktory byt
wladcg autorytarnym, bez-
wzglednym, sklonnym do
terroru i okrucienstwa, jed-
nak dla wuja, ktérego uwa-
zal za Swietny obiekt kpin
izartéw okazal sie calkiem
szczodry. Wilasnie z rak
Kaliguli w wieku 46 lat
Klaudiusz otrzymal pierw-
szy urzad publiczny, jakim
bylo stanowisko i tytul
konsula. Historycy do dzi-
siaj zastanawiajg sie, czy
byt to ze strony tyrana zart,
czy raczej préba pokazania
niedoskonalosci i nieprzy-
datnosci, niemniej jednak
droga do zaszczytow zo-
stala przed Klaudiuszem
otwarta.

CESARZ Z PRZYPADKU
Zima 41 roku naszej ery
okazala sie by¢ dla cesar-
stwa rzymskiego czasem
wielkich zmian. 24 stycz-
nia zostal zamordowany
cesarz Kaligula, a jedynym
dorostym meskim potom-
kiem panujgcej rodziny
okazal sie by¢ wtasnie 50
— letni wtedy Klaudiusz.
W czasie zamieszek mi-
litarnych po zabdjstwie
cesarza tyrana Klaudiusz
ukryl sie w pawilonie Her-
meum za jedng z Kkotar,
jednak z wlasciwg sobie
,gracja” nie zrobit tego sku-
tecznie — zza zaslony wy-
stawaly mu stopy, co spo-
strzegl jeden z ZzZolnierzy.
Rozpoznal w znalezionym
czlonka rodu cesarskiego,
zaprowadzit do obozu pre-
torian, a tam wojownicy
igwardia cesarska zlozona
z 300 German zlozyli przy-
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szlemu cesarzowi przysie-
ge wiernosci. Klaudiusz
owg przysiege przyjat (co
stalo sie wbrew woli sena-
tu, ktoéry zamierzat przy-
wréci¢ w Rzymie republi-
ke?) i zostal cesarzem.

OKRES ROZWOJU
Historycy twierdzg zgod-
nie*, ze Klaudiusz byt ce-
sarzem  kompetentnym
1 sprawnym, szczegolnie
w dziedzinach zwigza-
nych z administracjg i or-
ganizacjg panstwas. Jedng
z pierwszych decyzji no-
wego cesarza bylo ukara-
nie niektérych przywéd-
céw przewrotu, w ktérym
zgingl jego poprzednik
i oparcie wiadzy na wy-
zwolencach, czyli niewol-
nikach, ktérym nadat pra-
wa obywateli Rzymu. Jego
rzady cechowala niechec¢
do senatu, co bylo spowo-
dowane przede wszystkim
udzialem kregéw senator-
skich w zamachu na Ka-
ligule i planem zamiany
ustroju cesarstwa w repu-
blike. Era panowania ce-
sarza Klaudiusza to okres
inwestycji: Rzym wzboga-
cil sie o dwa nowe akwe-
dukty, doprowadzajace
wode do miasta — Aqua
Claudia i Anio Novus, zas
port w Ostii zostat znaczg-
co rozbudowany. Rzym-
skie ulice zostaly zmoder-
nizowane, wybudowano
sie¢ kanaléw, wigcznie
z kanalem zeglownym na
Tybrze, uzyskano nowe
tereny pod uprawy (po
osuszeniu jeziora Fucine).
Dzieki niemu poprawi-
lo sie zaopatrzenie Rzy-
mu w zboze i kukurydze,
powrécily rzady prawa,
udoskonalono prace sg-
déw, ustanowiono stuzbe
cywilng®. Za jego czasow
przeprowadzono réwniez
pierwszy spis ludnosci,
z ktérego wynikalo, ze
cesarstwo liczylo sobie
5.984.072 rzymskich oby-
wateli’, a takze zreformo-
wano alfabet, dodajgc do
niego trzy nowe litery.

MILITARNE PODBOJE
Rok 43 naszej ery rozpo-
czgl sie aktywnoscig mi-
litarng cesarza — wyru-
szyl on na podbdj Brytanii

i dotarl az do Colchester,
wykorzystujagc w ataku
afrykanskie slonie. Rok
pozniej dokonczyl rozpo-
czety przez Kaligule pod-
béj Mauretanii, a w roku
46 n.e. zdobyt Tracje®.

PRYWATNY NIEPOKOJ
Talenty militarne i orga-
nizacyjne szly w parze

za kanwe dyptyku ,Ja
Klaudiusz” i ,Klaudiusz
i Messalina”, za$ szerokiej
publicznosci zostal zapre-
zentowany w roku 1976
jako 13 - odcinkowy film
fabularny pt. ,Ja, Klau-
diusz”, zrealizowany przez
telewizje BBC i natych-
miast stal sie jednym z jej
najwiekszych hitow?.
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a dwa lata pdzniej za-
adoptowat jej syna, Nero-
na. Malzenstwo to bylo
kazirodcze, nielegalne,
niezgodne z prawem, a po-
stepek taki w Rzymie byt
karany $miercig poprzez
zrzucenie nieszczesni-
kow ze Skaly Tarpejskie;.
W przypadku Klaudiusza
jednak, na zadanie Agry-

Z rak Kaliguli w wieku 46 lat Klaudiusz otrzymat
pierwszy urzad publiczny, jakim byto stanowisko

i tytut konsula. Historycy do dzisiaj zastanawiajg
sie, czy byt to ze strony tyrana zart, czy raczej
préba pokazania niedoskonatosci i nieprzydatno-

s '

Sci, niemniej jednak droga do zaszczytdw zostata
przed Klaudiuszem otwarta

z bogatym zyciem mal-
zenskim imperatora. Klau-
diusz byl Zzonaty cztery
razy. Z pierwszego zwigz-
ku z Plaucjg Urgulanilly
mial dwoje dzieci, z dru-
giego z Elig Petyng takze
dwoje, przy czym corki nie
uznalinakazal pozostawic
ja na progu patacu. Jego
ukochang zong byla
Valeria Messalina,

ktorg poslubil

w 38 roku n.e.
Messalina data

mu réwniez

dwoje dzieci,
Brytanni-

ka i Oktawie,
pézniejszg

zone cesarza

Nerona. Zwig-

zek Klaudiusza

i Messaliny byt

bardzo dyna-

miczny, zona

cesarza uwazana

byla za skanda-

listke, nimfoman-

ke, osobe lekkiego
prowadzenia, ktoéra
pod nieobecnos$é¢ Klau-
diusza poslubila senatora
Gajusza Syliusza. O cere-
monii poinformowali im-
peratora wyzwolency, ten
zas wydal wyrok Smierci
na Messaline i wszyst-
kichjejdotychczasowych
partnerow?®. Zwigzek
Klaudiusza i Messaliny
postuzyl brytyjskiemu
pisarzowi Rober-

towi Grave-

sowi

NIETRAFIONA MILOSC
Po $mierci Messaliny ce-
sarz nie planowal juz zad-
nego ozenku, jednak na
prosbe senatu w 48 roku
n.e. poslubil swojg brata-
nice, Agrypine Milodszg,

piny i na wniosek Witeliu-
sza, W 49 roku n.e. senat
zmienil prawo na lagod-
niejsze, co jest znane jako
Senatus Consultum Clau-
dianum!. Klaudiusz pozo-

stawal pod wielkim wpty-
wem swojej ostatniej zony,
ktora z biegiem miesiecy
nabierala coraz wiekszego
znaczenia na scenie po-
litycznej, czego wyrazem
bylo nadanie jej przez se-
nat tytulu Augusty®?. Prze-
kaz historyczny glosi, ze
to wlasnie Agrypina byla
sprawczynig $mierci Klau-
diusza, kiedy na jej zycze-
nie podano mu zatrutg
potrawe z grzybéw. Cesarz
skonal 13 pazdziernika 54
roku n.e. w Rzymie, zostal
pochowany w Mauzoleum
Augusta. Z inicjatywy jego
nastepcy, przysposobio-
nego syna, Nerona senat
przyznal mu posmiertnie
range boga i byl czczony
jako Divus Claudius®.

REFORMY | ROZWO)
RZYMU
Tak za zycia jak i po $mier-
ci cesarz Klaudiusz byt
obiektem licznych zartéw,
paszkwili i drwin. Jednym
znajbardziej znanych prze-
Smiewczych dziel poswie-
conych imperatorowi byla
napisana przez Seneke
satyra ,Udynienie Bo-
skiego Klaudiusza”.
W ocenie histo-
rykow  okres
rzadéw cesa-
rza Klaudiu-
sza jest jed-
nak czasem
reform spo-
tecznych,
sprawnych
sgdow
i shluzby
cywilnej,
licznych
inwe-
stycji
majacych
na celu po-
prawe jakosci
zycia mieszkan-
céw Rzymu oraz
udanych podbojow.
Gruntowna wiedza
i umiejetnosci cesarza
pozwolily mu na przezwy-
ciezenie ograniczen spo-
wodowanych  niepelno-
sprawnoscig i1 sprawne
zarzadzanie Imperium.

CIEKAWOSTKA:
Nienaturalna S$mieré ce-
sarza Klaudiusza nie byla
w Owczesnym Rzymie

FOT.: DIREKTOR / WIKIPEDIA CC BY 2.5
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niczym dziwnym. Ze sta-
tystyk naukowych wy-
nika, ze na przestrzeni
trwania Cesarstwa Rzym-
skiego, w latach od 27 r.
p-ne do roku 476 n.e.
rzadzilo nim 77 cesarzy.
Przecietny czas rzadow
kazdego z nich wynosil
7,8 roku, zas sredni wiek
w chwili Smierci to 48
lat — tutaj wina nie leza-
a tylko po stronie niskiej
higieny i sztuki medycz-
nej. Trzeba zaznaczyé¢, ze
u 50,6% z nich przyczyna
zgonu nie byla naturalna'.
W grupie wiladcéw zmar-
tych z przyczyn natural-
nych, takich jak np. choro-
by, zatrucia wodg kranowg
z duzg zawartoscig olo-
wiu, znajdujg sie cesarze:
Konstantyn, Wespazjan,
Romulus Augustulus -
lgcznie 32,5% wiladcow
Imperium. W najbardziej
nieprawdopodobny, cho¢
naturalny sposob zginatl
malo znany cesarz Karus,
ktéry w czasie wyprawy
wojennej zostal porazony
piorunem.

PRZYPISY
1. https://imperiumromanum.pl/
biografie/klaudiusz/
2. Tamze
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/
Ja72C+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/2020/04/07/zasztyletowani-ot-
ruci-wleczeni-ulicami-rzymu-jak-gi
neli-wladcy-rzymu-czyli-cesarska-
statystyka/

Iwona Boftué
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WLACZENIE, CZYLI NOWA JAKOSC
EDUKACJI

OKIEM EKSPERTA > EDUKACJA WEACZAJACA TO NOWA TENDENCJA W DYDAKTYCE, INNOWACYJNE PODEJSCIE DO NAUCZANIA, KTORE
ZAPEWNIA ROWNE SZANSE WSZYSTKIM UCZNIOM, UWZGLEDNIAJAC PRZY TYM ICH ZINDYWIDUALIZOWANE POTRZEBY EDUKA-
CYJNE

pecjalistyczne
Centra Wspieraja-
ce Edukacje Wia-
czajacq wycho-
dza naprzeciw
wspolczesnemu
Swiatu, by wspiera¢
dzieci,

uczniow, rodzicow,
nauczycieli, a takze
pracownikow przed-
szkoli i szkél ogol-
nodostepnych
Zarowno
wiedzg,
do-
swiad-
cze-
niem
zwia-
zanym
Z praca

Z uczniem
ze zrozni-
cowanymi
potrzebami
rozwojowymi
i edukacyjnymi
oraz sukcesywnie
daza do podno-
szenia jakos¢ systemu
edukaciji.

