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SEOWO WSTEPU  Tte pojecie samodzielnoSci, dorostoSci czy tei nieracjonalne oczekiwania
wobec siebie, czgsto nie pozwalajg nam prosic o wsparcie.
| niestety, potrafimy nie prosic, wykluczajgc sie tym samym z tego co przyjemne albo potrzebne

soby z niepetnosprawnoscia, ktére majg w swo-
im bliskim otoczeniu osoby zaradne, dociekliwe,
cierpliwe, sSwiadome praw i mozliwosci, a jed-
noczesnie nastawione na pomaganie, czesto sg
odcigzane przy wielu czynnosciach. Oczywistym jest, ze tak
sie dzieje w przypadku oséb ze znacznym stopniem niepet-
nosprawnosci, u ktérych naruszenie sprawnosci organizmu
jest takie, ze nie s one zdolne do samodzielnej egzystenciji,
nie sa w stanie zaspokoi¢ bez pomocy innych oséb swoich
nawet podstawowych potrzeb zyciowych. Oczywistym jest
tez to, ze tak sie dzieje w przypadku dzieci i nastolatkow.

W przypadku 0séb z niepetnosprawnoscia lekkg badz umiar-
kowanga nie jest to juz takie oczywiste, a tym bardziej jezeli
sg to osoby doroste. Osoby te zazwyczaj i w miare swoich
mozliwosci, pragng przejac role zwigzane ze swoim wie-
kiem. Nic w tym zresztg dziwnego. Wiekszos$¢ z nas chce
zatozy¢ rodzine, pracowac, miec ciekawe zycie towarzyskie,
by¢ obiorcg i tworcg kultury, rozwijaé¢ zainteresowania,
uprawia¢ sport czy turystyke. Zy¢ dobrze i ciekawie. Za-
spakajac swoje potrzeby. A osoby z niepetnosprawnoscia,
pomimo okreslonych trudnosci, majg przeciez podobne po-
trzeby biologiczne, psychiczne, spoteczne czy materialne,
jak osoby petnosprawne.

Niestety za posiadaniem tych potrzeb nie zawsze idzie ich
realizacja. Dzieje sie tak z kilku powodow.

Po pierwsze, bardzo czesto osoby z niepetnosprawnoscig
doswiadczaja wykluczenia spotecznego z powodu ograni-
czen w dostepnosci do przestrzeni fizycznej, rzeczywisto-
Sci cyfrowej, informaciji, produktéw, ustug. Te ograniczenia
czesto nie pozwalajg osobom z trudnosciami funkcjonal-

nymi (fizycznymi i poznawczymi) na korzystanie z débr
i ustug, na zasadzie réwnosci z innymi, a co za tym idzie
realizowac swoje potrzeby.

Po drugie, czes¢ niepetnosprawnych wstydzi sie swojej
niepetnosprawnosci i sama wyklucza z zycia spofecznego.

Po trzecie, czes¢ oséb z niepetnosprawnosciami nie jest
w stanie samodzielnie pewnych rzeczy zrobi¢, natomiast
zte pojecie samodzielnosci, dorostosci czy tez nieracjonalne
oczekiwania wobec siebie, czesto nie pozwalajg im prosi¢
0 wsparcie.

A przeciez jedna z definicji niepetnosprawnosci mowi, ze
jest to brak mozliwosci samodzielnego zapewnienia sobie
normalnego zycia w wyniku uposledzenia sprawnosci psy-
chicznej i/lub fizycznej o charakterze nabytym lub wrodzo-
nym. A skoro brak jest mozliwosci samodzielnego zapew-
nienia sobie normalnego zycia, to potrzebna jest pomoc.
O réznym charakterze. Czym$ oczywistym jest potrzeba
wsparcia medycznego. Czyms nie mniej oczywistym — so-
cjalnego, spotecznego, emocjonalnego.

| tu wracamy do punktu wyjscia. To wsparcie nie zawsze
puka samo do naszych drzwi. O pomoc czesto trzeba prosi¢
czy tez zabiegac¢. Nic w tym ztego. Wrecz przeciwnie. To
przejaw dojrzatej samoswiadomosci. To przejaw umiejetno-
$ci kierowania swoim zyciem. To przejaw naszej madrosci
i naleznej nam dbatosci o siebie.

Pamietajmy, prosi¢, to nie wstyd.

Matgorzata Dworzarska
— psycholog, Wiceprezes Zarzadu Fundacji Formy

Magazyn tworzg ludzie zwigzani z Fundacjg Formy, bedacy jednoczesnie specjalistami pracujacy z osobami z niepetno-

sprawnosciami. Jednoczesnie zapraszamy do wspétpracy tych wszystkich, ktérzy pragna podzieli¢ sie z czytelnikami

swojg wiedza, swoja historig, swoim doswiadczeniem, swoimi przemysleniami, a jednoczesnie wpisujg sie w tematyke
naszego czasopisma.

Jezeli masz pomyst na artykut i chciatbys / chciatabys zamiesci¢ go w naszym wydawnictwie lub chcesz nam co$ powiedziec,
skontaktuj sie z nami mailowo (formyfundacja@gmail.com).
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oniec lata zazwyczaj jest dla

mnie magicznym czasem. Lubie,

kiedy na dworze jest ciepto, kie-

dy stonce tagodnie otula mnie
swoimi promykami, a rosliny dookota
dojrzewaja i pokazuja cata feerie kolo-
row. Chetnie spedzam letnie miesigce
w swoim ogrodzie, patrzac na zmienia-
jace sie barwy lisci i zakwitajace coraz to
inne kwiaty, ale tez lubie by¢ na plazy,
stuchac cichego szemrania morskich fal,
patrze¢ tam, gdzie btekit nieba stapia
sie z zielenig lub turkusem wody, czu¢
ciepto i miekkos¢ piasku pod stopami,
nabiera¢ energii na nadchodzaca jesien
i zime. Ogromna przyjemnos¢ sprawia
mi kapiel w morzu, choéby nawet zwykte
chtodzenie stép lub ,taplanie” sie w cie-
ptej, przybrzeznej wodzie.

W tym roku koricowe dni wakacji spe-
dzitam wypoczynkowo-pracujgco w po-
tudniowej czesci Wtoch, w pieknej, sto-
necznej Apulii, uczestniczac w realizacji
programu ERASMUS. Oprécz zwiedzania
miejsc, ktére nasi przewodnicy uznali za
obowigzkowe do zobaczenia i bardzo
przydatne dla naszej pracy z osobami
z niepetnosprawnoscig, miatam row-
niez czas na ,smakowanie zycia”, czyli
chwile relaksu pod plazowym paraso-
lem i w cieptej wodzie. | tu zaskoczenie
— i tym wiasnie chciatam sie podzieli¢
z naszymi czytelnikami.

Jak to sie robi w Otranto

Mata, miejska plaza w Otranto — pieknym,
historycznym miescie, zapetniona kolo-
rowymi parasolami i petna plazowiczéw,
ograniczona z jednej strony turkusowg
woda, z drugiej za$ wygodnymi, szero-
kimi schodami i zjazdem dla wozkdw.

Dostepnos¢ jest dobra
dla wszystkich

Christine De Benedetto,
radna miasta Otranto,
autorka projektu , Abil Beach”

Wzdtuz ogrodzenia oddzielajgcego jg od
komercyjnej, ptatnej plazy — rzad rozto-
zonych duzych, biatych parasoli, a pod
kazdym tézko plazowe, wygodne, sta-

bilne krzesto, stolik i miejsce na wézek.
Do kazdego z tych stanowisk prowadzi
utwardzony podjazd, odchodzacy od
gtéwnego chodnika, ktéry ciagnie sie od
zjazdu dla wozkéw az do samego morza.
Na koncu, przy wodzie, stolik z czerwo-
nym parasolem i biatym napisem ,abil
beach” (plaza dostepna), a przy nim kil-
koro mtodych, w petni sprawnych ludzi
w biatych koszulkach z identycznym na-
pisem na niebieskim tle, ktorzy, jak sie
okazato, petnia funkcje asystentow osob
z niepetnosprawnosciami. Obok nich
stoja dwa zétto-granatowe pojazdy, kto-
re zobaczytam po raz pierwszy w zyciu:
dmuchane wozki inwalidzkie do ptywa-
nia w morzu, a w wodzie dmuchany,
przezroczysty kajak. Nie ukrywam, ze
byto to dla mnie, psycholozki pracujacej
od kilku dekad z osobami z réznorod-
nymi niepetnosprawnosciami, ogrom-
ne zaskoczenie. Bytam bardzo ciekawa,
jak w praktyce wyglada uzytkowanie
takiego wodzka lub kajaka i oczywiscie
postanowitam to sprawdzi¢ — najpierw
teoretycznie, rozmawiajac z asystentami,
a pozniej obserwujac ich prace. Zaintry-
gowana pomystem siegnetam do Zrédta,
czyli oficjalnych informacji o projekcie
.Plaza dostepna” (https://www.spiagge.
it/stabilimenti-balneari/19380-abil-be-
ach/; https://en.italiani.it/abilbeach-exc-
lusive-interview-with-disabilities/ dostep
dn. 31.08.2023). Projekt dziata od 24 lip-
ca 2021 roku w Otranto, na potwyspie
Salento, w prowingcji Lecce, jako wspdlne
dziatanie miasta Otranto, spétdzielni so-
cjalnej L"Integration i Stowarzyszenia ASL
Lecce. Spétdzielnia socjalna L’Integration
jest takze autorem i realizatorem pilota-
zowego projektu ,AbilFesta”, ktérego
idea jest umozliwienie osobom niepetno-
sprawnym, ich rodzinom i przyjaciotom
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udziatu w réznych imprezach, koncer-
tach, festiwalach, wystawach i pozosta-
tych eventach, z petnym poszanowaniem
ich godnosci i niezaleznosci.

Abil Beach” to w petni bezptatna ini-
cjatywa na rzecz dostepnosci przestrzeni
publicznej, w tym wypadku plazy miej-
skiej dla 0séb z r6znymi niepetnospraw-
nosciami: ruchu, wzroku, stuchu, intelek-
tu oraz niepetnosprawnoscia sprzezona.
Dzieki dostosowaniu ciggéw komunika-
cyjnych na plazy, wyposazeniu miejsc
relaksu oraz zapewnieniu profesjonal-
nej opieki asystentow wszystkie osoby
z ograniczeniami ruchowymi, intelektu-
alnymi lub sensorycznymi, ktore wyraza
taka ochote, majg mozliwos¢ uczestni-
czenia w wypoczynku na plazy i kapie-
lach morskich. Autorka projektu, pani
Christine de Benedetto, radna miasta
Otranto ds. pomocy spotecznej, moéwi
0 nim, ze jest to realizacja ,marzenia
o zagwarantowaniu prawa do doswiad-
czania wtasnego dziedzictwa przyrod-
niczego i kulturowego w petnej auto-
nomii, pokonujac wszelkie przeszkody
(dla wszystkich oséb z niepetnospraw-
nosciami — przyp. autorki). (...) Jednym
z gtéwnych celéw mojego projektu byta
dostepnos¢. W miare mozliwosci sta-
ratam sie, aby miejsca w naszych mia-
stach byty uzyteczne. Od atrakcji tury-
stycznych po plaze, chciatam pomysle¢
o ustugach, ktére sprawityby, ze osoba
niepetnosprawna bytaby naprawde au-
tonomiczna” (https://en.italiani.it/abilbe-
ach-exclusive-interview-with-disabilities/
dostep dn. 07.09.2023).

W pierwszym roku funkcjonowania pro-
jektu obejmowat on tylko gmine Otranto,
obecnie mozna skorzystac z niego row-
niez w innych gminach Salento (https:/
www.trnews.it/2023/07/13/il-mare-ac-
cessibile-ecco-abil-beach/396614 dostep
dn. 09.09.2023), wzdtuz wybrzeza Ad-
riatyku (my mielismy okazje podziwiac
sprawnos¢ serwisu rowniez na Hemin-
gway Beach w Brindisi). Serwis plazowy,
zagwarantowany w ramach projektu
.Abil beach” obejmuje ustugi rezerwacji

»Abil Beach” to w petni
bezptatna inicjatywa

na rzecz dostepnosci
przestrzeni publicznej,
w tym wypadku plazy
miejskiej dla osob z réznymi
niepetnosprawnosciami:
ruchu, wzroku,

stuchu, intelektu oraz
niepetnosprawnoscia
sprzezona.

miejsca plazowego i specjalistycznego
transportu na plaze i z powrotem, obje-
cie obstuga OOS (operatorzy opieki spo-
tecznej) i edukatoréw ze spotdzielni L' In-
tegration na kazdym etapie pobytu na
kapielisku i w czasie kapieli, udostepnie-
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nie sprzetu plazowego, specjalistycznych
przebieralni i fazienki oraz dostawe po-
sitkdbw zamoéwionych z oferty restauracji
przy plazy. Plaze biorgce udziat w projek-
cie wyposazone sg w kompletne stanowi-
ska wypoczynkowe, zawierajgce wygod-
ne lezaki plazowe, specjalistyczne krzesta,
tazienke i przebieralnie dostosowane do
potrzeb oséb z niepetnosprawnoscia,
krzesto ,solemare”, gniazdka elektrycz-
ne oraz, co najwazniejsze, szerokie ciggi
komunikacyjne zapewniajace dostep do
morza nawet osobom samodzielnie po-
ruszajacym sie wozkami elektrycznymi.
Sprzet kapielowy stanowia krzesta typu
~Hippocampe”, czyli wézki inwalidzkie
umozliwiajace transport w wodzie, pod-
nosniki i przezroczyste kajaki, umozliwia-
jace eksploracje morskiej wody (https://
www.youtube.com/watch?v=1Ym96cn-
dZxE, dostep dn. 09.09.2023).