0d lipca 2021 roku w Ze-
spole Placowek Eduka-
cyjno-Wychowawczych
w Skarzysku- Kamiennej,
ktory pelni role SCWEW
(Specjalistycznego
Centrum Wspiera-
jacego  Edukacje
Wlaczajagca)
realizowane

jest  przed-

siewziecie

grantowe

pod na-

zwg ,Pi-

lotazowe

wdroze-

nie mode-

lu Specja-

listycznych

Centréow  Wspierajacych
Edukacje Wiaczajacg
(SCWEW)” w ramach II Osi
priorytetowej  Programu
Operacyjnego Wiedza Edu-
kacja Rozwdj ,Efektyw-
ne polityki publiczne

dla rynku pracy, go-

spodarki i edukac;ji”, Dzia-
lanie 2.10 Wysoka jakosc¢
systemu oswiaty. Celem
projektu jest poprawa
dostepnosci ustug edu-
kacyjnych dla wuczniéow
ze zréznicowanymi po-
trzebami edukacyjnymi,
w tym ze specjalnymi po-
trzebami edukacyjnymi,
w ramach udzielonego
Grantu. Wsparciem obje-
tych jest dziewie¢ przed-
szkoli i szkél ogodlnodo-
stepnych, ktore zgodnie
ze zglaszanymi potrzeba-
mi oraz diagnozg pogte-
biong korzystajg z zajec
specjalistycznych prowa-
dzonych przez wykwali-
fikowang kadre SCWEW,
konsultacji indywidual-
nych i grupowych, zajec¢
modelowych, superwizji
kolezenskich, wsparcia
specjalistycznego dedy-
kowanego dla rodzicow
1 uczniow, dziatan dorad-
czo-szkoleniowych oraz
innych form pomocy.

WYPOZYCZALNIE
SPECJALISTCZNEGO
SPRZETU
W ramach projektu w sie-
dzibie SCWEW uruchomio-
no wypozyczalnie sprzetu
specjalistycznego, ktéra
oferuje wsparcie ze strony
eksperta ds. technologii
wspomagajgcych w zakre-
sie doradztwa podczas do-
boru sprzetu, instruktazu
korzystania z danego urzg-
dzenia, wypozyczenia oraz
organizowania szkolen na
temat jego obstugi. Celem
wypozyczalni jest wspar-
cie szkol/przedszkoli
ogdlnodostepnych w pra-
cy z klasg zréznicowang
poprzez pelne wigczenie
kazdego dziecka w proces
ksztalcenia. Odbywa sie

Dzieki
dziataniom
projektowym
uczniowie ze
specjalnymi
potrzebami
edukacyjnymi
w przedszkolach
i szkotach
ogolnodostep-
nych

otrzymuja
dodatkowe
wsparcie, by
uzyskac
wymarzone
wyksztatcenie

i uczyc siew
petni efektywnie
na miare swoich
mozliwosci,
nauczyciele

i rodzice —
porady

i wskazowki, jak
stworzy¢ obszar
do rozwijania
indywidualne-
go potencjatu
dziecka

to miedzy innymi poprzez
dobdér i wykorzystanie
specjalistycznego sprzetu
zgodnie z potrzebami oraz
mozliwosciami  kazdego
dziecka.

Dzieki dzialaniom pro-
jektowym uczniowie ze
specjalnymi  potrzebami
edukacyjnymi w przed-
szkolach i szkolach ogdl-
nodostepnych otrzymujg
dodatkowe wsparcie, by
uzyska¢ wymarzone wy-
ksztalcenie i uczy¢ sie
w pelni efektywnie na
miare swoich mozliwo-
Sci, nauczyciele i rodzice
— porady i wskazowki, jak
stworzy¢ obszar do roz-
wijania indywidualnego
potencjalu dziecka, umoz-
liwiajace pelnoprawng
partycypacje w zyciu spo-
tecznym.

SKOORDYNOWANA

WSPOLPRACA

Z perspektywy czasu za-
kwalifikowane do pilota-
zu przedszkola i szkoly
ogolnodostepne poprzez
wczesng interwencje
SCWEW, pozytywne dzia-
lania ukierunkowane na
rozwoju dziecka, zaanga-
zowanie nauczycieli i ro-
dzicéw, wykazujg pozy-
tywne efekty zwigzane z
kluczowym przeslaniem
dla edukacji wilaczajgcej
oraz otrzymanym przez
specjalistow SCWEW
wsparciem. Poprzez sko-
ordynowane  podejscie,
jak rowniez efektyw-
ng wspélprace rezultaty
zwigzane z wprowadzo-
nym pilotazem sg za-
uwazalne pod wzgledem
jakosciowym, czego do-
skonalym przykladem sg
efekty uzyskane po nie-
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malze roku czasu wdraza-
nia dzialan projektowych.

WSPARCIE PLACOWEK

EDUKACYJNYCH

Nalezy zwréci¢ szczegdl-
ng uwage na ogromng role
i znaczenie edukacji wig-
czajgcej w procesie inklu-
zji spolecznej, optymaliza-
cje narzedzi oraz pomocy
specjalistycznych  dosto-
sowanych do mozliwosci
i potrzeb dzieci/uczniow
z niepelnosprawnoscia-
mi, potrzebe  wsparcia
przedszkoli/ szkot ogdlno-
dostepnych w réznego ro-
dzaju wsparcie w procesie
ksztalcenia. Szkoly powin-
ny odgrywac kluczowgrole
w tworzeniu spoleczen-
stwa wlgczajgcego, ponie-
waz stanowig dla oséb ze
specjalnymi  potrzebami
priorytetowg szanse, by
zapewnié uczniowi z nie-
pelnosprawnoscig naj-
mniej ograniczajace go
srodowisko oraz pozwoli¢
na nabycie kompetencji
spolecznych na wyzszym
poziomie na miare jego
mozliwosci. Jednakze nie
ulega watpliwosci, ze edu-
kacja wlaczajgca powinna
by¢ realizowana z pelng
$wiadomoscig, poniewaz
nie jest przeznaczona dla
kazdego ucznia, a czesto
jest rozwigzaniem tymcza-
sowym.

POZYTYWNE WYNIKI
Jak wskazujg wyniki ba-
dan ewaluacyjnych suk-
cesywnie przeprowadzane
w przedszkolach i szko-
lach objetych wsparciem
SCWEW, uczniowie korzy-
stajgcy ze wsparcia pro-
jektowego osiagajg lepsze
wyniki w nauce, w porow-
naniu do lat ubiegtych.

Dotychczas pojecie niepel-
nosprawnosci bylo odbie-
rane pejoratywnie. Osoby
z niepelnosprawnoscia
byly pomijane w spole-
czenstwie, wrecz dyskry-
minowane.

LEPSZE JUTRO
Na przestrzeni lat podej-
$cie to zmienilo sie wraz
ze zwiekszaniem szans
0séb ze specjalnymi po-
trzebami na lepszg i sta-
bilng przyszlos¢. Dzieki

Poprzez
dziatania
realizowane
przez kadre
SCWEW

w Skarzysku-Ka-
miennej

w placéwkach
objetych
wsparciem,
zauwazalny jest
wzrost poczucia
wartosci wsrod
uczniow

— akceptacja
kazdego ucznia,
nauczyciele
stajg sie
specjalistami,
koncentrujg sie
na catej klasie,
stosujac
atrakcyjne

i urozmaicone
metody
nauczania.

W edukacji
wigczajgce]j
samorozwyj

i samorealizacja
ucznia sg
traktowane
pierwszorzed-
nie.

dodatkowemu  wsparciu
oferowanemu przez
SCWEW, zniesieniu ba-

rier poprzez "wilgczenie",
uczniowie objeci wspar-
ciem wykazujg zaanga-
zowanie w dzialania gru-
powe w Kklasie, czerpig
satysfakcje i dzielg sie nig
z innymi, podejmujg wysi-
tek zrozumienia rzeczywi-
stosci i dokonujgcych sie
W niej zmian.

ZAUWAZALNE PLUSY
Poprzez dzialania reali-
zowane przez kadre
SCWEW w Skar-
zysku-Kamien-
nej w placow-

kach objetych wsparciem,
zauwazalny jest wzrost
poczucia wartosci wsréd
uczniéw — akceptacja kaz-
dego ucznia, nauczycie-
le stajg sie specjalistami,
koncentrujg sie na calej
klasie, stosujgc atrakcyjne
i urozmaicone metody na-
uczania.

W edukacji wlgczajgcej
samorozwoj i samorealiza-
cja ucznia sg traktowane
pierwszorzednie.

Proces ksztal-

cenia

oparty

jest
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na wspolpracy. Dzieki ta-
kiemu podejsciu ucznio-
wie w klasie sg traktowani
jako kapital. Poprzez wdra-
zanie metodyki pracy ze
zréznicowang grupa, wi-
doczne jest ksztaltowanie
postawy tolerancji i otwazr-
tosci na indywidualne ce-
chy réwiesnikow.

Glowne rezultaty dzialan
projektowych moz-

na  ostatecznie
podsumowac

w  nastepu-

jacy sposob,

mianowicie

wdrazanie

edukacji

wlgcza-

NIEZWYCIEZENI

jacej to proces dotyczacy
calosciowego systemu
edukacji oraz wszystkich
uczniéw, wlaczenie na-
tomiast nalezy postrze-
gac¢ jako idee ewoluujaca,
w ktoérej materia zréznico-
wania i system nabierajg
wiekszego znaczenia.

Marcin Kruk - dyrektor Zespotu
Placéwek Edukacyjno-Wychowaw-
czych w Skarzysku-

-Kamiennej oraz

lider Specja-

listycznego

Centrum

Wspiera-

Jjacego

Edukacje

Witaczajaca
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LEORODZINA, OND

NIEZWYCIEZENI WSROD NAS > LEOS URODZIt SIE Z CHOROBE GENETYCZNA ZAGRAZAJACA ZYCIU — ZESPOLEM CENTRALNEJ HIPC
SZACUJE SIE, ZE W POLSCE ZDIAGNOZOWANO OKOL(

ndyna byla nimfa

wodng przybie-

rajaca postac

pieknej dziewczy-

ny, ktora zwabiala
mlodych mezczyzn w gle-
biny rzek i tonie jezior.
Ondyna nie byla jednak
istotg ludzka, nie posiada-
la duszy. Aby ja pozyska¢,
musiala konieczne zwia-
zac sie z czlowiekiem.

I rzeczywiscie, Ondyna
zakochala sie w zwyklym
Smiertelniku i wybrala by-
cie ze swym ukochanym
za cene utraty nieSmiertel-
nosci. Mezczyzna jednak
odszed! do innej kobiety.
Ondyna rzucila klgtwe na
niewiernego. Kara byla
straszna i wyrafinowana.
Zaklety przez Ondyne mez-
czyzna musial caly czas
pamieta¢ o swoim odde-
chu, swiadomie wdychac¢
i wydycha¢ powietrze, bo
jesli cho¢ tylko na chwile
by o tym zapomnial - jego
oddech by ustal. Niewierny
kochanek Ondyny jednak
zasnal, przestal oddychac
izmartl.

LEORODZINA

Leo urodzil sie w 2010 roku.
Jest pomyslowym, inteli-
gentnym i aktywnym je-
denastolatkiem. Ma wiele
zainteresowan i jest bardzo
ciekawy $wiata. Uwielbia
podrézowac ze swoimi ro-
dzicami i bratem Teo. Po
Polsce, ale i dalej. Byl juz
w Afryce i w Indiach.

Magda, mama Leo, jest ar-
tystkg wizualng, autorkg
scenariuszy, filméw, foto-
grafka teatralng, podrdz-
niczka.

Tomek, tata Leo jest rezy-
serem filmowym i scena-
rzystg, podréznikiem.

Teo, brat Leo, ma obecnie
5 lat. Powiedzie¢ ze Teo
jest kreatywny i bystry,

FOT.: MAGDALENA HUECKEL (7)

to jakby nic o nim nie po-
wiedzie¢. Dwa lata temu,
gdy miat trzy lata, mialam
wielkg frajde odby¢ z nim
30 minutowg podréz. Byli-
Smy w tym czasie w Rzy-
mie, Gdansku, Warszawie
i Krakowie. Oczywiscie
mieliSmy mnéstwo przy-
god, ale i problemoéw w po-
drézy. Jak piaszczysta,
trudna do przejechania
droga, awaria samochodu...
Wszystko jednak wspania-
le sie skonczylo.

Mama i tata Leo tworzg ge-
nialny team nie tylko w zy-
ciu prywatnym, ale takze
w zyciu zawodowym oraz
w aktywnosci spolecznej.

Leo, Teo, mama Leo i tata
Leo, tworzg zas fascynu-
jaca LeoRodzine. Nigdy
nie sg jednak sami. Dzien
w dzien towarzyszy im On-
dynaijej klatwa.

40 0SOB W POLSCE

Leo urodzit sie z chorobe
genetyczng  zagrazajgca
zyciu — Zespolem Central-
nej Hipowentylacji (CCHS),
potocznie zwanym Kla-
twg Ondyny. Klgtwa On-
dyny nalezy do choréb
ultrarzadkich. W Polsce
zdiagnozowano te chorobe
u okolo 40 osdb, na swiecie
u okolo 1200 oséb. Wiado-
mo jednak, ze takich przy-
padkéw jest wiecej. Tak
niska czestotliwos¢ wyste-
powania wplynela na to,
ze na Swiecie jest bardzo
malo osrodkéow zajmujg-
cych sie CCHS - do pelnej
opieki potrzebny jest sztab
specjalistéw, a pacjentow
jest niewielu.

CCHS wplywa na central-
ny i autonomiczny uklad
nerwowy, ktory kontrolu-
je wiele automatycznych
funkcji organizmu. Podsta-
wowym objawem zespolu
jest niewydolnosé odde-
chowa, ktéra sprawia, ze
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YNA | JEJ KLATWA

WENTYLACII (CCHS), POTOCZNIE ZWANYM KLATWA ONDYNY. KLATWA ONDYNY NALEZY DO CHOROB ULTRARZADKICH.,
D 40 TAKICH PRZYPADKOW, NA SWIECIE OKOEO 1200
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chorzy przestajg oddychac
i wymagajg dozywotniego
wspomagania czynnosci
oddechowych za pomocg
respiratora — niektorzy tyl-
ko podczas snu, inni dwa-
dziescia cztery godziny na
dobe.

MOZLIWOSCI
WENTYLACJI OBEJMUJA:
= mechaniczng wentyla-
cje dodatnim cisnieniem
przez tracheotomie,
= nieinwazyjng wentylacje
dodatnim cisnieniem,
= wentylacje ujemnym ci-
dnieniem,
= rozruszniki przepony.

INNE ZABURZENIA

U pacjentéw z zespo-
lem CCHS zaobserwowac
mozna réwniez inne za-
burzenia zwigzane z au-
tonomicznym ukladem
nerwowym - uposledzo-
ng motoryke przewodu
pokarmowego, chorobe
Hirschprunga czyli brak
unerwienia czesci lub ca-
lego jelita grubego, zabu-
rzenia kontroli akcji serca
i ci$nienia krwi, tempera-
tury ciala. Istnieje podwyz-
szone ryzyko wystgpienia
nowotworu wywodzgcego
sie z komorek ukladu ner-
wowego — nerwiaka za-
rodkowego (neuroblasto-
ma). Dzieci te czeSciej tez
chorujg na autyzm.

Poniewaz schorzenie to
wystepuje rzadko, wiedza
na jego temat - dotycza-
ca diagnostyki, leczenia
1 wspierania pacjentow
nie jest rozpowszechniona,
nawet wsrod specjalistow
— lekarzy, pedagogow,
psychologéow, logopeddw.
Dodatkowg trudnoscig jest
fakt, ze obraz kliniczny
choroby jest bardzo zmien-
ny, a indywidualnie i po-
szczegolne przypadki dzie-
ci dotknietych tg chorobg,
znaczaco sie od siebie réz-
nig. Dzieci u ktorych roz-

poznano ,Klatwe Ondyny”
majg jednak szanse roz-
wija¢ sie prawidlowo, pod
warunkiem, ze zapewnia
sie im prawidlowg wenty-
lacje nie dopuszczajac do
incydentéw niedotlenienia
mozgu. U czesci z nich wy-
stepujg jednak zaburzenia
rozwoju i problemy neu-
rologiczne. Coraz lepsza
opieka medyczna pozwala
jednak dzieciom z CCHS
zdrowo rosng¢, rozwijac
sie, chodzi¢ do szkoly i za-
kladac rodziny.

LEORODZINA KONTRA
KLATWA ONDYNY
LeoRodzina nie jest bez-
czynna. Od dwunastu lat
walczy z Klagtwg Ondyny.
Dla Lea, dla innych dzieci
w Polsce i na $wicie do-
tknietych Klatwa, dla sie-
bie.

strach i niepewnos$é az po
nadzieje, prébe zaakcep-
towania sytuacji i chwile
rodzinnej radosci.

Film zdobyt liczne nagrody
na festiwalach filmowych
na calym $wiecie i byl
nominowany do Oskara
w kategorii Najlepszy Do-
kument Krétkometrazowy
w 2015 roku! Spowodowat
wzrost  zainteresowania
Klatwg Ondyny (CCHS) na
calym swiecie!

W 2015 roku mama i tato
Leo =zalozyli Fundacje
,Zdejmij Klatwe. Polska
Fundacja CCHS”, ktorej
celem jest polepszenie
standardow opieki me-
dycznej, poprawa jakosci
zycia chorych i ich ro-
dzin w Polsce, zwieksze-
nie swiadomosci o CCHS
oraz budowanie sieci

gionalnymi koordynatora-
mi na Polske.

ONDYNA

W 2019 roku miala miej-
sce premiera kolejnego
filmu, ktérego tworcami
sq LeoRodzice (rezyserem
filmu jest tata Leo, scena-
rzystami mama i tata Leo”.
,Ondyna” jest fabular-
nym rozwinieciem filmu
.Nasza Klgtwa”. Film jest
psychologicznym studium
ktore przybliza nie tylko
skomplikowang specyfike
zaburzen oddychania, ale
i spoleczny odbiér osoby
zmagajacej sie z choroba.

CHOROBA W KONCU
ULECZALNA?
Naukowcy wiedzg juz, jak
wyleczyé klatwe Ondyny,
jednak prace nad lekiem
sq bardzo kosztowne. Dla-
tego Polska Fundacja CCHS

.Nasza klgtwa" pokazuje stopniowy proces
oswajania leku zwigzanego z chorobg Leo. Jest
to bardzo osobista wypowiedz, ktérej motywem
przewodnim sg do bdlu szczere cowieczorne
rozmowy Magdy i Tomka, pokazujgce catg
ztozonosS¢ emociji, jakie im towarzyszg. Od
niezgody i niecheci wziecia na swoje barki tak
wielkiego ciezaru, przez strach i niepewnos¢ az
po nadzieje, probe zaakceptowania sytuaciji

W 2013 roku miatl premie-
re film pt. ,Nasza Klgtwa”,
ktorego rezyserem i sce-
narzystg jest tata Leo.
27-minutowa ,Nasza klg-
twa” pokazuje stopniowy
proces oswajania leku
zwigzanego z chorobg Leo.
Jest to bardzo osobista
wypowiedz, ktérej moty-
wem przewodnim sg do
bolu szczere cowieczorne
rozmowy Magdy i Tomka,
pokazujace calg zlozonosé
emocji, jakie im towarzy-
szg. Od niezgody i niecheci
wziecia na swoje barki tak
wielkiego ciezaru, przez

miedzynarodowej wspol-
pracy miedzy pacjenta-
mi, naukowcami i stluzbg
zdrowia. Polska Fundacja
CCHS zajmuje sie wszech-
stronng pomocg 0so-
bom cierpigcym na CCHS
(Klagtwe Ondyny) i ich
rodzinom oraz wspiera-
niem badan naukowych
nad wynalezieniem leku
na te chorobe. Funda-
cja wspdlpracuje z fran-
cuskim Stowarzysze-
niem CCHS (AFS Ondine)
oraz amerykanska Funda-
cja CCHS, a jej zalozyciele
— rodzice Leo - sg jej re-

LZdejmij Klatwe” tworzy
takze projekty, ktérych ce-
lem jest dofinansowanie
pracy naukowcéw. Jed-
nym z takich projektow
jest wydanie ,Ondinaty” -
dwuplytowego wydawnic-
twa z nastrojowymi utwo-
rami wybitnych artystow
z catego $wiata. Zeby kupié
plyte zagladnij na strone:
www.ondinata.com/pl/

Leo walczy z Klatwg cier-
pliwosciag, madrym pod-
porzadkowaniem temu
co konieczne oraz niere-
zygnowaniem z tego co
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upragnione i mozliwe,
cho¢ trudne. A co robi Teo?
Teo jest czarujgcy, zabawny
i madry. Klatwa Ondyny la-
godnieje, gdy on jest w pobli-
zu. Od urodzenia Leo, mama
Leo tworzy blog, bedacy za-
pisem codziennych zmagan
LeoRodziny z Klgtwa,.

Ponizej zamieszczamy
fragmenty Leobloga, czyli
JHistorii dzielnego chlop-
ca, Leo, ktéry niestrudze-
nie walczy z klgtwg okrut-
nej bogini Ondyny”.

Jezeli chcecie pozna¢, dal-
szg czes$¢ historii Leorodzi-
ny, zagladnijcie do kolejne-
go numeru kwartalnika lub
zagladnijcie na naszg stro-
ne fundacjaformy.online.

Mozemy pomoc LeoRodzi-
nie w walce z klgtwg prze-
kazujac 1%, wplacajac da-
rowizne lub kupujac plyte:
www.ondinata.com/pl/.