Plaze, na ktérych realizowany jest projekt
,Abil Beach” to pasy pieknych, piaszczy-
stych plaz Salento, ktére sg bezptatnie
udostepnione realizatorom projektu, by
osoby wymagajace szczegdlnych warun-
kéw wypoczynku i zycia mogty bezpiecz-
nie korzystac z letnich morskich atrakgji
na zasadzie petnego wtaczenia w lokalng
spotecznos¢. Wazne jest rowniez to, ze
,Abil Beach” nie jest przeznaczona tylko
dla mieszkancéw ltalii, ale moga z niej,
na réwnych prawach, korzysta¢ réwniez
turysci.

Myslenie wspolnotowe

Pani Veronica Calamo, prezes Stowarzy-
szenia Cooperativa L’Integrazione pod-
kresla, ze projekt realizowany w Otranto
jest czescig wielkiego regionalnego przed-
siewziecia spotecznego , Abil Friends,
porozumienie wyzwalajgce doswiadcze-
nie”, ktory ,,pozwala nam udoskonali¢
juz zrébwnowazone ustugi, ktére swiad-
czymy jako spoétdzielnia Trzeciego Sek-
tora i wdrozy¢ inne, aby odpowiedzie¢
na wiekszg liczbe zadan i pojawiajgcych
sie potrzeb, obecnie niezbednych do
przetamywania barier tworzacych nie-
petnosprawnos¢” (https://eventi.inonda.
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tv/2021/07/23/abil-beach-arriva-a-otranto
-spiaggia-e-citta-accessibili-per-persone-
con-disabilita/ dostep dn. 09.09.2023).
Aby jednak istniata mozliwos¢ realizacji
tego typu projektéw konieczne jest, zda-
niem Prezes Calamo, zaistnienie wspolno-
ty i jednosci lokalnej lub regionalnej oraz
wspotpraca. Jak méwi, wazny jest ,,duch
tych, ktérzy chcg wprowadzac innowacje
spoteczne, tych, ktérzy wiedza, jak ekspe-
rymentowac z odpowiednimi formatami
i praktykami dzieki ktérym nakreslone
zostang wytyczne, metody postepowa-
nia i interwencji, przydatne dla popra-
wy dobrostanu psychofizycznego oséb
o okreslonych warunkach zycia” (https://
eventi.inonda.tv/2021/07/23/abil-beach
-arriva-a-otranto-spiaggia-e-citta-acces-
sibili-per-persone-con-disabilita/ dostep
dn. 09.09.2023).

Nasladujmy to co dobre

Kiedy koncze pisac ten artykut dawno juz
skonczyty sie moje wypoczynkowo-pra-
cowe wioskie wakacje. Pozostaty z nich
nowe znajomosci, kontakty z fantastycz-
nymi ludzmi z catfej Europy, ale przede
wszystkim refleksje o dostepnosci i jej
rozumieniu przez rézne spotecznosci
europejskie.

W moijej gtowie, oprécz widoku usmiech-
nietych, radosnych, wyluzowanych i za-
dowolonych 0séb z niepetnosprawnoscia
kapigcych sie bezpiecznie razem ze swo-
imi rodzinami i przyjaciétmi w cieptym
Adriatyku, pojawia sie widok z tegorocz-
nego turnusu rehabilitacyjnego, ktéry
spedzitam z moimi podopiecznymi nad
polskim morzem. Piekne, piaszczyste pla-
ze okolic Mielna, wspaniata promenada
wzdtuz plazy, wyposazona w faweczki,
na ktérych moga przycupna¢ zmeczeni
turysci, zjazdy dla wézkéw na plaze,
roztozone na niej maty utwardzajace,
pozwalajace dostep do... piasku. No
wtasnie, pozwalajace na dostep do pia-
sku, nie do brzegu, czy samego morza.
W miejscowosci, w ktorej spedzalismy
dwutygodniowy turnus, maty konczyty
sie w potowie szerokosci plazy, a my,

Dzieki dostosowaniu ciggow
komunikacyjnych na plazy,
wyposazeniu miejsc

relaksu oraz zapewnieniu
profesjonalnej opieki
asystentow wszystkie
osoby z ograniczeniami
ruchowymi, intelektualnymi
lub sensorycznymi, ktore
wyraza takq ochote, maja
mozliwos¢ uczestniczenia

w wypoczynku na plazy

i kapielach morskich.

uczestnicy, ktdérzy chcielismy przy morzu
poby¢ z nasza podopieczng Dominika,
mioda kobietg na wézku, musielismy ja

we troje ciggna¢ po piasku do brzegu
morza. Na poczatku plazy, przy zjezdzie
dla wozkéw, codziennie widad byto mat-
zenstwo z dwojka dorostych synéw, oby-
dwaj z MPD, na woézkach, wymagajacy
statej pomocy. Oni nie mieli mozliwosci
dotrze¢ do morza. Ktos moze powie-
dziec¢ ,a po co im ta woda, i tak w niej
nie stang, bo raz, ze nie moga, a dwa,
ze taka zimna"”. Mozna tak powiedzie(,
mozna tak mysle¢, w koricu mamy wol-
na wole. Tyle, ze kiedy przypomne sobie,
jakie udogodnienia widziatam w Otranto
i Brindisi i jak szczesliwych ludzi dane mi
byto obserwowac, to mysle, ze warto by
byto co$ zmienid... | zobaczy¢, jak to jest
by¢ szczesliwym NIEZWYCIEZONYM...

*k%

Drodzy Panstwo, nasi Czytelnicy, tym
tekstem chciatabym Panstwa zacheci¢ do
dyskusji na temat dostepnosci przestrze-
ni publicznej oraz na temat samodziel-
nosci i granic autonomii cztowieka, tego
petnosprawnego, ale przede wszystkim
tego z niepetnosprawnoscia. Chciatabym
sprowokowac Panstwa réwniez do wyra-
zenia swojej opinii na temat realnych po-
trzeb utrudniajacych dostepnos¢, ktére
Panstwo jako osoby z niepetnosprawno-
$cig, ale takze jako rodziny i opiekunowie
widzg w otoczeniu. Bede wdzieczna za
kazdy gtos w tej sprawie, zobowiazuje
sie rbwniez, w imieniu wydawcy, do pu-
blikacji Panstwa wypowiedzi na famach
naszego kwartalnika.

Koniec lata, ale jeszcze ciepte dni, jeszcze
kwiaty i zielen lisci, cho¢ powoli nabierajg
one ztotego koloru. Chciatabym jak naj-
diuzej zatrzymac dla siebie i dla Panstwa
wspomnienia tych cieptych chwil, szcze-
golnie na czas krétkich, mroznych lub
deszczowych dni. Mam nadzieje, ze kiedy
te juz nadejda, beda Panstwo mieli czas
i ochote do wypowiedzenia sie o tym, na
ile ,,Kazda dostepnos¢ jest dobra”.

Iwona Boftuc
- psycholog,
Prezes Zarzadu Fundacji Formy
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Astma — choroba dzisiejszych czasow

CZY ZNASLZ...? CZY WIESZ...? ¢ Jak radzic sobie z chorobg, ktdra po zdiagnozowaniu towarzyszy
nam juz do kofica naszych dni? A przede wszystkim, czy da sie z nig komfortowo i szczeSliwie zy¢?

zuje, ze brakuje mi tchu. Moje
gardfo zaciska sie coraz bar-
dziej i bardziej. Do tego stop-
nia, ze zaraz nie dam rady,
zabraknie mi powietrza a wtedy... Niejed-
nokrotnie tracitem przytomnos¢ w szkole
a pbzZniej w pracy. Budzitem sie w szpital-
nym tézku, po raz kolejny przechodzac
przez to samo: badania, obserwacja,
zalecenia, aby po kilku dniach wrdci¢ do
swojego Zycia. Zycia, w ktérym choroba
zagoscita juz na dobre i nie zamierzafa
mnie opuszczac. Zycia, w ktérym czasa-
mi nie widziatem sensu. Bo jak widzie¢
jakiekolwiek perspektywy, kiedy zawsze
towarzyszy Ci strach, ze napad przyjdzie
W hiespodziewanym momencie i nie be-
dziesz miat na to zadnego wptywu? — ta
historia chyba nie jest obca zadnemu
astmatykowi. Jak wobec tego radzi¢ so-
bie z chorobga, ktéra po zdiagnozowaniu
towarzyszy nam juz do konca naszych
dni? A przede wszystkim czy da sie z nig
komfortowo i szczesliwie zy¢?

Btedne przekonania

Cho¢ z roku na rok powieksza sie gro-
no oséb, u ktorych diagnozowana jest
astma, to niestety nie przekfada sie to
na edukacje w tym temacie. Wiele oséb
nadal ma btedne pojecie o tej choro-
bie. Przede wszystkim astma nie ma nic
wspolnego — wbrew wielu przekona-
niom - z zaburzeniami psychicznymi. To
choroba ptuc, w ktérej podczas ataku
wywotanego przez czynniki wyzwalajgce
(np. otytos¢, nieprawidtowa diete, zanie-
czyszczenie srodowiska, dym tytoniowy,
alergeny, kurz, pytki roslin, plesnie) do-
chodzi do obrzeku a co za tym idzie do
zwezenia drog oddechowych. Nie jest
tez prawda, ze astma jest chorobg wieku
dzieciecego. Mozemy na nig zachorowac

Choc¢ z roku na rok

powieksza sie grono oséb,
u ktorych diagnozowana
jest astma, to niestety

nie przekfada sie to na
edukacje w tym temacie.
Wiele oséb nadal ma
btedne pojecie o tej
chorobie.

bedac dorostymi ludZzmi. Przewagg mfo-
dego astmatyka jest to, ze z biegiem lat
objawy astmy dzieki dobremu leczeniu
moga ztagodnie¢, podczas gdy dorosty

astmatyk jest dopiero na poczatku dro-
gi do poprawy swojego stanu zdrowia
i samopoczucia. Kolejnym mitem jest
to, ze kazdy astmatyk posiada taki sam
wachlarz objawéw. Swiszczacy oddech,
bl i ucisk w klatce piersiowej, skrocony
oddech, utrudnione oddychanie, suchy
kaszel, kaszel nocny lub po wysitku to
rzeczywiscie objawy, z ktérymi zaréwno
mtodzi jak i dorosli astmatycy musza
mierzy¢ sie do konca swoich dni. Jed-
nak nie oznacza to, ze u kazdego z nich
wystepujg one w tej samej kombinacji
i nasileniu.

No dobrze, a co, jesli u siebie
zaobserwujemy powyzsze
objawy?

Niezbedne w takiej sytuacji jest udanie
sie do specjalisty, ktéry podejrzewajac
astme skieruje nas m.in. na spirometrie
ptuc, czyli podstawowe badanie diagno-
styczne astmy. W przypadku potwierdze-
nia choroby musimy sie przygotowac na
to, ze moze mina¢ troche czasu zanim
lekarz dopasuje nam odpowiednig daw-
ke lekéw. Oczywiscie doboér leczenia za-
lezny bedzie od stopnia ciezkosci astmy,
czyli od czestosci i nasilenia objawdw.
Z uwagi na to, ze astma nalezy do cho-
réb nieuleczalnych, gtéwnym zadaniem
farmakoterapii, czyli lekéw wziewnych,
bedzie tagodzenie dolegliwosci przy
jednoczesnym powstrzymaniu postepu
choroby. Nie zapominajmy jednak, ze na-
sze podejscie do choroby (odpowiednia
motywacja, regularne kontrole lekarskie,
stosowanie sie do zalecen specjalistow)
ma réwniez istotne przetozenie na sku-
tecznos¢ leczenia. Lekarze sg zgodni, ze
ujarzmiona choroba nie powinna wpty-
wac na jakos¢ naszego zycia rodzinne-
go, zawodowego czy towarzyskiego.
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Nie powinna nas tez ogranicza¢. Nie
trzeba tez jakos specjalnie modyfikowac
naszej diety ani zastanawiac sie czy dany
rodzaj sportu bedzie dla nas. Wszystkie
sporty przy dobrze kontrolowanej choro-
bie beda doskonatym wyborem. Jak wi-
dac warto przestrzega¢ pewnych zasad

7/ “waear: e © NIEZWYCIEZENI

postepowania, aby nasze zycie z astma
mogto by¢ jak najbardziej komfortowe
i szczesliwe.