DANE FUNDACJI
Fundacja Pomocy Osobom
Niepelnosprawnym ,Slo-
neczko”

= Stawnica 33,

= 77-400 Ztotow

= www.fundacja-slonecz-
ko.pl

Nazwa

choroby wigze
sie z mitem

o nordyckiej
bogini Ondynie,
ktora zakochata
sie w zwyktym
Smiertelniku.
Mezczyzna byt
jej niewierny,
wiec bogini

w akcie zemsty
rzucita na niego
klatwe. Klgtwe,
ktéra sprawita,
Ze mezczyzna
aby méc
oddychag¢,
musiat o tym
pamietac¢...

DANE DO PRZEKAZANIA
1% PODATKU
= Numer KRS: 0000186434
= Cel szczegdlowy: ,Leo
Hueckel-Sliwinski 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-Sli-
winskiego 36/H"

Matgorzata Dworzarnska

BLOG

9 KWIETNIA 2010 -
KRESKI
Pierwsza kreska jest czer-
wona, wyrazna i zdecy-
dowana. Druga niesmiala,
ledwie widoczna. Ale na
pewno JEST.

10 KWIETNIA 2010 -
PIERWSZE SPOTKANIE
Doktor potwierdza obec-
nos¢  pieciotygodniowej
fasolki w brzuchu mamy.
Juz jq widaé. Juz stychac
serce.

11 KWIETNIA - 15 GRUD-
NIA 2010 CIAZA
Fasolka, nazwana roboczo
Muzungu, okazuje sie by¢
rodzaju meskiego i caly
okres cigzy spisuje sie do-
skonale. Przez czterdziesci
tygodni ¢wiczy z mamg
joge, chodzi na spacery,
duzo podrézuje. Miedzy in-
nymi odbywa swojg pierw-
szg (i mamy nadzieje nie
ostatnia) podréz do Afryki.

15/16 GRUDNIA 2010 -

POROD

Muzungu zaczyna rodzic¢
sie dokladnie w wyzna-
czonym terminie, a konczy
dzien poézniej - 16.12.2010
0 godzinie 16.55. Pordd,
mimo iz dtugi (36 godzin!!),
przebiega dobrze. Leo do-
staje 10 punktéw w skali
Apgar.

Niestety, 20 minut po po-
rodzie robi sie markotny,
siny, konczyny stajg sie
wiotkie. Przenoszg go na
sale obserwacji, a nastep-
nie - po godzinie - na od-
dzial intensywnej terapii,
gdzie zamkniety w inku-
batorze poddany zostaje
tlenoterapii biernej. Leka-
rze podejrzewajg powazng
wade serca.

17 GRUDNIA 2010 - ?
Lekarze informujg rodzi-
céw, ze dziecko ma powaz-
ne problemy z oddycha-
niem i prawdopodobnie
trzeba bedzie je zaintubo-
waé. Powody hipowenty-
lacji nie sg znane.
Rozpoczynajg sie liczne
badania (rentgen, badania
krwi, punkcja, konsultacje
kardiologiczne, USG itd.
itd.). Dzielny Leo wytrzy-
muje caly dzien na wia-
snym oddechu wspiera-
nym nCPAPem. Pozwala
to wszystkim na ostrozny
optymizm.

18 GRUDNIA 2010 -
PIERWSZY NAJGORSZY
DZIEN
0 godzinie trzeciej nad ra-
nem dyzurna doktor budzi
mame Leosia z informacjg,
ze niestety chlopiec nie po-
radzil sobie... Zostal podig-
czony do respiratora.

Nad ranem Leo catkowicie
wylacza wilasny oddech.
Tata Leosia przychodzi do
szpitala pocieszy¢ zrozpa-
czong mame. Niestety, dy-
zurna pielegniarka wzywa
ochrone, gdyz ojciec dziec-
ka przebywa na oddziale
poza godzinami odwie-
dzin... Kolejne dwa dni nie

przynosza ani poprawy ani
wyjasnienia.

19 GRUDNIA 2010 -
KLATWA
Rodzice po raz pierwszy
stysza stowo klgtwa”. Pani
doktor obojetnym glosem
oznajmia, ze nie wie co
dziecku dolega, ale wlasnie
przeczytala w internecie
(") o chorobie zwanej kla-
twg ondyny”. Nastepnie
dodaje, ze ,on” pewnie do
konca zycia bedzie zalezny
od respiratora.
I odchodzi.
Wieczorem, na prosbe
rodzicow, Leo ,w stanie
zagrozenia zycia” zostaje
przewieziony do CZD.

20 GRUDNIA 2010 -
NADZIEJA
Zespol specjalistow z CZD
zabiera sie za Leosia. Jest
nadzieja, ze wszystko sie
zaraz wyjasni. Zaczynajg
sie dziesigtki badan; klu-
cie, przeswietlanie, oslu-
chiwanie, pobieranie...
Niestety, znowu  ktos
wspomina o klatwie, dziw-
nej chorobie, w ktérej cho-
ry, za kazdym razem gdy
zasypia, wylgcza oddech.
Za kazdym razem gdy
zasypia - jest na granicy
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$mierci... Jest to opcja naj-
gorsza z mozliwych. Na
szczescie nie jedyna.
Nazwa choroby wigze sie
z mitem o nordyckiej bogi-
ni Ondynie, ktéra zakocha-
la sie w zwyklym $mier-
telniku. Mezczyzna byl
jej niewierny, wiec bogini
w akcie zemsty rzucita na
niego klgtwe. Klgtwe, kto-
ra sprawila, ze mezczyzna
aby moéc oddychaé, musial
o tym pamietac... Ondyna?
Zakochana w Leosiu? Nie-
mozliwe!

21 GRUDNIA 2010 - OD-
BIERANIE NADZIEI
- Czy juz co$ wiadomo? -
pytaja rodzice.
- Jeszcze nic nie wiemy,
- Czy jest szansa, ze to
jest...?
- Nie, to nie problemy ada-
ptacyjne. Nie, to nie depre-
sja noworodka. Nie, to nie
niedojrzate pluca. To co$
znacznie powazniejszego.
Prosze sie przygotowag, ze
cokolwiek sie okaze, to be-
dzie bardzo Zle.

22 GRUDNIA 2010 - EKS-
TUBACJA
Lekarze podejmujg prébe
odlgczenia Leo od respira-
tora. Rodzice po raz pierw-
szy biorg go na rece!

Niestety, za kazdym razem
gdy wtulony w mame za-
sypia, robi sie siny, a po-
ziom wysycenia tlenem
krwi nieublaganie spa-
da... 95, 92, 88, 86, 84, 80,
78... Wyjace alarmy =za-
klécajg pierwsze chwile
razem.. Wspomagany do-
datkowym tlenem oraz na
nCPAPie wytrzymuje caly
dzien. Nadchodzgca noc
ma by¢ weryfikujaca.

23 GRUDNIA 2010 -
ERROR
Rano rodzice dzwonig na
oddzial i zostajg poinfor-
mowani, ze:
- synek przetrwal calg noc
na wlasnym oddechu!
- bez wspomagania tle-
nem!
- zaraz bedzie kapany!
- i pierwszy raz karmiony
z butelki!
Zly sen sie skonczyl!
Rodzice teleportujg sie do
CZD. Zastajg synka nie-
przytomnego, z rurks intu-
bacyjng w nosie. Pani pie-
legniarka pomylila dzieci.

27 GRUDNIA 2010 -
DRUGI NAJGORSZY DZIEN
Kolejna proba ekstubacji
konczy sie niepowodze-
niem. Wiecej prob nie be-
dzie. Nikt juz nie wierzy,

.3

ze Leo bedzie samodzielnie
oddychal.

29 GRUDNIA 2010 - KLA-
TWA?
Pobrano material gene-
tyczny Leo i wyslano do
pracowni analiz moleku-
larnych w Paryzu. Tam
dokonana zostanie analiza
pod katem CCHS - Klgtwy
Ondyny.
Do czasu przyjscia wyni-
kow Leo ma by¢ w stanie
$pigczki farmakologiczne;j.

maly Leos. Codziennos¢ to
reanimacje, transfuzje, tra-
cheotomie i stomie, cewni-
ki, respiratory, kroplowki,
dializy, transplantacje... Co
chwila piszczg alarmy apa-
ratury medycznej. A poza
tym... na oddziale panuje
cisza - tutejsze dzieci nie
placza. Sg nieprzytomne,
uspione, zaintubowane,
bez kontaktu. Po Kkoryta-
rzach niczym widma snu-
ja sie rodzice, co pewien
czas jakas matka wybiega
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poktuty, oklejony plastra-
mi, karmiony przez sonde,
zaintubowany przez nos,
ale na pewno czuje, ze caty
czas ktos$ jest przy nim...

10 STYCZNIA 2011 - PO-
SZUKIWANIE
W oczekiwaniu na naj-
wazniejszy wynik Leo
poddawany jest kolejnym
badaniom.  Wykluczono
toksoplazmoze, cytome-
galie, mukowiscydoze,
zakazenie EBV, wrodzong

Lekarze podejmujg probe odtgczenia Leo od
respiratora. Rodzice po raz pierwszy biorg go na
rece! Niestety, za kazdym razem gdy wtulony w
mame zasypia, robi sie siny, a poziom wysycenia
tlenem krwi nieubtaganie spada... 95, 92, 88, 86,
84, 80, 78... Wyjace alarmy zaktdcajg pierwsze
chwile razem.

Moze to trwac trzy tygo-
dnie, albo miesigc, albo pél
roku, albo rok...

31 GRUDNIA 2010 -

CISszA

Oddzial nie nalezy do ra-
dosnych. Same noworodKki,
kilkanascie najciezszych
przypadkéw z Polski, z kto-
rymiinne szpitale sobie nie
poradzily. A wsroéd nich

ze szlochem poza oddzial.
I raz na jakis czas przycho-
dzi ksigdz i wtedy robi sie
jeszcze ciszej.

Nie tak to miato wygladac.

1STYCZNIA 2011- SEN
Leo jest w sedacji. Spi
sztucznym snem, czasem
tylko otwiera nieprzytom-
ne, smutne oczka. Zapla-
tany w dziesigtki kabli,

wade serca, zmiany w rin-
gu naczyniowym, hipo-
tyreoze, fenyloketonurie
i dziesigtki innych. Kazdy
negatywny wynik z jed-
nej strony cieszy, z drugiej
nieuchronnie przybliza do
klgtw.

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

NIEZWYCIEZENI

staltyki jelit podjeta zosta-
je obserwacja pod katem
Choroby  Hirschsprunga
(brak unerwienia w jelicie
grubym :-/ ). Choroba cze-
sto towarzyszy CCHS.

17 STYCZNIA 2011 -
POMOC
Rodzice dostajg nieocenio-
ne wsparcie emocjonalne
od prof. A.D, ktéra posiada
niezwykle rzadkg umie-
jetno$¢ mowienia trudnej
prawdy w lagodny spo-
sob. Jednoczes$nie ma od-
wage nie odbiera¢ nadziei,
pozwala sobie na opty-
mizm, wierzy w cuda.
Gdyby kazdy lekarz mial
W sobie tyle empatii, ciepla
i wiary w postep medycy-
ny — szpitalna rzeczywi-
sto$¢ bylaby latwiejsza do
zniesienia. Dziekujemy!