Astma moze dotknac¢ kazdego

Wiek, wyksztatcenie czy pochodzenie
nie ma znaczenia — astma moze dotkng¢

oskrzela u osoby
chorej na astmeg

scignigte
migdnie
migsien
wydzislina
abkurczone

drogi
oddechowe

2grubiata
iciana

drdg
addechowych

oskrzela u osoby 2drowej
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kazdego. | tak jak kazda choroba tak
i ona wptywa na nasze zycie. Niekiedy
potrafi nam niezle da¢ popali¢ i spra-
wi¢, ze codzienne funkcjonowanie jest
nie lada wyzwaniem. Niekiedy — przy do-
brym ,,obchodzeniu sie z nig” - potrafi
odpusci¢ dajac nam zycie, ktére oprocz
regularnych wizyt i pilnowania lekéw
nie rozni sie specjalnie od zycia oséb nie
obcigzonych ta choroba. | oczywiscie,
jak przy kazdej chorobie wzloty i upadki
sg nieuniknione, ale z astma da sie zy¢!
A inhalator, ktéry musi by¢ zawsze pod
reka nie powinien ogranicza¢ nas w re-
alizowaniu siebie i spetnianiu marzen.

Edyta Mroz - oligofrenopedagog

Literatura:

Jedrys-Ktucjasz U., Astma w pytaniach i od-
powiedziach. Poradnik, Wyd. Help-Med s.c.,
2022

Szendel A., Uspij astme, dbajgc o codzienny
wysitek fizyczny, Wyd. Novae Res, 2021
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Niewidoczne na pierwszy

rzut ©)ka

INANI NIEZWYCIEZENI © Wsrdd nas, ale i w Swiecie biznesu, medidw, polityki czy nauki, jest mndstwo osdb, ktére
borykajg sig z rdznego rodzaju problemami zdrowotnymi czy niepetnosprawno§ciami, cho¢ my o tym nie wiemy.

Tak czesto bywa z niedostuchem

Halle Berry

— amerykanska aktorka filmowa i telewi-
zyjna. Laureatka Oscara dla najlepszej ak-
torki pierwszoplanowej za wystep w me-
lodramacie Czekajgc na wyrok (2001).
Laureatka Emmy i Ztotego Globa za
tytutowa role w filmie Kariera Dorothy
Dandridge (1999).

Te trzy amerykanskie
aktorki, czy tez po prostu
osoby zmagajace sie

z ubytkiem stuchy, sa bardzo
dobrze przystosowane do
funkcjonowanie w Swiecie
dzwiekow.

Zaréwno Halle Berry,

Jodie Foster,

jak i Whoopi Goldberg
borykajq sie z niedostuchem.
Wiedzieliscie o tym?

Jodie Foster

— amerykanska aktorka, rezyserka
i producentka filmowa, zdobywczyni
dwéch Oscaréw. Pierwszego Oscara
dla najlepszej aktorki otrzymata za role
Sarah Tobias w filmie Oskarzeni (1988),
drugiego — w tej samej kategorii — za
role Clarice Starling w filmie Milczenie
owiec (1991).

Whoopi Goldberg

— amerykanska aktorka, piosenkarka,
komiczka, kompozytorka, scenarzyst-
ka i prezenterka telewizyjna. Laureat-
ka Oscara dla najlepszej aktorki drugopla-
nowej w filmie Uwierz w ducha (1990).
Ponadto zwyciezczyni Grammy za al-
bum popowy Original Broadway Show
Recording (1986) i Tony Award za mu-
sical Thoroughly Modern Millie (2002).

Sq doskonatym przyktadem
dla kazdego, kto watpi

W swoje szanse na
wspaniate i petnoprawne
zycie, pomimo pewnych
ograniczen.
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Trzy aktorki

o faczy te znane na catym Swiecie

kobiety oprécz tego, ze wszyst-

kie sa amerykanskimi aktorkami

i zdobywczyniami Oscaréow?
Zaréwno Halle Berry, Jodie Foster jak
i Whoopi Goldberg borykaja sie z niedo-
stuchem. Wiedzieliscie o tym?

Halle Berry w 80% nie styszy na jedno
ucho. Jej problemy ze stuchem sg wy-
nikiem przemocy domowej. Przed laty
spotykata sie z mezczyzng, ktéry znecat
sie nad nig fizycznie. Po jednej z kiétni
Halle Berry zostata tak dotkliwie pobita
przez éwczesnego partnera, ze po ciosie
w gtowe stracita czes¢ stuchu w jednym
uchu. Aktualnie Berry aktywnie dziata
na rzecz eliminacji przemocy domowej,
wykorzystujgc swoje traumatyczne do-
$wiadczenia.

Jodie Foster z powodu niedostuchu cze-
sto nosi aparat stuchowy. Cierpi tez na
zawroty gtowy. Prawdopodobnie powo-
dem tego jest dos¢ rzadkie schorzenie
ucha wewnetrznego - choroba Menie-
re'a. Wystepujace w niej zaburzenia
dotyczg zaréwno narzadu réwnowagi
(btednika), jak i narzadu stuchu. Najbar-
dziej typowe dla tej choroby jest epizo-
dyczne, napadowe wystepowanie obja-
wow, zwlaszcza zaburzen réwnowagi
i zawrotéw gfowy.

Whoopi Goldberg nosi aparaty stuchowe
w obu uszach. Aktorka podejrzewa, ze
jej niedostuch jest efektem przebywa-
nia w hatasie, a doktadnie wieloletnim
stuchaniem gtosnej muzyki. Obecnie
Whoopi Goldberg $cisle wspotpracuje
ze Starkey Foundation, ktérej celem jest
podnoszenie swiadomosci spoteczen-
stwa na temat utraty stuchu.

Te trzy amerykanskie aktorki, czy tez po
prostu osoby zmagajace sie z ubytkiem
stuchu, sg bardzo dobrze przystosowane
do funkcjonowanie w $wiecie dzwiekdw.
Sa doskonatym przyktadem dla kazdego,
kto watpi w swoje szanse na wspaniate
i petnoprawne zycie, pomimo pewnych
ograniczen.

9 “narnat sy © NIEZWYCIEZENI

Marlee Matlin

O ile jednak tatwiej sobie wyobrazi¢
samodzielne, sprawne funkcjonowanie
osoby z niedostuchem, o tyle trudniej
zrozumied jak osoba catkowicie niesty-
szgca, moze nie tylko dobrze radzi¢ sobie
w codziennym zyciu, ale odnosi¢ nieby-
wate sukcesy w swiecie, ktérego pod-
stawg jest sfowna komunikacja. A takie
odnosi Marlee Matlin, niestyszaca ame-
rykanska aktorka filmowa i telewizyjna,
ktora za gtéwna role w filmie Dzieci gor-
szego boga (1986) zdobyta Oscara dla
najlepszej aktorki pierwszoplanowej oraz
Ztoty Glob dla najlepszej aktorki w filmie
dramatycznym.

FUNDACJA FORMY

Matlin w wieku 18 miesiecy z powodu
choroby i wysokiej goraczki stracita caty
stuch w prawym uchu i 80% stuchu
w lewym uchu. Nie przeszkodzito jej to
w wieku 7 lat zapisac sie na zajecia te-
atralne. Jako 20-to latka debiutowata za$
na duzym ekranie i wiasnie jej pierwsza
rola zostata nagrodzona Oscarem. A po-
tem drzwi studiéw filmowych otworzyty
sie dla Marlee bardzo szeroko. Obecnie
na swoim aktorskim koncie ma prawie
30 filmoéw fabularnych i 5 seriali telewi-
zyjnych.

Marlee Matlin bez watpienia najbardziej
znana jest z rél aktorskich, ale w swoim
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dorobku ma duzo wiecej osiggniec
w obszarze kultury. Jest autorka 4 ksia-
zek opowiadajacych o zyciu oséb niesty-
szacych, a jedna z nich — Gfucha jestes?
— zostata przettumaczona na jezyk pol-
ski. Byta tez uczestniczka szdstej edycji
amerykanskiej wersji programu Taniec
z gwiazdami. Podczas swoich tanecz-
nych zmagan aktorka apelowata do wi-
dzéw by nie faworyzowali jej ze wzgledu
na niepetnosprawnos¢, ktérg sama uwa-
zata w tym przypadku za pewng zalete.
Jak méwita, brak stuchu pozwoli jej sku-
pic¢ sie na ruchach partnera i odcigc sie
od wrzawy widowni.

— Skoro gtuchota nie przeszkodzita mi
w aktorstwie, nie sadze, abym miafa z jej
powodu wieksze problemy z taricem, niz
pozostali uczestnicy programu. Pozwole,
aby mdj partner byt dla mnie muzykg -
powiedziata Marlee Matlin w wywiadzie
dla gazety USA Today.

Zyciowa droga Marlee Matlin pokazuje,
ze na przekor barierom, w zyciu moz-
na wiele osiggnad. Niestety nie jest ona
typowym przyktadem funkcjonowania
osoby z tak gteboka niepetnosprawno-
Scig w spoteczenstwie. Cho¢ to sie zmie-
nia, wcigz mamy do czynienia, z ukrywa-
niem przypadkéw niepetnosprawnosci,
brakiem staran o realizacje swoich po-
trzeb, biernoscig osob z niepetnospraw-
nosciami, samoizolacja.

Bariery

Oczywiscie zycie osob z ubytkiem stuch
jest obarczone wieloma barierami, a do-
minujaca jest trudnosé komunikacyjna.
Gteboka utrata stuchu praktycznie unie-
mozliwia swobodne opanowanie mowy
dzwiekowej jako podstawowego srodka
porozumiewania sie. Tym wtasnym, na-
turalnym srodkiem porozumiewania sie
nie moze stac¢ sie mowa artykutowana,
poniewaz zaréwno jej czynne opano-
wanie, jak i odczytywanie z ust wymaga
wieloletniego stosowania specjalnych
technik dydaktycznych i wielkiego wkta-
du pracy osoby niestyszacej przy trudno
osigganych efektach.

Nie oznacza to jednak, ze ludzie z niepet-
nosprawnoscia stuchu sg niemi, bowiem
maj3a swoj jezyk i moga dzieki niemu sie
porozumiewac. Naturalnym dla oséb
niestyszacych srodkiem porozumiewa-
nia sie na catym Swiecie staty sie jezyki
migowe. Oprdcz tego istnieje cata gru-
pa réznorodnych srodkéw komunikacji,
ktére umozliwiajg porozumienie sie 0s6b
niestyszacych pomiedzy sobg i z osobami
styszacymi.

Problemy komunikacyjne osob niestysza-
cych nie zawsze jednak sg bezposrednio
zwigzane z poziomem ubytku stuchu.
Jest wiele oséb z duzym ubytkiem stu-
chu, ktére komunikacyjnie funkcjonuja
bardzo dobrze. | odwrotnie, zdarzajg sie
osoby o duzych mozliwosciach wykorzy-
stania resztek stuchu, ktére maja kfopoty
z komunikacja. Istnieje wiele uwarun-
kowan tego stanu rzeczy. Jedna, dos¢
oczywista, jest kwestia edukacji. Samo
istnienie jezyka migowego nie wystar-
czy. Trzeba go jeszcze dobrze przyswoic.
A do tego potrzebny jest odpowiedni
system edukacji. | motywacja!
Oczywiscie wspomniana trudnos¢ komu-
nikacyjna to tylko przyktad ,,schodéw” do
pokonania. Tych barier jest cate mnéstwo.
Réwniez natury swiatopogladowej, emo-
cjonalnej, osobowosciowej czy motywa-
cyjnej samych os6b z deficytami stuchu.
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Na zakonczenie
A teraz wréémy do poczatku.

Jezeli watpicie w swoje szanse na wspa-
niate i petnoprawne zycie, pomimo
swoich ograniczen i barier jakie stwarza
rzeczywistos¢, pomysicie o Halle Berry,
Jodie Foster, Whoopi Goldberg i oczywi-
scie Marlee Matlin. Zastandwcie sie tez,
czy brak staran o realizacje swoich po-
trzeb, biernos¢ i samoizolacja sg dobrymi
partnerami korzystania z naszych praw
i mozliwosci.

A mozliwosci macie wiele. Tych tworzo-
nych przez innych, o ktére nieraz trzeba
powalczy¢, i tych wynikajgcych z tego
kim jestescie i czego chcecie i ile macie
w sobie samozaparcia oraz wiary w sie-
bie.

Wsrdd nas, ale i w Swiecie biznesu, me-
diodw, polityki czy nauki, jest mnostwo
0s0b, ktore borykaja sie z réznego ro-
dzaju problemami zdrowotnymi czy nie-
petnosprawnosciami, cho¢ my o tym nie
wiemy. Te deficyty sg niewidoczne, po-
niewaz patrzymy na osoby petne pasji,
talentow, umiejetnosci. Nie skupiamy sie
wtedy na ograniczeniach. Czesto ich na-
wet nie zauwazamy. W tym sensie niech
wasze ograniczenia beda niewidoczne.