18 STYCZNIA 2011 -
KOSZMAR STOMII
Wykonana zostaje biopsja
w celu sprawdzenia, czy
Leo ma chorobe Hirsch-
sprunga. Koszmarna wizja
nie chce znikng¢.

»(...) po usunieciu chorego
fragmentu jelita grubego,
koniec pozostalego jelita
wyprowadza sie na po-
wierzchnie brzucha, wywi-
ja na zewnatrz blone sluzo-
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wa i przyszywa do skory.
Przez powstaly w ten spo-
sob ,odbyt brzuszny”, czyli
stomie, odbywa sie teraz
wydalanie tresci jelitowej
do specjalnych woreczkow
stomijnych, naklejanych na
skére wokol stomii..” Zré-
dlo: Wikipedia

19 STYCZNIA 2011 -
CIEMNOSC
Zapalenie pluc. Antybio-
tyk. Zwiekszenie parame-
trow 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,
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
HIRSCHSPRUNGA!

NIE MA HIRSCHSPR
UNGA!
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Polprzytomny Leo po raz
pierwszy usmiecha sie do
mamy

21 STYCZNIA 2011 - FAX
Nadchodzi fax z Paryza.
Krétki i bezlitosny. Bada-
nia laboratoryjne potwier-
dzilty Zespdél Centralnej
Hipowentylacji  (CCHS).
Zaszla mutacja w obrebie

ze sie rowniez z innymi
komplikacjami. Czesto
towarzysza jej epilepsija,
dysfunkcje autonomicz-
nego ukladu nerwowe-
go, dysfagia, zaburzenia
motoryki przelyku, nie-
prawidlowa motoryka
zoladka, zaburzenia ryt-
mu serca prowadzace do
omdlen wazowagalnych,

KWARTALNIK DLA | © OSOBACH
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIAMI

cajac ich zywotnos¢. To
nie wszystko. Nie wszy-
scy z tracheotomig umie-
ja moéwié. Zabieg moze
zniszczyé struny glosowe.
Leo moze by¢ niemy. To
nie wszystko. Chorych na
Swiecie jest zaledwie 200
0sOb. Chorobami sierocy-
mi nikt sie nie interesuje.
Postep medycyny nie obej-

Padt na Panstwa wyrok. Panstwa zycie nigdy juz
nie bedzie normalne. Prosze sie przygotowac¢,
ze ktos z Panstwa bedzie musiat catkowicie
zrezygnowac z zycia zawodowego i prywatnego,
i poSwieci¢ sie opiece nad chorym dzieckiem...

leogenu PHOX2B 20/26.
Klgtwa jednak zosta-
la rzucona. W praktyce
oznacza to, ze Leo nigdy
nie bedzie mogl samo-
dzielnie oddycha¢ w cza-
sie snu, a moze rowniez
i czuwania - czas pokaze.
To nie wszystko. Wyko-
nany zostanie zabieg tra-
cheotomii, co umozliwi
podlgczanie chlopca do
respiratora - maszyny, od
ktérej Leo zalezny bedzie
do konca zycia. To nie
wszystko. Choroba wig-

asystolia (brak czynnosci
elektrycznej serca), nie-
prawidlowe reakcje Zre-
nic na Swiatlo, incydenty
zlewnych potéw, obnizo-
na temperatura ciala, za-
burzona termoregulacja,
wady wzroku i sluchuy,
hiperinsulinizm, defor-
macja twarzy (..) [ neu-
roblastoma, czyli bardzo
zlosliwy nowotwor jamy
brzusznej... To nie wszyst-
ko. Respirator sukcesyw-
nie i bezpowrotnie bedzie
niszczyl leopluca, skra-

mie klagtwy ondyny. To nie
wszystko. Choroba wigze
sie z obnizonym progiem
bélu i leku, co prowadzi
do powaznych zagrozen
zwigzanych z impulsyw-
nymi zrachowaniami. To
nie wszystko. Leo nigdy
nie bedzie moégt przeby-
wac bez fachowej opieki,
nigdy nie bedzie mégt po-
jechaé¢ na oboz, nie bedzie
nurkowa¢, podrézowac,
spa¢ pod golym niebem,
jezdzi¢ na splywy kaja-
kowe, nie bedzie moégt

zdrzemna¢ sie na nudnym
wykladzie w szkole (jezeli
w ogole pojdzie do szkoty),
ani w korku w autobusie,
ani ogladajgc przydlugi
film... Bo umrze.

23 STYCZNIA 2011 -

WYROK

,JLadl na Panstwa wy-
rok. Panstwa zycie nigdy
juz nie bedzie normalne.
Prosze sie przygotowac,
ze ktos z Panstwa be-
dzie musial catkowicie
zrezygnowaé z zycia za-
wodowego 1 prywatne-
go, i poswieci¢ sie opiece
nad chorym dzieckiem..”-
mowi z uprzejmym usmie-
chem na twarzy doktor G.
dyndajgc beztrosko nozkg
zalozong na nozke.

26 STYCZNIA 2011 -

DZIURA

Leo zostaje poddany za-
biegowi tracheotomii.
Operacja odbywa sie bez
komplikacji. Buzia Leosia
zostaje odstonieta. Tylko
prawa dziurka od noska
jest troche zdeformowana
na skutek intubac;ji.

29 STYCZNIA 2011 -
ROTA
Leo lapie rotawirusa.

27 STYCZNIA - 3 LUTE-
GO 2011 - ODSTAWIENIE
Nastaje trudny okres po-
wolnego odstawiania
lekéw sedacyjnych. Leo
ma drzenia ciala, stany
zawieszenia i braku kon-
taktu, z ust ciekla mu pia-
na, poci sie, nie kontrolu-
je ruchu galek ocznych.
Zespot odstawienia.
Jak u narkomana. Dwu-
krotnie zostaje poddany
transfuzji krwi.

Kto$ rzuca stowo ,pa-
daczka”. Rodzice znoszg
koszmar w oczekiwaniu
na decydujacg probe - czy
w okresie czuwania Leo
bedzie w stanie samo-
dzielnie oddychaé, czy
grozi mu calkowita za-
leznos$¢ od respiratora, 24
godziny na dobe, siedem
dni w tygodniu, 365 dni
w roku, non stop. Zawsze.

4 LUTEGO 2011 - SAM
Gdy Leomama z Leobabcig
stajg w progu Leosali, ich
oczom maluje sie piekny
widok. Pielegniarka myje
Leo, ktory jest odigczony
od respiratora! Wszystko
wskazuje na to, ze bedzie,
chociaz czesciowo, samo-
dzielnie oddychal!
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Zy znasz zapi-

sy Konstytucji

Rzeczypospolitej

Polskiej dotyczace

0s6b z niepelno-
sprawnosciami?

Prawa o0séb z niepelno-
sprawnosciami sg gwa-
rantowane w najwyzszym,
najwazniejszym akcie
prawnym w Polsce, czyli
Konstytucji RP z 2 kwiet-
nia 1997 r. (Dz. U. Nr 78, poz.
483, z pozn. zm.).

Konstytucja zapewnia
prawo do niedyskrymina-
cji stanowigc, ze nikt nie
moze by¢ dyskryminowa-
ny w zyciu politycznym,
spolecznym lub gospo-
darczym z jakiejkolwiek
przyczyny (art. 32 pkt 2.).
Naklada tez na wiladze
publiczne obowigzek za-
pewnienia szczegolnej
opieki zdrowotnej osobom
z niepelnosprawnosciami
(art. 68), a takze obowigzek
pomocy tym osobom w za-
bezpieczeniu egzystencii,
przysposobieniu do pracy
oraz komunikacji spolecz-
nej (art. 69).

ART. 32.
1. Wszyscy sg wobec pra-
wa rowni. Wszyscy majg
prawo do réwnego trak-
towania przez wiladze pu-
bliczne.

2. Nikt nie moze by¢ dys-
kryminowany w zyciu po-
litycznym, spotecznym lub
gospodarczym z jakiejkol-
wiek przyczyny.

ART. 68.
3. Wiladze publiczne sg
obowigzane do zapew-
nienia szczegdlnej opieki
zdrowotnej dzieciom, ko-
bietom ciezarnym, osobom

15

UPRAWNIENIA 0SOB
NIEPEENOSPRAWNYCH

CZY ZNASZ...? CZY WIESZ...? > UPRAWNIENIA OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH W SWIETLE KONSTYTUCJI RZECZYPOSPOLITEJ POLSKIEJ
ORAZ KARTY PRAW OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH

niepelnosprawnym i oso-
bom w podeszlym wieku.

ART. 69.

Osobom niepelnospraw-
nym wiladze publiczne
udzielajg, zgodnie z usta-
wa, pomocy W zabezpie-
czaniu egzystencji, przy-
sposobieniu do pracy oraz
komunikacji spoleczne;j.

Pelny tekst konstytucji
RP znajdziesz na stro-
nie isap.sejm.gov.pl/
isap.nsf/download.xsp/
WDU19970780483/U/
D19970483Lj.pdf

CO ZNAJDUIJE SIE

W KARCIE PRAW OSOB
NIEPELNOSPRAWNYCH?
Karta Praw Oséb Niepel-
nosprawnych zostala usta-
nowiona uchwalg Sejmu
Rzeczypospolitej Polskiej
z dnia 1 sierpnia 1997 r.
Dotyczy  antydyskrymi-
nacyjnego i integracyj-
nego podejscia do o0so6b
z niepelnosprawnosciami.
Ma zapewni¢ takim oso-
bom réwny status prawny
w stosunku do pozostalych
obywateli.

KARTA PRAW 0SOB
NIEPELNOSPRAWNYCH
(M.P. Z13.08.1997 R. NR 50
POZ. 475)

§1.

Sejm Rzeczypospolitej
Polskiej uznaje, ze osoby
niepelnosprawne, czyli
osoby, ktérych sprawnos¢
fizyczna, psychiczna lub
umystowa trwale lub okre-
sowo utrudnia, ogranicza
lub uniemozliwia zycie
codzienne, nauke, prace
oraz pelnienie rol spolecz-
nych, zgodnie z normami
prawnymi i zwyczajowy-
mi, majg prawo do nieza-
leznego, samodzielnego
i aktywnego zycia oraz nie
mogg podlega¢ dyskrymi-
nacji. Sejm stwierdza, iz
oznacza to w szczegélno-
$ci prawo oséb niepelno-
sprawnych do:

= 1. dostepu do dobr i ustug
umozliwiajgcych petne
uczestnictwo w zyciu spo-
tecznym,

= 2. dostepu do leczenia
i opieki medycznej, wcze-
snej diagnostyki, rehabili-

tacji 1 edukacji leczniczej,
a takze do swiadczen zdro-
wotnych  uwzgledniaja-
cych rodzaj i stopien nie-
pelosprawnosci, w tym
do zaopatrzenia w przed-
mioty ortopedyczne, srodki
pomocnicze, sprzet rehabi-
litacyjny,

= 3. dostepu do wszech-
stronnej rehabilitacji ma-
jacej na celu adaptacje spo-
teczng,

= 4. nauki w szkotach
wspolnie ze swymi petno-
sprawnymi rowiesnikami,
jak réwniez do korzystania
ze szkolnictwa specjalnego
lub edukacji indywidual-
nej,

= 5. pomocy psychologicz-
nej, pedagogicznej i innej
pomocy  specjalistycznej
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umozliwiajgcej rozwaj,
zdobycie lub podniesienie
kwalifikacji ogoélnych i za-
wodowych,

= 6. pracy na otwartym
rynku  pracy  zgodnie
z kwalifikacjami, wyksztat-
ceniem i mozliwosciami
oraz korzystania z doradz-
twa zawodowego i posred-
nictwa, a gdy niepetno-
sprawnosc¢ i stan zdrowia
tego wymaga - prawo do
pracy w warunkach dosto-
sowanych do potrzeb nie-
petnosprawnych,

= 7. zabezpieczenia Sspo-
tecznego uwzgledniajgce-
go koniecznos$¢ ponosze-
nia zwiekszonych kosztow
wynikajgcych z niepeto-
sprawnosci, jak rowniez
uwzglednienia tych kosz-
tow w systemie podatko-
wym,

= 8 zycia w srodowisku
wolnym od barier funkcjo-
nalnych, w tym: dostepu do
urzedéw, punktéw wybor-
czych i obiektow uzytecz-
nosci publicznej, swobod-
nego przemieszczania sie
i powszechnego korzysta-
nia ze Srodkéw transpor-
tu, dostepu do informaciji,
mozliwosci  komunikacji
miedzyludzkiej,

= 9. posiadania samorzad-
nej reprezentacji swego
srodowiska oraz do kon-
sultowania z nim wszel-
kich projektow  aktow

NIEZWYCIEZENI

prawnych dotyczacych
0s6b niepetnosprawnych,

= 10. pelnego uczestnic-
twa w zyciu publicznym,
spotecznym, kulturalnym,
artystycznym, sportowym
oraz rekreacji i turystyce
odpowiednio do swych za-
interesowan i potrzeb.

§2.
Sejm Rzeczypospolitej Pol-
skiej stwierdzajgc, iz po-
wyzsze prawa wynikajg
z Konstytucji, Powszechnej
Deklaracji Praw Czlowie-
ka, Konwencji Praw Dziec-
ka, Standardowych Zasad
Wyréwnywania Szans
Oséb Niepelnosprawnych,
aktéw prawa miedzynaro-
dowego i wewnetrznego,
wzywa Rzad Rzeczypo-
spolitej Polskiej i wiladze
samorzgdowe do podjecia
dzialan ukierunkowanych
na urzeczywistnienie tych
praw.

§3.

Sejm Rzeczypospolitej
Polskiej wzywa Rzad Rze-
czypospolitej Polskiej do
skladania corocznie, w ter-
minie do dnia 30 czerw-
ca, informacji o podjetych
dzialaniach w celu urze-
czywistnienia praw oso6b
niepelnosprawnych.

§4.
Uchwatla wchodzi w zycie
z dniem ogloszenia.
Pobrano z: isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/
DocDetails.xsp ?id=-wmp19970500475

Karta Praw Oséb Niepetnosprawnych
ma zapewnié takim osobom réwny status prawny
w stosunku do pozostatych obywateli.
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POZNAJ STOWARZYSZENIE ,,MACIERZ"

CZY ZNASZ...? CZY WIESZ...?  POLSKIE STOWARZYSZENIE PEDAGOGOW | PSYCHOLOGOW ,MACIERZ" OD POCZATKU SWOJEJ
DZIALALNOSCI PODEJMUJE DZIAEANIA, KTORYCH NADRZEDNYM CELEM JEST POMOC OSOBOM W TRUDNEJ SYTUACJI
ZYCIOWEJ, W KRYZYSIE, OSOBOM POKRZYWDZONY PRZESTEPSTWEM, W TYM OSOBOM NIEPEENOSPRAWNYM W WYNIKU
POKRZYWDZENIA WYPADKIEM KOMUNIKACYINYM, OSOBOM WYKLUCZONYM SPOLECZNIE, UBOGIM.

olskie Stowarzy-
szenie Pedagogow
i Psychologow
»+MACIERZ" od
poczatku swojej
dzialalnosci podejmuje
dzialania, ktérych nad-
rzednym celem jest pomoc
osobom w trudnej sytuacji
zyciowej, w kryzysie, oso-
bom pokrzywdzony prze-
stepstwem, w tym osobom
niepelnosprawnym w
wyniku pokrzywdzenia
wypadkiem komunikacyj-
nym, osobom wykluczo-
nym spolecznie, ubogim.

0d 2004 roku prowadzimy
Specjalistyczng Porad-

nie Rodzinng, ktorej
dzialalnos$¢ jest
dostepna  dla
mieszkancow
Czestochowy,
poéinocnej

czesci wojewodztwa $la-
skiego i poludniowej cze-
sci wojewodztwa lodzkie-
go. Udzielamy bezplatnej
pomocy psychologicznej,
pedagogicznej, psychote-
rapeutycznej i prawnej.

Prowadzimy rekomen-
dowane programy, takie
jak: ,Szkola dla Rodzicow
i Wychowawcoéw” oraz
JLProgram  Wzmacniania
Rodziny”, a takze warsz-
taty psychoedukacyjne
dla dzieci, mlodziezy i
dorostych. Posiadamy do-
Swiadczenie

w prowadzeniu progra-
moéw  profilaktycznych w
szkotach oraz szkolen dla
nauczycieli i rad pedago-
gicznych.

Stowarzyszenie ,Macierz”

posiada siedmioletnie
doswiadczenie w orga-
nizowaniu, prowadzeniu

1 zapewnianiu pomocy
osobom pokrzywdzonym
przestep-

stwem oraz osobom im
najblizszym, jak réwniez
Swiadkom i osobom im
najblizszym - w ramach
sieci pomocy finansowa-
nej ze srodk6w Funduszu

Sprawiedliwosci, ktorych
dysponentem jest Minister
Sprawiedliwosci. Prowa-

dziliSmy osrodki w Czesto-
chowie, Wieluniu, Pajecz-
nie, Zawierciu, Koszecinie,
Lublincu, Sulejo-

wie i Rozprzy.

Pomagamy
osobom,

ktoére zostaty
pokrzywdzone
przestepstwem:
ktore doswiad-
czyty przemo-
cy w rodzinie,
niealimentacji,
ulegli wypad-
kowi komunika-
cyjnemu, zostali
pobici, doznali
przestepstw
seksualnych,
zostali oszukani,
okradzeni.

0d 2019 r. na mocy umowy
z Ministrem Sprawiedli-
wosci PSPiP ,Macierz” pro-
wadzi Okregowy Osrodek
Pomocy Osobom Pokrzyw-
dzonym w Piotrkowie Try-
bunalskim oraz jego Lo-
kalne Punkty Pomocy: w
Radomsku, Belchatowie,
Tomaszowie  Mazowiec-
kim oraz Opocznie.

Pomagamy osobom, kté-
re zostaly pokrzywdzone
przestepstwem: ktore do-
Swiadczyly przemocy w
rodzinie, niealimentacji,
ulegli wypadkowi komu-
nikacyjnemu, zostali po-
bici, doznali przestepstw
seksualnych, zostali oszu-
kani, okradzeni. Co do za-
sady pomocy nie udziela
sie, jezeli od czasu popel-
nienia przestepstwa lub
wystgpienia jego skutkow
uptynat okres dluzszy niz
5 lat. Jednak w uzasadnio-
nych wypadkach pomoc
moze by¢ udzielona takze,
jezeli od czasu popelnie-
nia przestepstwa minelo
5 lat - szczegoélnie, jezeli
nastepstwa przestepstwa
sg nadal odczuwalne (np.
w wyniku przestepstwa
seksualnego lub wypadku
komunikacyjnego).

Z pomocy Osrodka mogg
skorzystaé  osoby po-
krzywdzone przestep-
stwem, s$wiadkowie oraz
osoby im najblizsze.

BEZPLATNA POMOC
DLA OSOB POKRZYWDZO-
NYCH | OSOB IM NAJBLIZ-
SZYCH OBEJMUJE:
= Pomoc psychologiczng,
psychoterapeutyczng oraz
psychiatryczna,
= pOMocC prawng oraz me-
diacje,
= pomoc tlumacza w celu
udzielenia pomocy praw-
nej, jezeli osoby nie wiadajg
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w wystarczajagcym stopniu
jezykiem polskim, do czasu
wszczecia  postepowania
przygotowawczego,

= pomoc tlumacza jezyka
migowego lub tlumacza
przewodnika w celu udzie-
lenia pomocy prawnej,

= pokrywanie kosztow
Swiadczen zdrowotnych,

= pokrywanie kosztow
zwigzanych z ksztatce-
niem w szkotach publicz-
nych,

= pokrywanie kosztow
zwigzanych z opiekg nad
dzie¢mi w ziobkach i klu-
bach dzieciecych,

= pokrywanie kosztow
czasowego zakwaterowa-
nia lub udzielania schro-
nienia,

= finansowanie  okreso-
wych doptat do biezgcych
zobowigzan czynszowych
ioptat,

= finansowanie  przejaz-
dow srodkami komunika-
cji publicznej lub pokrywa-
nie kosztéw transportu w
zwigzku z otrzymywang
pomocsg,

= pokrywanie kosztow
zZywnosci oraz bonow zyw-
nosciowych,

= pokrywanie kosztow
zakupu odziezy, bielizny,
obuwia, srodkow czystosci
i higieny osobistej,

= finansowanie  kosztow
zorganizowanego wyjazdu
uprawnionego matoletniego.

BEZPLATNA POMOC
DLA SWIADKOW | 0SOB IM
NAJBLIZSZYCH OBEJMUJE:
= pomoc psychologicznag,

Logo Stowarzyszenia
.Miacierz”

= pomoc tlumacza jezyka
migowego lub tlumacza
przewodnika w celu udzie-
lenia pomocy psycholo-
gicznej

W CELU OTRZYMANIA
POMOCY NALEZY:
= 1. Umowic sie telefonicz-
nie lub na miejscu na spo-
tkanie z osobg pierwszego
kontaktu w Osrodku w
Piotrkowie Trybunalskim
lub w lokalnym punkcie
w Radomsku, Belchatowie,
Tomaszowie  Mazowiec-
kim lub Opocznie.
= 2. Wypemli¢ wniosek o
udzielenie pomocy osobie
pokrzywdzonej przestep-
stwem, $wiadkowi lub oso-
bie najblizsze].
= 3. Dolgczy¢ do wnio-
sku komplet dokumentow
wskazanych przez osobe
pierwszego kontaktu.

JEZELI POTRZEBUJESZ
POMOCY PRZYJDZ LUB
ZADZWON DO NASZEGO
OSRODKA
— osoba pierwszego kon-

taktu pomoze w zakwalifi-
kowaniu do odpowiedniej
formy pomocy i umowi
termin bezplatnej wizyty u
specjalisty.