Matgorzata Dworzanska
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Macierzynstwo ekstremalne

OKIEM EKSPERTA < Maria Libura o matkach dzieci z niepetnosprawnosciami

a ironie zakrawa fakt, ze chwi-
le po przebiegajacej pod ha-
stem transferéw socjalnych
kampanii, GUS opubliko-
wat dane wskazujace, ze cho¢ przeciet-
nie sytuacja materialna gospodarstw
domowych w Polsce poprawita sie,
to nie dotyczy to rodzin z osobg niepet-
nosprawng. W ich przypadku nastgpi-
to wrecz pogorszenie potozenia. Jezeli
chcemy zrozumie¢, dlaczego tak tatwo
jest politykom ,,uniewazni¢” gtosy opie-
kunéw, nadal przede wszystkim matek,
podejmujacych wysitek wychowania
ciezko chorego dziecka, woftajacych o so-
lidarnos¢ spoteczng, musimy przyjrze
sie blizej ramom, w jakie nasza kultura
wttacza myslenie o ,innym macierzyn-
stwie”.
. Kiedy myslimy o macierzynstwie, mamy
mysle¢ o kwitnacych kobietach Renoira
z rézowymi dzie¢mi na kolanach” - pisa-
ta w pofowie lat siedemdziesigtych ubie-
gtego wieku Adrienne Rich. Macierzyn-
stwo okazuje sie jednak doswiadczeniem
radykalnie odmiennym od oczekiwan
uksztattowanych ugruntowanymi w kul-
turze wyobrazeniami, gdy u upragnio-
nego potomka wykryta zostaje choroba
genetyczna lub inne wrodzone zabu-
rzenia rozwoju prowadzace do trwatej
i ciezkiej niepetnosprawnosci. Takie na-
rodziny nie pasuja bowiem do tradycyj-
nej wizji, wedle ktérej posiadanie dziecka
jest inwestycjg w przysztos¢, niezaleznie
od tego, czy realizowang w konserwa-
tywnym modelu wielodzietnosci, czy no-
woczesnej ,utowarowionej” opcji wy-
chuchanego jedynaka.
Oczywiscie, nawet ,,zwyczajne” macie-
rzynstwo nie jest nigdy niekonczacym sie
piknikiem w sielankowej scenerii. Bycie
matkg dziecka z niepetnosprawnoscig
jest jednak przezyciem szczegdélnym.

W pewnym sensie oznacza ono macie-
rzynstwo bardziej intensywne, wrecz
skondensowane, gdyz kazdg z matczy-
nych rél trzeba wypetni¢ bardziej solen-
nie. Opieka nad dzieckiem staje sie syno-
nimem tygodni spedzonych w szpitalu,
karmienie moze oznacza¢ podawanie
specjalnych mieszanek poprzez zgtebnik
dozotadkowy, a czas na dziecinne zaba-
wy skroca godziny fizjoterapii.

I tu pojawia sie jedno z pierwszych
i najwazniejszych wyzwan: petnigc
rézne role spoteczne korzystamy
z wzorcow, ktére podpowiadajg nam,
jak mamy dziata¢. Tymczasem w przy-
padku narodzin dziecka z niepetno-
sprawnoscig zwykle trudne, a nawet
niemozliwe, okazuje sie wykorzysta-
nie wczesniejszych matczynych do-
sSwiadczen — wtasnych albo tych prze-
kazywanych przez bliskie kobiety.

Wszystkiego trzeba sie uczy¢ na nowo,
czerpiagc wiedze od innych, czesto nie-
spokrewnionych rodzicéw, dochodzac
metodg préb i btedéw do wiasnych roz-
wigzan, ktére pozwalaja zy¢, ale moga
by¢ zupetnie niezrozumiate dla otocze-
nia, co dodatkowo pogtebia izolacje
spoteczna.

Matka na tawie oskarzonych

~Mamy nie mysle¢, jakie uczucia towa-
rzyszq codziennosci kobiety przebywaja-
cej samotnie w domu z chorymi dzie¢mi*
— dodawata dalej Rich. Pomocg w tym
niemysleniu sq dwa gteboko zakorzenio-
ne stereotypy, przez pryzmat ktérych po-
strzegane sa matki dzieci niepetnospraw-
nych. Pierwszy nawigzuje do starego
archetypu choroby jako klgtwy lub kary,
kaze sie doszukiwac winy za stan dziecka
w postepowaniu matki.

Niewiele jest win bardziej napiet-
nowanych i ciezszych do zniesienia,
niz skrzywdzenie wtasnego dziecka.
Tymczasem sama struktura wywiadu
lekarskiego, przeprowadzanego ruty-
nowo w celu ustalenia przyczyn ztego
stanu dziecka, przekierowuje snop
Swiatfa na matke jako , pierwsza po-
dejrzang”.

Kathryn Knight, australijska badaczka,
a prywatnie matka dorostej juz, catko-
wicie niesamodzielnej corki, opisuje, jak
nawracajace pytania o zachowania ry-
zykowne w czasie cigzy, padajgce przy
kazdej wizycie u kolejnych specjalistow,
niezaleznie od tego, ile razy wczesniej
zaprzeczyta paleniu, piciu i braniu nar-
kotykéw podczas krytycznych dziewieciu
miesiecy, wpedzaty jg w poczucie winy,
kazac wraca¢ do wspomnien z okresu
cigzy, poddawac krytycznej analizie kaz-
de wtasne zachowanie w poszukiwaniu
jakiegos btedu — praprzyczyny ztego sta-
nu zdrowia wtasnego dziecka.
Amerykanska antropolozka, Gail Land-
sman, zwraca z kolei uwage na para-
doksalny efekt poradnikow dla przy-
sztych matek i kampanii zdrowotnych
dotyczacych wtasciwego prowadzenia
sie w czasie cigzy; ostrzegajg przed czyn-
nikami ryzyka w taki sposéb, ze de fac-
to wzmacniaja przekonanie o matce
jako przyczynie niepetnosprawnosci
dziecka. ,, Co mozesz zrobi¢, by urodzi¢
zdrowe dziecko?"”, ,Jak urodzi¢ zdro-
we dziecko?” - to tylko dwa przyktady
uproszczonych przekazéw do przysztych
mam wziete z polskiego Internetu.

Owszem, warto zwraca¢ uwage
na czynniki sSrodowiskowe, w tym
zachowania przysztych matek, zagra-
Zzajace zdrowiu potomstwa, jednak
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tak sformutowane komunikaty zdro-
wotne przemilczajg trudng prawde
o tym, ze w przypadku znakomitej
wiekszosci wad wrodzonych - nawet
70 proc. - nie da sie ustali¢ ich przy-
czyny.

Zarazem sformatowane w ten sposdb
informacje, jak pokazuje w swoich ba-
daniach Landsman, ksztattujg spoteczne
wyobrazenie o zrédtach wczesnie wy-
krywanej niepetnosprawnosci, skupiajac
uwage na matce, ktéra najwidoczniej
,zrobita cos zle".

Drugi stereotyp, czynigcy z matki dziecka
niepetnosprawnego , bohaterke” i wo-
jowniczke, ktéra nie ustanie w wysif-
kach, by ,,wygra¢ z choroba” i wyleczy¢
swoje dziecko, stanowi tylko pozorne
przezwyciezenie pierwszego. Zagroze-
nia zwigzane z upowszechnianiem sie —
zwtaszcza w mediach - takiego modelu
macierzynstwa analizowata m.in. Amy
Sousa, wskazujac, ze przyjecie tak zde-
finiowanej roli spotecznej to rowniez —
cho¢ przebiegajgca w bardziej malowni-
czej scenerii — droga donikad.

Matki stajg sie ekspertkami i menadzer-
kami choroby, ktére obok czynnosci opie-

kunczych sledza doniesienia ze swiata
nauki i medycyny, prowadzg kampanie
charytatywne, by zebra¢ srodki na tera-
pie dla dziecka lub zorganizowac wyjazd
do upatrzonego osrodka oferujgcego
eksperymentalng terapie. To daje im po-
czucie sprawczosci, w przeciwienstwie
do rozwazania domniemanej winy.
Jednak w przypadku wiekszosci choréb
wrodzonych sukces w postaci wyleczenia
jest, poki co, niemozliwy do osiggniecia.
Ustalenie niedoscigtego celu, jakim jest
,uzdrowienie” dziecka, i podporzadko-
wanie mu zycia cafej rodziny to udziat
w biegu bez mety i prosty przepis na wy-
palenie rodzicielskie.

.Nie ma czasu na rozczulanie”

Podobna funkcje petni popularna w Pol-
sce figura matki — aniota, wybranej
do wyjgtkowego zadania, jakim jest
opieka nad ciezko chorym dzieckiem.
Bywa, ze takie ujmowanie wtasnej roli
utrudnia matkom przezywanie natu-
ralnej ,zatoby po marzeniu o zdrowym
dziecku”, a nawet je w tej zatobie wiezi,
jak zauwaza Dorota Korycinska, psycho-
lozka, prywatnie matka dziecka z neuro-
fibromatoza. O ile takie ujecie wtasnego
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losu moze by¢ psychologicznie pomocne
dla jednostki, konkretnej matki, szuka-
jacej takiej interpretacji swojej roli, kto-
ra nada sens jej wysitkom, to przeniesio-
ne na poziom narracji spofecznej staje
narzedziem wyciszania trudnych pro-
bleméw, wymdwka od dziatania — skoro
jestes aniotem, ktoéry otrzymat specjalny
dar, to nie potrzebujesz od nas, zwyktych
Smiertelnikdéw, zadnej pomocy.

Figury bohaterki i aniota to takze pewien
sposob na zdyscyplinowanie matek,
by sie zanadto nie skarzyty. Na oktadce
wydanej w tym roku ksigzki ,Nie byto
czasu na koniec swiata”, w ktérej w 10
wywiadach matki dzieci z ciezkimi cho-
robami wrodzonymi opowiadaja swoje
zycie, znalazta sie rekomendacja Mat-
gorzaty Kozuchowskiej, niewatpliwie
pisana w najlepszej wierze, ktoéra okre-
$la wywiady jako , przejmujace, dajace
site rozmowy z kobietami — aniotami”,
wyciszajgc dramatyczng i daleka od cu-
kierkowosci wymowe wiekszosci z nich.

Zachwyt nad tym, ze wywiadowane
matki , nie rozczulaja sie nad swoim
losem, nie tudzj sie, ze jutro bedzie
lepiej, ale wbrew wszystkiemu sta-
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raja sie zy¢ po swojemu, spetniajac
swoje ambicje i marzenia”, stanowi
doskonate podsumowanie celéw no-
wej ,maszyny narracyjnej” — macie,
drogie matki, nie narzeka¢, a swiecic
publicznie przyktadem, Ze , wszystko
jest do zniesienia”. Zamiast dotych-
czasowego poswiecenia w czterech
scianach, spoteczeinstwo zaprasza
Was na rynek, byscie mogty poswiecic¢
sie w Swietle kamer.

Na szczescie same rozmowczynie, ko-
biety nietuzinkowe, sa autentyczne
i nie boja sie okaza¢, jak bardzo ,bo-
haterki s3 zmeczone”. Joanna Jasinska,
kompozytorka i pianistka z doktoratem
z socjologii opisuje, jak czternascie lat
oczekiwania na diagnoze choroby ge-
netycznej — zespotu Angelmana - u jej
corki Jagody, wptyneto na los catej ro-
dziny, ukierunkowujgc na podejmowa-
nie wielkich wysitkéw terapeutycznych,
ktére w Swietle ostatecznej diagnozy
musiaty by¢ daremne. Adwokatka Mo-
nika Zima wskazuje, jak trudne jest dla
rodzica radzenie sobie z negatywnym
odbiorem spotecznym wtasnego dziec-
ka z niepetnosprawnoscig intelektualna.
Vanessa Nachabe-Grzybowska, dzien-
nikarka, uzywa metafory trzygtowego
smoka, by zobrazowac¢ zycie z dwdjka
synow chorych na ultrarzadka chorobe
genetyczng salt and pepper.

Doskonaty ilustracjq tego, jak niejedno-
znaczne skutki przynosi w praktyce pa-
radygmat heroicznej matki jest wywiad
z Dorotg Buczkowska, artystka sztuk
wizualnych. Rozpoczyna go bezwzgled-
nie szczere i odwazne wyznanie o ztym
stanie zdrowia spowodowanym stresem
i finezyjng autoagresja, ktéra kilkukrot-
nie doprowadzita autorke wypowiedzi
na skraj Smierci, jawiacej sie jej jako je-
dyne wyjscie z przewlektego zmeczenia.
Buczkowska $miato deklaruje, ze prze-
szta kilka psychoterapii, bierze leki
psychotropowe, ma cukrzyce i proble-
my z tarczyca, a wszystko ,,z napiecia
i wyczerpania”. Obwinia za to model,
ktory ,funkcjonuje w naszym spofe-
czenstwie na zasadzie »cierpienie uszla-

chetnia«, ze Matka Polka da sie pokro-
i¢ i podac na tacy miedzy pierogami”.
Akapit pozniej opisuje, jak po obnizeniu
przez sad wysokosci alimentdw zabrakto
jej na terapie dziecka, jedynym wyjsciem
okazaty sie zbiérki na aukcjach charyta-
tywnych, a to wymagato od niej swo-
istego ekshibicjonizmu - odstoniecia
cierpienia. Przyznaje, ze byfo to trudne,
ale przetamata sie i obecnie rozpozna-
walnos¢ daje jej obecnie poczucie bez-
pieczenstwa. Jednoczesnie wyznaniem
tym zwraca uwage na pewna warun-
kowos¢ spotecznego wsparcia, koniecz-
nos¢ odegrania roli bohaterki. , Kiedy po-
kazujesz, ze masz dowage, dajesz rade,
to dostajesz feedback od ludzi, ze jestes
dla nich przyktadem i wsparciem”.

Pomoc nie jest wiec za darmo — Matka
Polka nie musi sie juz podawac na tacy
z pierogami, zamiast tego mozna wy-
brac opcje odarcia z intymnosci w for-
mie publicznych apeléw o wsparcie,
ale afirmatywnych, by da¢ dobry
przyktad bycia ,,fajng mama z fajnym
chtopcem” (stowa organizatorki au-
kcji ze strony fundacji). Wyciszanie
problematycznych aspektéw zycia
z ciezka choroba przybiera dzis ksztatt
usmiechnietej emotikonki.

Nieskarzenie sie bohaterek na porazajace
przypadki lekcewazenia ich samych i ich
dzieci jest jednym z najbardziej wstrza-
sajacych doswiadczen tej lektury. Dorota
Buczkowska opisuje moment diagnozy
swojego syna jako wpadniecie do czarnej
dziury, gdy psycholozka po kilku testach
poradzita: ,Prosze sie nie oszukiwac
i za duzo nie obiecywac po tym dziecku,
nie robi¢ sobie zbyt duzo nadziei”. Dla
Wandy Woyniewicz diagnoza zespotu
Downa u corki oznaczata utrate przy-
jaciot, a takze proby przekonania meza
przez tesciowa, by utozyt sobie zycie
w nowej konfiguracji. Joanna Jasinska
opisuje peregrynacje po szpitalach, jaka
rozpoczeta po nagtej zmianie zachowa-
nia swojej corki Jagody. Dzieci z zespotem
Angelmana sa niezwykle pogodne, kiedy
wiec Jagodka zaczeta nieustajgco ptakac,
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jej zaniepokojeni rodzice zaczeli szukac
przyczyny. Nie spotkali sie jednak z nale-
zytym zainteresowaniem odwiedzanych
lekarzy, ktorzy ktadli wszystko na karb
pierwotnych zaburzen neurologicznych.
Dziecku miato sie co$ po prostu , po-
przestawia¢ w gtowie”. Dopiero po pof
roku okazato sie, ze melisg i rumiankiem
zalecano leczy¢ guza rozsadzajacego
panewke biodrowa. Pilnie, lecz mocno
poniewczasie, wykonany zabieg prze-
biegt z komplikacjami. Dziewczynka,
ktora nie chodzita, nie moze dzi$ nawet
siedzie¢, co dodatkowo ogranicza moz-
liwosci jej codziennego funkcjonowania.
Czy matki dzieci niepetnosprawnych
muszg by¢ nieludzko dzielne? Cicho
harowa¢ w domu mimo depresji lub
dla odmiany publicznie manifestowad
przyktadowe samozaparcie? Obowia-
zujgce stereotypy nie tylko dostarczajg
soczewek, przez ktdére otoczenie ocenia
kobiete, ale takze narzucajg scenariu-
sze macierzynstwa, ktdre sg przepisami
na nieuchronng kleske matki rozpietej
pomiedzy poczuciem winy a wypale-
niem opiekunczym. W naszej kulturze
dramatycznie brakuje narracji, ktore
pozwolityby takim matkom po prostu
zy¢ i otrzymywac niezbedne wsparcie
bez oscylowania pomiedzy poczuciem
winy a heroizmem.

Maria Libura

Maria Libura — Ekspertka Centrum Analiz
Klubu Jagiellonskiego ds. zdrowia, kierow-
nik Zaktadu Dydaktyki i Symulacji Medycznej
Collegium Medicum Uniwersytetu Warmin-
sko-Mazurskiego w Olsztynie, wiceprezes
Polskiego Towarzystwa Komunikacji Medycz-
nej, cztonek Rady Ekspertow przy Rzeczniku
Praw Pacjenta

Publikacja powstata dzieki Darczyncom
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na licencji Creative Commons Uznanie Au-
torstwa 4.0 Miedzynarodowe. Zostata po-
brana ze strony klubjagiellonski.pl: https://
klubjagiellonski.pl/2019/06/05/macierzyn-
stwo-ekstremalne/. Data publikacji artykutu:
05 czerwca 2019 r.
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Franklin Delano Roosevelt

INANI NIEZWYCIEZENI < Jedyny niepetnosprawny wsrdd prezydentdw, jedyny prezydent wsrdd

niepetnosprawnych

biezgcym wydaniu kwar-

talnika chcielibysmy

przedstawic¢ sylwetke

32. prezydenta Stanéw
Zjednoczonych Ameryki Pétnocnej, Fran-
klina Delano Roosevelta. Nie bedzie to
jednak esej o polityku, lecz o cztowieku,
ktéry w biegu zycia doswiadczyt niepet-
nosprawnosci.

Gruntowne wyksztatcenie

F.D. Roosevelt (1882 — 1945) byt jedng
z najbardziej wptywowych os6b swia-
ta. Urodzony w rodzinie o korzeniach
francusko-holenderskich otrzymat grun-
towne i wielostronne wyksztatcenie. Byt
w petni sprawnym ruchowo mtodym
cztowiekiem, jezdzit konno, biegat, strze-
lat, wiostowat, grat w tenisa ziemnego
i polo. Wytrawny gracz i zawodnik golfa
zostat nawet mistrzem klubu golfowe-
go na wyspie Campobello w Nowym
Brunszwiku w Kanadzie.

Czesto podrozowat z rodzicami po Euro-
pie, biegle wiadat jezykiem francuskim
i niemieckiego. Jego pobyt w Niemczech
trwat piec lat (1891 — 1896), w tym cza-
sie pobierat nauki od znakomitych ko-
repetytoréow'. Po okresie edukacji do-
mowej rozpoczat nauke w prestizowych
szkotach wyzszych. Byt absolwentem
kierunku ekonomicznego Uniwersytetu
Harvard, w ktérym uzyskat tytut , bakata-
rza"” i Columbia University, gdzie studio-
wat prawo. W czasie studiow w Harvard
zostat redaktorem naczelnym studenc-
kiej gazety Harvard Crimson, co dato mu
mozliwos¢ ambitnej, samodzielnej pra-
cy i zarzadzania zespotem redakcyjnym.
Po ukonczeniu studiéw przez trzy lata
praktykowat jako prawnik w cieszacej sie
duza renoma kancelarii Carter, Ledyard &
Milbrun na Wall Streat2.

Oczekujemy swiata opartego
na czterech podstawowych
ludzkich wolnosciach.

Po pierwsze, wolnosci sfowa

i gfoszenia pogladow, wszedzie
na swiecie. Po drugie, wolnosci
wyznawania wybranej religii,
wszedzie na swiecie. Po trzecie,
wolnosci od niedostatku,
wszedzie na swiecie.

Po czwarte, wolnosci od
strachu, wszedzie na swiecie.

F.D. Roosevelt

Zrédto: Oliver Stone's Untold
History of the United States (2012),
ttum. Edyta Czerwonka, odcinek 1

Zycie rodzinne

Na drugim roku studiéow Franklin Dela-
no zachwycit sie swojg dalekg krewna
Annie Eleanor Roosevelt, zakochat sie
W niej i mimo sprzeciwéw swojej mat-
ki, owiadczyt sie i zostat przyjety. Slub
mtodych odbyt sie 17 marca 1905 roku,
Franklin miat wtedy 23 lata3. W zwigzku
tym na Swiat przyszto szescioro dzieci:
jedna cérka Anna i pieciu syndw: James,
Franklin, Elliot, Franklin Delano JriJohn*.
Zycie matzenskie i rodzinne przysztego
prezydenta byto dos¢ burzliwe, pomie-
dzy przebywaniem w domu z dzie¢mi
a polityka, nawigzywat on liczne roman-
se, o, po ujawnieniu, stato sie przyczyna
rozpadu pozycia matzenskiego pary. Jak
podaja biografowie, matzonkowie, kie-
rujac sie dobrem dzieci, nie zdecydowali
sie jednak na rozwod>.

Wysmienity polityk

W tym miejscu, mimo naszych wcze-
$niejszych zatozen, nie sposéb pominaé
fascynacji Franklina Delano Roosevelta
polityka, z ktdrg spotykat sie od dziecin-
stwa. Jego ojciec byt zagorzatym repu-
blikaninem, ktéry chciat przekaza¢ syno-
wi idee swojej partii, ten jednak bardzo
wczesnie postanowit zwigzac sie z Partig
Demokratycznej. Z jej ramienia kandy-
dowat do senatu stanowego i w latach
1911 - 1913 sprawowat urzad Guber-
natora Stanu Nowy Jork. Dat sie poznac
jako reformator, zdobyt szeroka popu-
larnos¢e. Dzieki zaangazowaniu w kam-
panie prezydencka Woodrowa Wilsona
w 1912 roku otrzymat stanowisko za-
stepcy Sekretarza Marynarki Wojennej
i przygotowywat flote amerykanska do
I wojny swiatowej. Poparcie prezydenta
Wilsona i ambicje polityczne miodego
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Franklin D. Roosevelt jako zastepca sekreta-
rza marynarki wojennej Stanéw Zjednoczo-
nych, 1913-1920

demokraty spowodowaty, ze jego karie-
ra nabrata tempa. W 1920 roku otrzy-
mat propozycje wiceprezydentury przy
Jamesie Coxie, kandydacie Demokratéw
na prezydenta, jednak po jego przegra-
nej w wyborach opuscit Waszyngton,
powrdcit do Nowego Jorku i do wyko-
nywania zawodu prawnika.

Wypadek

Rok 1921 przyniést wielkg zmiane w zyciu
F.D. Roosevelta i jego rodziny. W czasie rej-
su po jeziorze Compobello w upalny dzien,
byty gubernator wskoczyt do lodowatej
wody, co spowodowato szok termiczny
i paraliz ciata od pasa w dot. Lekarze roz-

Jego przeciwnicy polityczni,
Republikanie, odmawiali mu
zdolnosci do sprawowania
urzedu ze wzgledu na stan
zdrowia i bardzo ograniczong
sprawnosc, jednak to

nie ztamato woli walki

F.D. Roosevelta.

8 listopada 1932 roku zostat
on wybrany 32 prezydentem
Stanow Zjednoczonych
Ameryki Potnocnej...

poznali u niego chorobe Heine-Medina,
przebiegajaca w postaci postepujacego
paralizu dolnej czesci ciafa i silnych dole-
gliwosci bélowych. Choroba i koniecznosé
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rehabilitacji wymogty na Roosevelcie kil-
kuletnie odsuniecie sie od wielkiej polityki,
jednak dzieki wsparciu zony udafo mu sie
przezwyciezy¢ kryzys. Mimo pogarszaja-
cego sie stanu zdrowia nie pogodzit sie
ze swoja niepetnosprawnoscia i koniecz-
noscig poruszania sie na wézku. Przez dtu-
gi czas oponowat przeciw wykonywaniu
mu zdje¢, swoje obowigzki wykonywat
zawsze siedzac w fotelu.

Wielki powrét do polityki

Eleanor Roosevelt wigczyta sie w przygo-
towanie powrotu meza do polityki, zdo-
bywata poparcie dla meza wygtaszajac
wielkie przemoéwienia i angazujac w jego
poparcie politykdw’. Powrét ten nastgpit
w 1928 roku, kiedy ponownie zostat wy-
brany na stanowisko gubernatora Nowe-
go Jorku, ktérym pozostawat przez dwie
kadencje w latach 1929 — 1933. Kariera
polityczna Franklina Delano Roosevelta
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rozkrecita sie na dobre, warunkujac tak-
ze zycie rodzinne. Jego popularnosc stale
rosta, co spowodowato, ze na konwen-
¢ji wyborczej Partii Demokratycznej, po
pokonaniu dwéch przeciwnikéw zostat
desygnowany jako kandydat tejze partii
do stanowiska prezydenta. Jego przeciw-
nicy polityczni, Republikanie, odmawiali
mu zdolnosci do sprawowania urzedu ze
wzgledu na stan zdrowia i bardzo ogra-
niczona sprawnos¢, jednak to nie ztama-
to woli walki E.D. Roosevelta. 8 listopada
1932 roku zostat on wybrany 32 prezy-
dentem Stanéw Zjednoczonych Ameryki
Pétnocnej, pokonujac E. Hoovera znacz-
ng wiekszoscig gtosow. 4 marca 1933
roku zostat zaprzysiezony przez prezesa
Sadu Najwyzszego®.