POMOC JEST SWIAD-
CZONA BEZ WZGLEDU NA
MIEJSCE ZAMIESZKANIA
POKRZYWDZONEGO
Dane kontaktowe do pro-
wadzonych przez nasze
Stowarzyszenie osrodkéw:

Piotrkéw Trybunalski,

= tel. 791 669 566,

= piotrkow@macierz.pl
Radomsko

= tel. 791 662 966,

= radomsko@macierz.pl
Belchatow

= tel. 791 665 966,

= belchatow@macierz.pl

= Tomaszow Mazowiecki,
tel. 792 664 266,

= tomaszow.mazowiecki@
macierz.pl

Opoczno,

= tel. 795 667 566,

= opoczno@macierz.pl

Zachecamy takze do kon-
taktu w siedzibie Stowa-
rzyszenia w Czestochowie,
przy ul. Nowowiejskiego
3 oraz pod numerem tele-
fonu 605 607 696. Wiecej
informacji mozna uzyskac
rowniez odwiedzajac na-
szg strone internetowg
www.macierz.pl

Izabela Jacewicz — pedagog,

oligofrenopedagog, mediator
rodzinny, edukator rodzinny,

realizator Szkoty dla Rodzicéw
i Wychowawcdw

BEZPLATNA pomoc dla oséb pokrzywdzonych

i 0s6b im najblizszych obejmuje: pomoc
psychologiczng, psychoterapeutyczng

oraz psychiatryczng, pomoc prawng

oraz mediacje, pomoc tlumacza w celu
udzielenia pomocy prawnej, jezeli osoby

nie wtadajg w wystarczajgcym stopniu jezykiem
polskim, do czasu wszczecia postepowania
przygotowawczego, pomoc ttumacza jezyka
migowego lub ttumacza przewodnika w celu
udzielenia pomocy prawnej
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naszym cyklu
»Niezlomni
wsrod nas”
chcielibysmy
przedstawic
dzisiaj osobe wyjatkowa,
Pani Barbara Lukasik, bo
o niej mowa, jest pedago-
giem, ktory poswiecil cale
swoje zawodowe zycie
pracy z osobami z niepel-
nosprawnoscia wzroku.

Mieszkanka przepieknie
polozonej na obrzezach
Jury Krakowsko-Czesto-
chowskiej miejscowosci
Zarki Letnisko jest absol-
wentkg Liceum Ogoélno-
ksztalcacego w Myszko-
wie. Studia pedagogiczne
rozpoczela w Katowicach,
ale ze wzgledu na pogar-
szajacy sie stan wzroku
konczyla je juz w trybie
zaocznym. Mimo trudno-
Sci ze zdrowiem zdecydo-
wala sie na realizowanie
Swojej pasji — pracy z ma-
lymi dzie¢mi - najpierw
w szkole podstawowej
w  Myszkowie, pdzZniej
w Zarkach Letnisku.

Wraz z uplywem lat i ze
wzgledu na nieprawidlo-
we leczenie choroby oczu
stan widzenia Pani Barba-
ry po urodzeniu drugiego
dziecka pogorszyl sie do
tego stopnia, ze musia-
la zdecydowac o odejsciu
z pracy. Proby poszuki-
wania ratunku w roznych
szpitalach i Kklinikach
nie powiodly sie, wzrok
Pani Barbary pogarszal
sie z kazdym miesigcem,
az w koncu lekarz wydal
calkowity zakaz pracy,
a Zespot Orzekajacy o Stop-
niu Niepelnosprawnosci
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BARBARA tUKASIK - ,,CZtOWIEK BEZ
BARIER™

NIEZWYCIEZENI WSROD NAS > KIEDY MAZ, PAN ANDRZEJ, POWIEDZIAL JEJ O POLSKIM ZWIAZKU NIEWIDOMYCH, NIE CHCIALA SEUCHAC,
BYtA OBURZONA. DOPIERO USILNE | DEUGOTRWALE STARANIA MIESZKAJACEGO NIEOPODAL PREZESA KOtA PZN PRZEKONA-
£Y JA DO TEGO, ZEBY SPRAWDZIC, Z CZEGO REZYGNUJE. | TAK OD 1982 ROKU PANI BARBARA ROZPOCZELA SWOJA PRZYGODE
ZE SWIATEM LUDZI Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA WZROKU. SZYBKO OKAZALO SIE, ZE JEST OSOBA ENERGICZNA, POMYStOWA,
SPRAWNA ORGANIZACYINIE

potwierdzil go przyznajac
jej znaczny stopien nie-
pelnosprawnosci. Dla oso-
by tak aktywnej, jak Pani
Barbara oznaczalo to, jak
sama mowi, ,koniec $wia-
ta". Przyszed! smutek, de-
presja, zalamanie. Nawet
dwoje malych dzieci, bry-
kajacych po domu rzadko
bylo w stanie poprawic
jej nastroj. ,Ubieralam ich
na czerwono, zebym mo-
gla dostrzec chociaz taka
wyrozniajacg sie plamke,
wtedy wiedzialam, gdzie
sg, jak daleko ode mnie”,
wspomina Pani Barbara.
Nie chciala wychodzi¢
z domu, otaczajgcy Swiat
przestal jg cieszy¢, straci-
la widzenie w jednym oku
catkowicie, drugie oko wi-
dzialo obwodowo. Kiedy
maz, Pan Andrzej, powie-
dzial jej o Polskim Zwigzku
Niewidomych, nie chciala
slucha¢, byla oburzona.
Dopiero usilne i diugo-
trwale starania mieszka-

jacego nieopodal prezesa
Kola PZN przekonaly jg
do tego, zeby sprawdzic,
z czego rezygnuje. I tak
od 1982 roku Pani Barbara
rozpoczela swojg przygo-
de ze swiatem ludzi z nie-
pelnosprawnoscig wzro-
ku. Szybko okazalo sie,
ze jest osobg energiczng,
pomyslowsg, sprawng or-
ganizacyjnie. Zostala prze-
wodniczgcg swojego kola
w Poraju, p6zniej przeszla
do siedziby Okregu Pol-
skiego Zwigzku Niewi-
domych w Czestochowie,
od 1987 roku rozpoczela
W nim prace zawodowg
i wkrotce zostala Preze-
sem. Rozpoczela realiza-
cje swoich planéw dzielgc
czas miedzy osoby dorosle,
mlodziez i dzieci. Mimo
utraty zdrowia nie stracila
zamilowania pedagogicz-
nego. Dzieci pozostaly w jej
obszarze zainteresowan,
szczego6lnie zas te z proble-
mami w widzeniu. Majac

wiedze o tym, ze sg one
pozostawione ,na pastwe
losu” w zakresie dostoso-
wania edukacji i rehabili-
tacji w miejscu zamiesz-
kania i skazane na nauke
w specjalnych szkolach
iosrodkach dla oséb niewi-
domych i stabowidzacych
dazyla do tego, by kazde
z nich moglo uczy¢ sie
w swojej szkole obwodo-
wej. Pierwszym krokiem
bylo powolanie Klubu Ro-
dzica Dzieci Niewidomych
i Slabowidzgcych. Na spo-
tkaniach przekonywala ro-
dzicéw, ze warto zglebiac
wiedze o problemach swo-
ich dzieci, szukaé ratunku,
nie wywaza¢ ,otwartych
drzwi”, ale korzysta¢ z do-
Swiadczen innych matek
1 ojcow, ktdérzy dluzej mie-
rzyli sie z niepelnospraw-
noscig dzieci i integrowac
sie. Dzieki staraniom Pani
Barbary w roku 1993 udalo
sie powola¢ w Czestocho-
wie Specjalistyczng Porad-

Nie chciata
wychodzi¢

z domu,
otaczajacy Swiat
przestat jg
cieszy¢, stracita
widzenie

w jednym oku
catkowicie,
drugie oko
widziato
obwodowo.
Kiedy maz,
powiedziat jej

o Polskim
Zwigzku
Niewidomych,
nie chciata
stuchaé, byta
oburzona.
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nie Psychologiczno-Peda-
gogiczno-Terapeutyczng
dla Dzieci i Mlodziezy
Niewidomej i Slabowidzg-
cej PZN. Byta to placowka
Swiadczaca nieodplatnie
pomoc dla osob z niepeino-
sprawnoscig wzroku i ich
rodzin. Po czterech latach
ze wzgledu na poszerzajg-
cy sie profil jej dzialalnosci
przeksztatcono jg w Osro-
dek Wychowawczo-Rewa-
lidacyjny PZN - placowka
dziala do chwili obecne;j.
Dzigki niej slabowidzace
1 niewidome dzieci i milo-
dziez mogg uzyskiwac
pomoc psychologa, peda-
gogow, tyflopedagogow,
rehabilitantow  widzenia
1 masazystow, korzystajg
z zasobow ksigzki moéwio-
nej, wyjezdzajg na turnu-
sy rehabilitacyjne, obozy
i wycieczki. Pani Barba-
ra, mimo, ze juz cieszy sie
emeryturg, méwi zawsze
z nostalgig, ze ,jest to jej
trzecie dziecko”.

Pani Barbara nie ustawala
w pomyslach na posze-
rzenie oferty pomocy dla
0oséb z niepelnosprawno-
$cig wzroku w réznym
wieku. Byla inicjatorem
i wspolautorem progra-
mow szkolen dla nauczy-
cieli i rodzicéw finansowa-
nych ze srodkéw FIO (IX
— XII 2005) i Ministerstwa
Zdrowia (IX — XII 2004)
oraz szkolen rad pedago-
gicznych w szkotach i pla-
cowkach o$wiatowych,
do ktorych uczeszczajg
nasi podopieczni OWR (L
2006 - III. 2015). Samo-
dzielnie opracowywala
i wdrazala indywidualne
programy nauczania pi-
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sma punktowego dla nie-
widomych dzieci i oséb
dorosltych oraz prowadzila
kursy pisania i czytania
brajla dla nauczycieli i ro-
dzicow (1994 — 2015). Jako
osoba reprezentujgca PZN
wspolpracowala z Biurem
Pelnomocnika Prezydenta
Miasta Czestochowy ds.
Os6b Niepelnosprawnych
oraz ds. Organizacji Poza-
rzgdowych. Od 2003 roku
pehila funkcje przewod-
niczacej Spolecznej Rady
Os6b Niepelnosprawnych
przy Prezydencie Miasta
Czestochowy. Pani Barbara
Lukasik do roku 2015 byla
wiceprezesem Zarzadu
Okregu Slaskiego PZN, re-
prezentowala S$rodowisko
0séb niepelnosprawnych
wzrokowo na forum woje-
wodztwa Slaskiego dziala-
jac w licznych komisjach
opiniujgcych programy
pomocowe dla dzieci, mlo-
dziezy i dorostych niewi-
domych i stabowidzacych:
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Pani Barbara tukasik aktywnie uczestniczyta w rozwijaniu uzdolnien
miodziezy zabiegajgc rowniez o mozliwos¢ uczestniczenia podopiecz-
nych w miedzynarodowej wymianie mtodziezowej. Interesowato jg
gtébwnie poszukiwanie nowych form i metod pomocy dziecku niepet-
nosprawnemu i jego rodzinie. Na biezgco rozpoznawata i rozwigzywata
problemy podopiecznych i ich rodzin, opiniowata fFormy pracy wycho-
wawczej i opiekuhczej proponowane przez pracownikdw Osrodka.
Byta inicjatorem szkolen rad pedagogicznych w szkotach, do ktérych
uczeszczali wychowankowie (. 2006 — IX. 2015 ).

2004 — 2006 czlonek ko-
misji programu ,Komputer
dla Homera” — PFRON Ka-
towice; 2004 — 2007 Pelno-
mocnik ds. Oséb Niepelno-
sprawnych w Myszkowie;
2003 - 2007 i 2007 — 2011
czlonek Powiatowej Spo-
lecznej Rady ds. Oséb Nie-
pelnosprawnych w Powie-
cie Myszkowskim; od VII
2007 wchodzila w sktad
kapituly konkursu ,Czlo-
wiek Roku - PZN 2007"

w Zarzadzie Glownym PZN
w Warszawie, gdzie repre-
zentowala wojewodztwo
slgskie.