Nie bedziemy sie w tym miejscu zagte-
bia¢ w meandry polityki miedzynarodo-
wej lat dwudziestych i trzydziestych XX
wieku, dos¢ powiedzie¢, ze F.D. Roose-
velt, bedac prezydentem w znacznym
stopniu poprawit sytuacje gospodarczg
i spoteczna regulujac podaz i popyt,
wdrozyt dziatania, dzieki ktorym kraj
pokonat Wielki Kryzys, zniést prohibicje,
wprowadzit reformy w zakresie sadow-
nictwa, bankowosci, podatkéw i pienig-
dza, wprowadzit zasitki dla bezrobot-
nych i emerytury ptacone obywatelom

Rok 1921 przyniost wielka
zmiane w zyciu F.D. Roosevelta
i jego rodziny.

W czasie rejsu po jeziorze
Compobello w upalny dzien,
byty gubernator wskoczyt do
lodowatej wody,

co spowodowato szok
termiczny i paraliz ciata od
pasa w dot.

z podatkéw oraz pomoc dla oséb star-
szych i niepetnosprawnych. Uczestniczyt
w tworzeniu ONZ i Karty Atlantyckiej.
Wraz z zong utworzyt fundacje dziataja-
cg na rzecz leczenia polio.

W czasie Il wojny swiatowej staraf sie
utrzymac neutralnos¢ Stanéw Zjedno-
czonych, co sprawito, ze mimo lobbin-
gu panstw Europy Zachodniej systema-
tycznie odmawiat pomocy powstancom
warszawskim, czym nie przystuzyt sie
dobrze Polsce. Atak armii japonskiej na
baze lotniczg w Pearl Harbour 7 grud-
nia 1941 roku spowodowat gruntowna
zmiane linii polityki miedzynarodowej
i zaangazowania w wojne. Skutkowa-

. e
- Roosevelt Library / wikimedia ‘-‘E c

Franklin Delano Roosevelt z Eleanorg Roose-
velt i Sarg Delano Roosevelt w Campobello
w 1908 roku oraz Franklin D. Roosevelt na
wézku inwalidzkim, Hyde Park, 1941 rok.

to to niejako zaciesnieniem stosunkow
miedzy Stanami Zjednoczonymi i Rosjq
sowiecka. Jako prezydent USA, a zatem
jeden z najwazniejszych przywodcoéw
politycznych na swiecie byt obok Winsto-
na Churchila i Jozefa Stalina cztonkiem
Wielkiej Tréjki i uczestniczyt w konferen-
cjach pokojowych w Teheranie i Jaicie.
W swoich dziataniach nie zapobiegt od-
daniu Polski ,,pod opieke” Zwigzku Ra-
dzieckiego®.

Zbyt nagty koniec

Zmart nagle na udar mézgu 12 kwiet-
nia 1945 roku w Warm Springs, dokad
udaft sie przygotowywad przemowienie
do konferencji zatozycielskiej Organiza-
cji Narodow Zjednoczonych, w czasie
zaleconego przez lekarzy odpoczynku
od obowigzkéw. Byt jedynym prezyden-
tem Stanéw Zjednoczonych Ameryki
Pétnocnej wybranym na cztery kadencje.
Ostatniej, trwajacej zaledwie 82 dni, nie
dokonczyt...
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Prezydent F. D. Roosevelt w obozie Civilian
Conservation Corps (CCC) w Big Meadows,
w Parku Narodowym Shenandoah, Wirginia,
1933 rok.

Przyktad dla os6b
z niepetnosprawnosciami

Nasi czytelnicy zapytaja teraz zapewne,
dlaczego, skoro F.D. Roosevelt nie byt
przyjazny Polsce w czasie Il wojny Swia-
towej, prezentujemy jego postac?
Naszym zamiarem jest pokazanie tego,
ze osoby z niepetnosprawnoscia nie
muszg by¢ nieaktywne. Franklin Delano
Roosevelt byt osobag z nabytg niepet-
nosprawnoscig ruchu. Jego zycie zmie-
nifo sie z dnia na dzien. Podobnie jak
wiekszos¢ naszych podopiecznych i pa-
cjentéw przezywat dylematy zwigzane
z zasadnoscia rehabilitacji, swojq przy-
datnoscig dla rodziny, spoteczenstwa
i kraju, walka o siebie, bat sie o swoja
kondycje psychiczng, doswiadczat wielu
negatywnych uczu¢, w tym wycofania.
Znalazt jednak w sobie zasoby, by dzia-
ta¢. Co najwazniejsze — otrzymat akcep-
tacje i wsparcie najblizszych mu oséb.

Franklin Delano Roosevelt
byt osoba z nabyta
niepetnosprawnosciq ruchu.
Jego zycie zmienito sie

z dnia na dzien.

Mimo licznych dylematow
i momentow zwatpienia
znalazt jednak w sobie
zasoby, by dziatac.

Co najwazniejsze —
otrzymat akceptacje

i wsparcie najblizszych
mu osob.

Piszemy dzisiaj o nim, by pokaza¢, ze
osoba, ktérej przeciwnicy polityczni
w owych czasach zarzucali niemoznos¢
bycia prezydentem ze wzgledu na ko-
niecznos¢ funkcjonowania na wdézku
inwalidzkim, moze rzadzi¢ Swiatem i nie
bac sie tego.

Mimo niepetnosprawnosci mie¢ wta-
sng wizje Swiata, bra¢ za niego odpo-
wiedzialnos¢ i probowaé kreowac jego
przysztosc.
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We Franklinie Delano Roosevelcie widzi-
my przyktad konsekwencji w osigganiu
celéw. Pozostajemy z daleka od podejmo-
wanych przez niego decyzji politycznych,
za to pozostajemy z uznaniem i szacun-
kiem dla niego jako cztowieka z niepet-
nosprawnoscia, majgcego swoj cel, wizje,
misje i odwage, by je realizowad.
Jedyny niepetnosprawny wsréd pre-
zydentéw, jedyny prezydent wsrod
niepetnosprawnych. Jeden z najmniej
widocznych prezydentéw, prezydent
najbardziej znaczacy w Swiecie.

Iwona Boftu¢

1 https://obliczaludzi.com/franklin-delano
-roosevelt/ (dostep 23.06.2023)

2 Pastusiak L., Prezydenci Stanéw Zjedno-
czonych Ameryki Péfnocnej, s. 666

3 Ibidem, s. 665

4 https://pl.wikipedia.org/wiki/Franklin_De-
lano_Roosevelt (dostep 23.06.2023)

5 Pastusiak L., Panie Biatego Domu, s. 421

6 https://warhist.pl/biografie/franklin-delano
-roosevelt/ (dostep 24.06.2023)

7 Pastusiak L., Panie Biatego Domu, s. 421
Pastusiak L., Prezydenci Stanow Zjedno-
czonych Ameryki Péfnocnej, s. 673

9 Ibidem, s. 675
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Kochani Rodzice!
Kochani opiekunowie!

NIEZWYCIEZENI WSROD NAS ¢ Swiat oczami Karoliny

ym razem - wyjatkowo — nie

o mnie. O opiekunach i rodzi-

cach, moich i nie tylko. Do dzi$

pamietam obraz moich rodzi-
c6w, gdy przyjechali do mnie na jedng
z pierwszych wizyt do szpitala. Byli cat-
kowicie odmienieni, wychudzeni i strasz-
nie smutni (cho¢ tego nie pokazywali).
W koncu nie ma sie czemu dziwié¢ — ich
najmfodsze dziecko zachorowato. Wkro-
czyto w inny, niesprawiedliwy Swiat,
w ktérym nagle musi stawié¢ czoto pro-
blemom ludzi dorostych.

Rodzice nie byli w stanie by¢ ze mna
przez caty czas, musieli zajmowac sie
gospodarstwem. Opiekowaty sie mng,
na zmiane, moje siostry, co dawato PRO-
WIZORYCZNE poczucie wytchnienia dla
jednej z nich. Ale czy istnieje osoba, ktéra
mogtaby wypoczaé na oddziale onkolo-
gii dzieciecej? Proby catej rodziny w uda-
waniu, ze wszystko jest w porzadku byty
nieudolne. Bytam wtedy bardzo staba,
ale widziatam, ze ich Swiat tez runat.
Jedna z moich siéstr uwielbiata prace
w ogrodzie, ale gdy wracatam do domu
na kilkudniowg przepustke ze szpitala,
widziatam porzucony ogrod kwiatowy
i zaniedbany foliowiec pomidorowy,
w ktérym prézno byto szukaé pomido-
réw. Moja mama, zawsze wspaniale zaj-
mowata sie domem i bardzo dobrze go-
towata. Podczas przepustek widziatam
zaniedbany dom i ubrania moich rodzi-
cow, ktoére wtedy wisiaty na nich, jak by
byty za duze co najmniej o 2 rozmiary.

Wtedy wiedziatam juz na pewno, to nie
jest tylko moja choroba! Razem z mna
choruja moi bliscy i wszystko dokota.
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Paradoksalnie to dodawato mi sit do
walki. MUSIALAM WYZDROWIEC dla
nich wszystkich i przywréci¢ wszystko
do dawnego porzadku.

| PAMIETAJ! NIE MUSISZ WALCZYC SAM.
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Wtedy wiedziafam juz na pewno,

to nie jest tylko moja choroba!
Razem z mng choruja moi bliscy
i wszystko dokofa.

Sa ludzie i organizacje, ktére moga Ci
poméc. Nie bdj sie o nig poprosic. Prosi¢
0 pomoc to nie wstyd, a mozna pomdc
nie tylko sobie.

Karolina Wojtkiewicz
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Aktywny tyflopedagog

NIEZWYCIEZENI WSROD NAS ¢ 0 znaczeniu wsparcia tyflopedagoga w edukacji i rehabilitaciji
oraz w samodzielnym wyborze $cieiki Zzyciowej uczniow stabowidzgcych w szkole Sredniej

ako tyflopedagog od kilku lat pro-
wadze w szkotach srednich zajecia
rewalidacyjne dla uczniéw stabo-
widzacych. Poniewaz spofecznos¢
0s6b stabowidzacych jest bardzo zréz-
nicowana, kazdego ucznia musze trak-
towacd indywidualnie, a oznacza to, ze
mimo wykonywania mojej pracy zgodnie
z zasadami metodyki i procedurami ba-
dawczymi powinnam przygotowac pro-
gram ¢wiczen dostosowany do potrzeb
kazdego mojego ucznia. Prawidtowo
przeprowadzony proces diagnozy ma tu
kluczowe znaczenie, dlatego tez ponizej
postaram sie przyblizy¢ znaczenie i etapy
rewalidacji tyflolopedagogiczne;j.

Ocena widzenia

Zazwyczaj na poczatku indywidualnej pra-
cy z klientem/uczniem przeprowadzam
funkcjonalng ocene widzenia. Szczegdlng
uwage zwracam na funkcje okoruchowe
takie jak fiksacja, $ledzenie wzrokiem,
zbieznos¢, przenoszenie spojrzenia, prze-
szukiwanie wzrokiem, poniewaz majg one
ogromny wptyw na sprawnosc¢ czytania
i pisania. Nastepnie sprawdzam ostros¢
wzroku, pole widzenia, wrazliwos¢ na
kontrast i widzenie barw. W dalszej ko-
lejnosci okreslam mozliwosci i potrzeby
ucznia w zakresie technik szkolnych. Ba-
dania te s3 mozliwe do wykonania dzieki
specjalistycznemu sprzetowi optycznemu,
ktorym dysponujemy juz jako tyflopeda-
gogowie i ortoptysci.

Indywidualny program

edukacyjno-terapeutyczny oraz
program usprawniania widzenia

Na podstawie zebranych danych tworze
indywidualny program edukacyjno-te-

Czesto to wasnie
tyflopedagog,
pracujac z uczniem
jest katalizatorem
nabywania przez
niego samodzielnosci
i najzwyklejszych
umiejetnosci
samoobstugowych.

rapeutyczny oraz opracowuje program
usprawniania widzenia. Obejmuje on
gtdéwnie rozwijanie umiejetnosci postugi-
wania sie wzrokiem, zaréwno w zakresie
wykonywania zadan dydaktycznych, jak
i codziennego funkcjonowania ucznia.

a

Wazne miejsce zajmujq réwniez ¢wicze-
nia relaksacyjne oczu, ktére sq niezmier-
nie wazne nie tylko dla wszystkich oséb
noszacych szkfa korekcyjne, ale takze dla
tych, ktdrzy na co dzien wykonuja prace
zwigzane z kontrolg wzroku. Codzienna
praca z komputerem, smartfonem, czy-
tanie ksigzek, wykonywanie precyzyj-
nych, drobnych czynnosci, jest dla oczu
wysitkiem, poniewaz sg one stworzone
do patrzenia w dal (wtedy zaden migsien
w oku nie pracuje i jest ono rozluznione),
a nie do blizy. Wielu moich stabowidza-
cych ucznidéw skarzy sie na bardzo zme-
czone oczy, a przyczyna tego jest naj-
czesciej patrzenie na wszystko z wielkim
wysitkiem z bliskiej odlegtosci. Dlatego
tez ¢wiczenia relaksacyjne, wykonywa-
ne systematycznie, sg niezbedne dla nas
wszystkich, ktorzy chcielibysmy zadbac
o higiene patrzenia oraz o to, by méc
wykorzystywacd nasze oczy jak najdtuze;.
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Rolg tyflopedagoga w tym zakresie jest
wtasciwy dobér programu ¢wiczen i jego
modyfikacja, w zaleznosci od etapu na-
bywania sprawnosci wzrokowych.

Uczen stabowidzacy

Praca z mtodziezg jest dla mnie bardzo
ciekawym doswiadczeniem osobistym,
ale tez i zawodowym. Bliski, indywidu-
alny kontakt z uczniami stabowidzacy-
mi daje mi wiele informacji zwrotnych
o skutecznosci podejmowanych przeze
mnie dziatan. Z perspektywy moich do-
Swiadczen tyflopedagoga i ortoptystki
zauwazytam, ze niektérzy uczniowie
stabowidzacy, nawet petnoletni, czesto
nie przenosza sprawnosci wzrokowych
nabytych na zajeciach rewalidacyjnych
w szkole na rzeczywiste sytuacje zycio-
we w odpowiednim stopniu np. radze-
nie sobie w sprawach codziennych jak
robienie zakupéw, przemieszczanie sie
komunikacjg miejska, zatatwianie spraw
w urzedach. Brak im pewnosci siebie, ale
tez bezposrednich doswiadczen ukierun-
kowanych na uzyskanie samodzielnosci
i doskonalenie posiadanej zaradnosci zy-
ciowej. Czesto zyja w warunkach ,pod
parasolem” i sa wyreczani w wykony-
waniu najprostszych czynnosci dnia co-
dziennego, co powoduje, ze nie zawsze
chcg sie usamodzielni¢ i odseparowac od
rodzicow.

W codziennym kontakcie zauwazam
takze, ze wiekszos¢ uczniow z niepetno-
sprawnoscig wzroku w polskich szkotach
czuje sie mocno wyobcowana i osamot-
niona. Czeste pobyty w szpitalach, kli-
nikach, na badaniach czy rehabilitacji
powoduja, ze oprécz tego, ze nawar-
stwiaja sie zalegtosci w zakresie realizacji
materiatu szkolnego i trzeba bedzie wio-
zy¢ w ich nadrabianie wiekszy wysitek,
to jeszcze przyczyniajg sie do mniejszej
aktywnosci spofecznej, a czasem nawet
izolacji od rowiesnikow. W czasie indy-
widualnych rozméw z moimi uczniami
mam okazje poznac ich potencjat po-
znawczy, zainteresowania, ale tez pro-
blemy, z ktérymi zmagaja sie na co dzien.

Wiekszos¢ z tych probleméw wynika
z trudnosci doswiadczanych w zakresie
posiadanych ograniczen fizycznych oraz
funkcjonowania wzrokowego i duzej
ilosci materiatu dydaktycznego, ale duza
cze$¢ dotyczy relacji z rowiesnikami i ro-
dzicami. Szczego6lnie ten drugi aspekt
wydaje mi sie wazny dla dobrego samo-
poczucia moich uczniow.

Od wielu lat zaréwno jako tyflopeda-
gog szkolny, ale tez pedagog pracujacy
w poradni psychologiczno-pedagogicz-
nej z dzie¢mi, mtodzieza i ich rodzicami
i opiekunami widze, ze w duzej mierze
odpowiedzialnos$¢ za taki stan rzeczy
ponoszg rodzice. Nie chce tu oskarzac
nikogo personalnie, ale wiele trudnosci
réwiesniczych, zwigzanych z umiejetno-
$ciami bycia w grupie, nawigzywaniem
kontaktow, regulowaniem emocji, wiarg
we wiasne mozliwosci i niskg samooceng
wynika z naszego dazenia do kontrolo-
wania dziecka i uzaleznianiem go od nas
samych. Rodzice/opiekunowie czesto
boja sie o pogorszenie stanu zdrowia
dziecka, widza rézne zagrozenia w ota-
Czajacym Swiecie przez co ograniczaja
mu dostep i ilos¢ naturalnych zyciowych
doswiadczen, ktore sa konieczne do
prawidtowego funkcjonowania w péz-
niejszym zyciu.

Wazna rola tyflopedagoga

Uczniowie z niepetnosprawnoscig wzro-
ku na kazdym etapie edukacyjnym moga
i powinni rozwija¢ swoje mozliwosci,
umiejetnosci, zainteresowania i cieka-
wos¢ poznawczg. Jest to warunkiem
wejscia w zycie doroste i podstawg do
dokonania wtasciwych, trafnych i prze-
myslanych wyboréw zawodowych i oso-
bistych. Czesto to wasnie tyflopedagog,
pracujgc z uczniem jest katalizatorem
nabywania przez niego samodzielnosci
i najzwyklejszych umiejetnosci samoob-
stugowych. Bywa nauczycielem, instruk-
torem wykonywania réznych dziatan,
ktérych uczen nie poznaje w domu. Od-
powiedzialna praca tyflopedagoga jako
osoby, ktéra obserwuje rozwdéj uczniow,
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dostrzega i nazywa ich potrzeby, widzi
biezace trudnosci i ich potencjat oraz
przekazuje uczniom i ich rodzicom infor-
macje o swoich spostrzezeniach polega
tez, jak widad, na rozumnym i zyczliwym
kontakcie z rodzicami. Jego podstawa
jednak musi by¢ gteboka wiedza o pro-
blemie i zrozumienie dla specyficznej
sytuacji rodziny z dzieckiem z niepetno-
sprawnoscig wzroku.

Szkolni i poradniani specjalisci powinni
potozy¢ duzy nacisk na wspotprace z ro-
dzicami ucznidw, réwiesnikami i nauczy-
cielami w sprawach istotnych z punktu
widzenia funkcjonowania oséb stabowi-
dzacych. Brak wiedzy o mozliwosciach
tych uczniéw wsréd oséb z rodziny
i najblizszego otoczenia oraz koncen-
tracja na ich niepetnosprawnosci i zwia-
zanych z nig ograniczeniach sprawnosci
powoduje przekonanie o koniecznosci
pomocy i ochrony. Tymczasem to wia-
$nie tyflopedagogowie jako osoby $wia-
dome potrzeb, probleméw i mozliwosci
uczniéw ze stabym widzeniem powinni
tutaj by¢ pomocni i w sposéb rzeczowy
wyjasnia¢ zawitosci niepetnosprawno-
sci wzroku w kontekscie konkretnego
ucznia. Bycie aktywnym tyflopedago-
giem pracujacym w szkole sredniej po-
zwala mi na obserwacje tego, jak moi
uczniowie stajg sie mtodymi, zaradnymi
dorostymi, ktérzy nie bojg sie samodziel-
nie dba¢ o swoje sprawy. Oczywiscie
nie zawsze jest tak optymistycznie, bo
duza czes¢ uczniow szkot srednich na-
dal, czasami mimo uzyskania petnolet-
nosci pozostaje pod ogromng ochrong
rodzicielskg. Utrudnia im to uzyskanie
autonomii i niezaleznosci od otoczenia.
Wielu z nich nawet tego nie prébuje zro-
bi¢, zdajac sie na rodzicow. Dlatego my,
tyflopedagogowie nie mozemy ustawac
w pracy nad samodzielnoscig, zaradno-
$cig, poczuciem wiasnej wartosci i wiarg
we wiasne sity u naszych uczniéw. Taka
jest w moim przekonaniu idea zawodu
tyflopedagoga.
Marta Zak
- tyflopedagog i ortoptystka
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Choroba Hunfingfona
- jedna z najokrutniejszych choréb swiata

CZY INASL...7? CZY WIESL...? ¢ Czasami dotyka nas choroba, z ktorg walka nie jest rowna

iagnoza zwalita mnie z ndg.

Pamietam, jak siedziatam

w gabinecie lekarskim. Czeka-

fam na omdwienie wynikdw.
Po krdtkiej chwili z ust lekarza padty dwa
stowa: choroba Huntigtona, ktére na za-
wsze zmienity moje zycie. Jeszcze wtedy
nie wiedziatam, Ze stanie sie to tak szyb-
ko, ze zostanie mi zabrane wszystko, na-
wet moja osobowosc — chyba wszystkie
osoby chorujace na HD doskonale wie-
dza, co kryje sie za tymi stowami.

Wadliwy gen

Choroba Huntingtona, zwana dawniej
plasawicg Huntingtona (z ang. Hunting-
ton’s disease, HD) to choroba o podtozu
genetycznym, majgca charakter poste-

Choroba Huntingtona -
potrzeba niezwyktej sity

i odwagi, aby sie z nig
mierzyc. | to prawda, ze
walka z nig jest nierowna
juz od samego poczatku,

ale stawka jest nasze zycie -
wartos¢ najwyzsza.

pujacy, prowadzaca do nieodwracalnych
zmian w mozgu. Zwykle diagnozowana
jest u oséb ok. 40 roku zycia. Natomiast
wszystko zalezy od rodzaju mutacji ge-
netycznej. Z uwagi na to, wyrézniamy

FUNDACJA FORMY

réwniez mfodziencza postac choroby,
wykrywang przed ukonczeniem 20 r.z.
Jesli jednak w rodzinie sq osoby choru-
jace na HD to istnieje duze prawdopodo-
bienstwo zwielokrotnienia mutacji gene-
tycznych a co za tym idzie dochodzi do
coraz wczesniejszych zachorowan, na-
wet u kilkuletnich dzieci. | pomysle¢, ze
odpowiedzialna jest za to mutacja jedne-
go genu — IT15 powodujaca spustosze-
nie w centralnym uktadzie nerwowym.

Na czym zatem polega ta
choroba i co jest w nigj
najtrudniejsze?

Choroba Huntingtona zwykle rozpoczy-
na sie od delikatnych zmian nastroju,
nieadekwatnych reakcji, niezgrabnosci
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czy upadkdw. Z czasem jednak dochodzi
do wzmozenia objawéw. Chorzy muszg
mierzy¢ sie z gwattownymi, niekontro-
lowanymi ruchami charakterystycznymi
dla plasawicy. Z biegiem czasu dochodza
trudnosci w planowaniu i inicjowaniu
czynnosci, tendencje do uporczywego
powtarzania sie, betkotliwa mowa, za-
burzenia uwagi i pamieci, w szczegélno-
$ci zwigzane z zaburzeniem chronologii
wydarzen z przesztosci. Chory coraz
trudniej uczy sie nowych rzeczy. Pojawia
sie lek, apatia, labilnos¢ emocjonalna
z niekontrolowanymi napadami ztosci
i agresji, napady paniki. Niejednokrotnie
chorujacy na HD doswiadczajg depresji
prowadzacej do prob samobdjczych.
Psychoza, omamy, urojenia dotycza
nawet 30% wszystkich pacjentéw. Od
momentu pojawienia sie pierwszych
objawoéw do zgonu mija zazwyczaj 20
lat. W ostatnim stadium chory nie jest
juz w stanie chodzi¢ ani méwic a $mier¢
jest konsekwencja powikfan wynikaja-
cych z zaawansowania choroby (choroby
ptuc, zadtawienia, smier¢ gtodowa, atak
serca, uraz gtowy jako konsekwencja
upadku).

| w zaden sposob, chocby nawet na mo-
ment lekarze nie dajg choremu nadziei,
ze z tego wyjdzie. Dlaczego? Bo nie ist-

nieje zadne lekarstwo na chorobe Hun-
tingtona. Leczenie jest tylko i wytgcznie
objawowe i oscyluje wokot farmakote-
rapii, psychoterapii, terapii zajeciowej,
fizjoterapii oraz terapii logopedyczne;j.
Niewatpliwie, bardzo wazne sg grupy
wsparcia a takze schematyczny, zapla-
nowany plan dnia, dzieki czemu chory
czuje sie bezpiecznie.

Dobra praktykg, utatwiajgcg codzienne
funkcjonowanie jest powieszenie w wi-
docznym miejscu kalendarza, uwzgled-
niajacego aktywnosci poszczegélnych
cztonkéw rodziny. Zabezpiecza to pa-
cjenta przed zmianami i zapominaniem
niektérych informacji. Dlaczego jest to
tak istotne? Bo choroba Huntingtona
sprawia, ze osoby nig dotkniete z dnia
na dzien tracg kontrole nad swoim zy-
ciem, przestajg radzi¢ sobie z codzien-
nymi czynnosciami, stajg sie zalezni od
innych. Na poczatku od bliskich oraz
przyjaciot, a pézniej od pracownikéw
opieki zdrowotnej.

Choroba Huntingtona dos¢ szybko za-
biera nam to, do czego bylismy przy-
zwyczajeni przed diagnoza. Odziera
nas z naszej osobowosci, odsuwa od
znajomych, rodziny, nie pozwala na
prace. Zabiera wszystko co tylko moze
zabrad. | Smiato chyba mozna uzna¢, ze

jest jedng z najokrutniejszych choréb na
Swiecie. Potrzeba niezwyktej sity i odwa-
gi, aby sie z nig mierzy¢. | to prawda, ze
walka z nig jest nieréwna juz od samego
poczatku, ale stawka jest nasze zycie —
wartos¢ najwyzsza.

Ale...