Obszarem szczegolne-
go zainteresowania pani
Barbary Lukasik byto
tworzenie warunkéow do
rozwijania zainteresowan
i uzdolnien podopiecz-
nych. Sluzyly temu ini-
cjowane przez nig zajecia:
nauki jezyka angielskiego

dla dzieci, mlodziezy i osob
dorostych w trzech gru-
pach wiekowych (od 2004),
nauki tanica (od 2005), mu-
zykoterapii (2005 — 2007),
wokalno-muzyczne (od
2005 roku). Podopieczni
Pani Barbary mieli mozli-
wos¢ udzialu w miejskich,
wojewodzkich i ogolno-
polskich konkursach arty-
stycznych gdzie zdobywali
nagrody 1 wyroznienia
(konkurs wokalny: 2005

— I miejsce w Warszawie,
2006 — III miejsce w Kato-
wicach, 2007 — 2012 — wy-
réznienia w Ciechocinku).
Cyklicznie organizowane
przez nig konkursy: brajla
(2004 - 2007 ) i recytator-
ski (2004, 2005, 2007) da-
waly wychowankom moz-
liwos¢  zaprezentowania
swoich mozliwosci i byly
okazjg do zdrowej rywali-
zacji. Pani Lukasik wspie-
rala szczegdlnie uzdolnio-

NIEZWYCIEZENI

ne dzieci i mlodziez, co
roku organizujgc na koniec
roku szkolnego spotkanie
dla najlepszych uczniow
($rednia ocen na swiadec-
twie minimum 4,8), ich
rodzicow i nauczycieli.
Kazdy z nich otrzymywat

cenng nagrode.
Pani Barbara Lukasik
aktywnie  uczestniczyla

w rozwijaniu uzdolnien
miodziezy zabiegajac row-
niez o mozliwos¢ uczest-
niczenia podopiecznych
w miedzynarodowe] wy-
mianie mlodziezowej. In-
teresowalo jg glownie po-
szukiwanie nowych form
i metod pomocy dziecku
niepelnosprawnemu i jego
rodzinie. Na biezaco roz-
poznawala i rozwigzywala
problemy podopiecznych
i ich rodzin, opiniowala
formy pracy wychowaw-
czejiopiekunczej propono-
wane przez pracownikow
Osrodka. Byla inicjatorem
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szkolen rad pedagogicz-
nych w szkotach, do kto-
rych uczeszczali wycho-
wankowie (I. 2006 - IX.
2015 ). Szkolenia te stuzyly
poszerzaniu wiedzy na-
uczycieli o specyficznej
sytuacji poznawczej, spo-
tecznej, wychowawczej
i emocjonalnej uczniow
oraz przygotowaly nauczy-
cieli do rozwigzywania
problemoéw wynikajgcych
z obecnosci dziecka nie-
pelnosprawnego wzroko-
wo w zespole klasowym.
Pani Lukasik zapewnia-
ta srodki i koordynowala
prace Osrodka w zakresie
integracji podopiecznych
Osrodka z rdéwiesnikami.
Stuzyly temu imprezy typu
Oplatek, Mikolaj, Dzien
Dziecka oraz uczestnicze-
nie w zawodach sporto-
wych (Olimpiada RAZEM
2006 - 2015).

Pani Barbara Lukasik po-
dejmowala dzialania zmie-
rzajagce do zapobiegania
patologii i ochrony dziecka
przed zagrozeniami cy-
wilizacyjnymi. Kierunki
podejmowanych przez nig
dzialan dotyczyly przede
wszystkim zagospodaro-
wania czasu wolnego pod-
opiecznych i wskazania
im mozliwosci ,zdrowego”
spedzania czasu przezna-
czonego na rekreacje. Na-
wigzala kontakt z czesto-
chowskim oddzialem PZW,
czego skutkiem byly sys-
tematyczne wyjazdy dzie-
ci z opiekunami na ryby.
Dzieki jej aktywnosci wy-
chowankowie OWR PZN
mieli mozliwos¢ uczestni-
czenia we wszystkich wy-
darzeniach kulturalnych
w naszym miescie (udziat
w obchodach 350 - le-
cia Obrony Jasnej Gory),
koncertach plenerowych
i charytatywnych, spekta-
klach teatralnych. Alter-
natywng formg pomocy
dzieciom i mlodziezy bylo
organizowanie przez nig
wypoczynku letniego i zi-
mowego dla dzieci i mlo-
dziezy, polaczonego ze
intensywnym szkoleniem
z zakresu samodzielnosci
1 zaradnosci zyciowej.

Pani Lukasik wspodlpraco-
watla z kuratorami i pra-
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cownikami socjalnymi
w jednostkach samorzadu
terytorialnego w celu za-
pewnienia podopiecznym
w trudnej sytuacji rodzin-
nej, materialnej i prawnej
optymalnych warunkéw
rozwoju (a w latach 1994
— 2004 bylg opiekunem
prawnym jednego z pod-
opiecznych).

Pani Barbara Lukasik
chetnie podejmowatla trud
dzielenia sie swojg wiedzg
i umiejetnosciami z zakre-

su pracy z osobami z dys-
funkcjg wzroku. W latach
1994 - 2015 prowadzila
dla rodzicéow i nauczy-
cieli dzieci niewidomych
szkolenia z zakresu pisma
punktowego, byla opieku-
nem 5 stazystow skierowa-
nych do Osrodka przez RUP
w Czestochowie i nadzoro-
wala przebieg 3 praktyk
studenckich. Przygotowy-
wala wytyczne dla wolon-
tariuszy z Akademii im. J.
Dlugosza do indywidualnej
pracy z niewidomymi i sla-

bowidzgcymi  uczniami
szkol gimnazjalnych i po-
nadgimnazjalnych, prowa-
dzila szkolenia studentéow
Resocjalizacji i Pedagogiki

Opiekunczej, inicjowala
i prowadzila szkolenia dla
pracownikéw  jednostek
samorzagdow  terytorial-

nych z miejsc zamieszka-
nia naszych podopiecz-
nych i  pracownikéw
pomocy spolecznej. Pani
Barbara byla pomystodaw-
cg i organizatorem konfe-
rencji naukowych w latach

2004, 2005 (dla wszystkich
zainteresowanych pro-
blematyka osob niepelno-
sprawnych) i w roku 2007
konferencji metodycznej
dla nauczycieli w Akade-
mii Polonijne;j.

Pani Barbara Lukasik
byla osobg =zaangazo-
wang w zycie spoleczne
i rozwo6j miasta. Jej praca
w Powiatowe] Spolecznej
Radzie ds. Osob Niepel-
nosprawnych i w zespole
koordynujacym prace spo-
lecznych gremiéw dorad-
czych dzialajagcych przy
Prezydencie Miasta Cze-
stochowy byla cegietkg
wlozong w wypracowanie
w Czestochowie standar-
dow dotyczacych funk-
cjonowania miasta wobec
0s6b niepelnosprawnych
w roznych obszarach zy-
cia, wychowania i eduka-
cji. Aktywnie uczestniczy-
la w pracach organizacji
pozarzadowych (FORUM
2005, 2006, 2007, 2012), bra-
la takze udzial w FORACH
WOLONTARIATU. W 2003
roku dzieki staraniom
i zabiegom Pani Barbary
otwarto w Czestochowie
Poradnie leczenia cu-
krzycy oraz uruchomiono
w Samorzadowym OsSrod-
ku Doskonalenia kilka
edycji Kursow Kwalifika-
cyjnych na kierunku TY-
FLOPEDAGOGIKA, dzieki
ktéorym podopieczni OWR
PZN otrzymali nauczy-
cieli przygotowanych do
edukacji oséb z niepelno-
sprawnoscig wzroku.

W ramach prowadzonej
dzialalnosci edukacyjnej
w OWR PZN pani Barba-
ra Lukasik inspirowala
i wdrazala nowe programy
edukacyjne, wychowaw-
cze, rewalidacyjne i reha-
bilitacyjne dla dzieci, ich
rodzin i szkol. Skutecznie
aplikowala o $rodki z FIO
(2005, 2007, 2008), Mini-

Pani Barbara tukasik chetnie podejmowata trud dzielenia sie swo-

jg wiedzg i umiejetnosciami z zakresu pracy z osobami z dysfunkcja
wzroku. W latach 1994 — 2015 prowadzita dla rodzicéw i nauczycieli
dzieci niewidomych szkolenia z zakresu pisma punktowego, byta opie-
kunem 5 stazystoéw skierowanych do Osrodka przez RUP w Czesto-
chowie i nadzorowata przebieg 3 praktyk studenckich.
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sterstwa Zdrowia (2004)
iROPS. Jej dzialalnosé spo-
leczna na rzecz Srodowi-
ska o0s6b niepelnospraw-
nych zostala uhonorowana
w X 2007 roku IIl miejscem
w ogodlnopolskim plebi-
scycie ,Czlowiek bez ba-
rier 2007” organizowanym
przez PFRON i miesiecznik
INTEGRACJA, w XI 2004
roku wyréznieniem ruchu
JPiekniejsza Polska” dzia-
lajagcym pod patronatem
Prezydenta Rzeczpospo-
litej Polskiej oraz Progra-
mu II Telewizji Polskiej za
tworzenie piekna, ktérym
mozemy szczycic sie przed
Swiatem. Zaangazowanie
Pani Barbary w dzialal-
nosc¢ spoleczng zostalo na-
grodzone réwniez poprzez
otrzymane nagrody: 2005 —
Nagroda Prezydenta Mia-
sta Czestochowy w Dzie-
dzinie Ochrony Zdrowia;
2004 - Nagroda Prezyden-
ta Miasta Czestochowy dla
Nauczycieli i Dyrektorow
Szkot 11 stopnia; 1999 -
Krzyz Kawalerski Orderu
Odrodzenia Polski, 1993 —
Zlota Odznaka Honorowa
Polskiego Zwigzku Niewi-
domych.

Na co dzien usmiechnieta,
komunikatywna, z duzym
poczuciem humoru. Lubi
wypoczywacé na Swiezym
powietrzu, uwielbia swdj
zielony azyl, ktérym jest
podwoérko pelne kwiatéw
i pieknych roslin. Piele-
gnuje je, nawozi, ochrania,
chetnie dzieli sie swojg
wiedzg na temat ich wila-
sciwosci i hodowli.

Pani Barbar prywatnie jest
mamg dwoéch dorostych
synéw prawnikow oraz
babcig trojga wnuczat.
Z usmiechem moéwi o sobie:
Jestem kochang babcig
i dobrg szefowsg, ktéra po-
trafi ludzi stuchaé, zrozu-
mie¢, po prostu z nimi zy¢".
Nie przestaje zaskakiwac
pomyslami, pozostaje ak-
tywna, cho¢ jej zapal osla-
biajg nieco pojawiajace sie
dolegliwosci. Jest praw-
dziwym ,Czlowiekiem bez
barier”, ktéry nadal poma-
ga innym przezwyciezac
trudnosci i przeszkody dnia
codziennego.

Iwona Boftu¢