Pocieszajace jest to, ze choroba Hunting-
tona poddawana jest wielu badaniom,
majgcym na celu znalezienie sposobu,
ktory jesli nie spowoduje petnego wyle-
czenia, to chociaz wptynie na opdznienie
rozwoju choroby. Badajgc mechanizmy
biochemiczne $mierci komoérek naukow-
cy wierzg, ze bedg w stanie opracowac
lek, ktéry opdzni, zatrzyma, a moze
nawet odwroci przebieg choroby Hun-
tingtona. Inni badacze poszukujg me-
tod chirurgicznego leczenia, takich jak
wszczepianie embrionalnych komoérek
mézgowych pacjentom dotknietym cho-
roba Huntingtona, z nadzieja, ze przej-
ma one funkcje obumartych komoérek
nerwowych.

Przyktadowo, firma uniQure pracuje
nad eksperymentalnym lekiem o nazwie
AMT-130, do stosowanym w chorobie
Huntingtona (HD) i dostarczanym po-
przez operacje mézgu. Ta genetyczna
metoda jest bezprecedensowym podej-
$ciem w leczeniu HD, a wstepne wyniki
sq obiecujace.

Z kolei naukowcy z PTC Therapeutics sg
na etapie badan doustnego leku HTT-C2,
ktory obniza poziom huntingtyny — biat-
ka odpowiedzialnego za chorobe Hun-
tington. Naukowcy przedstawiajg wyniki
tych badan takze bardzo optymistycznie.
Miejmy nadzieje, ze wprowadzenie sku-
tecznych metod terapii, to juz kwestia
kilku czy kilkunastu miesiecy.

Edyta Mroz
- oligofrenopedagog

Literatura:

Genova L., Sekret O’ Briendw, Wyd. Filia, 2015
Quarrell O., Choroba Huntingtona. Fakty,
Wyd. Instytut Psychiatrii i Neurologii, 2003
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Sytuacje TRUDNE. riobicm czy wyzwanie?

OKIEM EKSPERTA < Kaidy doSwiadcza ich w zyciu. Ale czy kazda sytuacja trudna jest problemem?

wroty sytuacja trudna i sytuacja
problemowa czy tez po prostu
problem czesto uzywane s3 za-
miennie. Ale czy to jest to samo?
Oczywiscie w duzej mierze zalezy to od zde-
finiowania tych stéw i spojrzenia na nie.

Co to sg sytuacje trudne?

Jedna z definicji sytuacji trudnych mowi,
ze majg one miejsce, gdy dochodzi do
nierbwnowagi miedzy potrzebami i za-
daniami, a sposobami i warunkami ich
realizacji'.

Sytuacja trudna posiada trzy istotne ce-

chy:

* zaktdca przebieg i strukture czynnosci
ukierunkowanych na cel,

* stanowi zagrozenie dla realizacji waz-
nych i cenionych przez jednostke war-
tosci,

* wywotuje przykre przezycia i napiecia
emocjonalne.

= Sy

Nie jestes w stanie zmienic¢
tego, ze ptaki trosk

i ktopotow przelatujg

przez twoja gfowe.

Mozesz jednak zapobiec
temu, by w twoich wtosach
wybudowaty sobie gniazdo.

przystowie chinskie

W rezultacie wystapienia sytuacji trud-
nej nastepuja zmiany w zachowaniu
jednostki polegajace na reorganizacji
lub dezorganizacji czynnosci ukierunko-
wanych na realizacje zaktadanego celu.
Dojs¢ moze do zaktdcenia dziatania me-
chanizmu regulacji zachowania, co jest
potencjalnym czynnikiem zaburzen.
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Rodzaje sytuacji trudnych

Sytuacje trudne — mogace prowadzi¢ do
pojawiania sie zaburzen przystosowaw-
czych - sg réznorodne. Wg Tadeusza
Tomaszewskiego jakosciowo sytuacje
trudne sprowadzi¢ mozna do pieciu
klas?: deprywacji, przecigzenia, utrudnie-
nia, konfliktu, zagrozenia. Nie opisanym
przez Tomaszewskiego rodzajem sytuacji
trudnych, a pojawiajacym sie czesto w li-
teraturze jest z kolei sytuacja nowa.

Ponadto Tadeusz Tomaszewski® wyréznia
trudnosci obiektywne oraz subiektywne.
Trudnos¢ obiektywna to taka, ktorej
przyczyna lokowana jest w cechach za-
dania lub w warunkach, w jakich zadanie
to jest wykonywane. Warunki, w ktérych
ma przebiegac dziatanie przekraczaja
znacznie stopniem trudnosci warunki
normalne dla tego rodzaju dziatania.
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Powyzsza sytuacja bedzie trudna dla
wszystkich ludzi.

Trudnosci subiektywne, to takie ktérych
zrodta tkwig we wtasciwosciach jednost-
ki. Wystepujg wtedy, gdy mimo normal-
nych warunkéw cztowiek nie moze za-
spokoi¢ swych potrzeb, czy tez wykona¢
zadania.

Deprywacja

Deprywacja to sytuacja, w ktorej czto-
wiek jest pozbawiony podstawowych
elementéw niezbednych do normalnego
funkcjonowania, jest to brak mozliwosci
zaspokojenia potrzeb, np. pozbawienie
tlenu, wody, pokarmu, wrazen zmy-
stowych, snu, réwniez niezaspokojenie
potrzeb spotecznych i psychicznych,
przebywanie w izolacji, doznanie osa-
motnienia, zawodu, pokrzywdzenia.
Skutkiem deprywacji moze by¢: obni-
zenie poziomu wykonania czynnosci,
przedtuzenie czasu reakcji, pobudzenie
emocjonalne, zawezenie pola swiado-
mosci, wystapienie halucynacji lub bte-
doéw w postrzeganiu, ekstremalnie za$
zanik wartosci i zwigzana z nim utrata
poczucia sensu zycia.

Przecigzenie

Przecigzenie jest doswiadczeniem na
granicy mozliwosci fizycznych, intelek-
tualno-poznawczych lub emocjonalnych,
przekraczajagcym mozliwosci rozwojowe
jednostki, a dotyczy realizacji zadan wy-
magajacych wysitku w dtuzszym czasie.
Skutki przecigzenia to: zmeczenie, znie-
checenie, wyczerpanie, obnizenie pozio-
mu wykonania zadania.

Utrudnienie

Sytuacja utrudnienia wigze sie z pojawie-

niem sie w toku czynnosci elementéw

zbednych lub z brakiem elementéw po-

trzebnych do ich wykonania, co dezorga-

nizuje czynnosci orientacyjne, decyzyjne

i wykonawcze.

Przeszkody te mogq mie¢ charakter:

— fizyczny (np. dziura w drodze, hatas),

— spoteczny (np. presja opinii publicznej,
zakazy, nakazy, standardy spoteczno-
-kulturowe),

— brakéw przedmiotowych (np. brak od-
powiednich urzadzen czy narzedzi),
— informacyjny (np. niepetne informacje,
brak porozumienia),
— moralny (np. etyka, dekalog).
Specyficznym rodzajem przeszkod jest
PRZECIWDZIALANIE, czyli czynna préba
uniemozliwienia danej czynnosci.
Utrudnienia wptywajg niekorzystnie na
wykonanie zadania, zaktécajg normal-
ny poziom bytowania i funkcjonowania
cztowieka w obrebie otoczenia i Srodo-
wiska pracy, komplikujg czynnosci decy-
zyjne i wykonawcze.

Zagrozenie

Sytuacja zagrozenia wynika z pojawienia
sie poczucia zagrozenia dla systemu war-
tosci uznawanych przez jednostke (np.
zycia, zdrowia, wiasnej wartosci, dobrej
opinii i samooceny). Zagrozenia mogg
mie¢ charakter fizyczny, psychologiczny
i spoteczny. Jest to subiektywnie odczu-
wane prawdopodobienstwo utraty cze-
gos cennego i wartosciowego. Skutkiem
poczucia zagrozenia moze by¢ bardzo
intensywna motywacja, wysoki poziom
leku, dezorganizacja sprawnosci myslenia
i dziatania, zachowania trudne, irracjonal-
ne i nieadekwatne do sytuadji, czesto po-
wodujace zmniejszenie bezpieczenstwa
wtasnego i innych.

Konflikt

Sytuacje, w ktorej osoba doswiadcza
wptywu przeciwstawnych sit (np. ambi-
walentnej motywacji, wartosci, postaw)
ktorych nie moze usunagé, nazywamy
konfliktem. W efekcie przebywania przez
jakis czas w sytuacji konfliktowej moze
pojawic sie wysoki poziom pobudze-
nia, irracjonalne decyzje i zachowania,
zaburzenia komunikacji, wystepowanie
zachowan trudnych (np. agresja), ze-
wnatrzsterownosc.

Sytuacja nowa

Ze wzgledu na brak doswiadczen w ra-
dzeniu sobie z nig specyficzng sytuacje
trudng stanowi sytuacja nowa. W takim
przypadku nie ma wypracowanych sche-
matow reagowania i dziatania adekwat-
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nych do jej wymagan (brak schematéw
poznawczych i czynnosciowych). Dlate-
go tez sytuacja ta jest niejasna z punktu
widzenia oczekiwan spotecznych (np.
kulturowych) lub srodkéw i metod reali-
zacji zadania, co wigze sie z brakiem wie-
dzy w tym zakresie. Skutkiem stycznosci
z sytuacjami nowymi moze by¢ wycofa-
nie z dziatania, napiecie psychologiczne,
problemy decyzyjne itp.

Przygladnijmy sie tym sytuacjom
z perspektywy osob z niepetnospraw-
nosciami i ich opiekunéw. Na ile de-
prywacja, przecigzenie, utrudnienia,
konflikt, zagrozenia czy sytuacje nowe
dotyczg czy raczej dotykajq te osoby?
Nalezy tutaj doda¢, ze sytuacje te sg
czyms$ uniwersalnym, typowym dla
0s6b petnosprawnych i tych z niepet-
nosprawnosciami. Ponizej wskazemy
jednak przyktady odnosnie os6b z nie-
petnosprawnosciami i ich opiekunéw.

Deprywacja — przyktady

— Opiekun osoby z niepetnosprawno-
Sciami, rezygnuje z zaspokojenia pew-
nych potrzeb. Rezygnuje z kontaktéw
towarzyskich i rozrywek.

— Dziecko z powodu niepetnosprawno-
$ci ma problemy komunikacyjne. Ro-
dzice majg poczucie niedosytu w kon-
takcie ze swoim dzieckiem.

— Zaangazowanie w opieke nad dziec-
kiem przy jednoczesnej koniecznosci
wykonywania innych czynnosci nie-
zbednych do ,,normalnego” funkcjono-
wania rodziny, jak pranie, sprzatanie,
gotowanie, a przeciez niejednokrotnie
i pracy zarobkowej, pozbawia matke
wystarczajacej ilosci snu.

— Osoba poruszajgca sie na wozku rezy-
gnuje z wyjs¢ do miasta i uczestnictwa
w wydarzeniach kulturalnych.

— Osoba nowo ociemniata nagle traci ta-
twos¢ zdobywania informacji i mozli-
wos¢ wizualnego postrzegania rzeczy.

Przeciazenie — przyktady

Zaréwno u 0s6b z niepetnosprawnoscia-
mi jaki ich opiekunéw moze dojs¢ do
przecigzenia ilosciowego, z drugiej do
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jakosciowego. Przecigzenie ilosciowe to
nic innego jak zbyt duzo zadan do wyko-
nania jednoczesnie, praca w pospiechu,
praca pod presja czasu. Przecigzenie
jakosciowe to np. koniecznos¢ zacho-
wania czujnosci przez caty czas pracy,
wykonywanie zadan trudnych i skompli-
kowanych umystowo, odpowiedzialnos¢
za ludzi, koniecznos¢ wyboru ,,mniejsze-
go zta”, dylematy moralne, koniecznos¢
podejmowania decyzji o znacznych moz-
liwych konsekwencjach.

— Mtody stazem terapeuta dostaje pod
swojq opieke ucznia przejawiajgcego
duza ilos¢ zachowan trudnych. Bardzo
chce sprostaé oczekiwaniom. | tu py-
tanie: czyim oczekiwaniom? Czy sg to
oczekiwania otoczenia, czy jego same-
go? Czy s to oczekiwania realistycz-
ne, czy wynikajace z idealistycznego
nastawienia do wykonywania swojej
pracy? Terapeuta bardzo sie stara, jed-
noczesnie nie uzyskuje spodziewanych
rezultatow. W zwigzku z tym — jeszcze
bardziej sie stara. Jest zmeczony. Jest
sfrustrowany. Jest przecigzony.

— Ojciec dziecka z ASD duzo pracuje za-
wodowo. Zona zajmuije sie opieka nad
dzie¢mi, w tym dzieckiem ze spektrum
autyzmu oraz prowadzeniem domu.
Jedna pensja nie wystarcza na podsta-
wowe potrzeby socjalne oraz wydatki
zwigzane z terapia dziecka. Ojciec pra-
cuje wiec na dwa etaty. Po przyjsciu
do domu chce tez poby¢ z dzie¢mi
oraz odcigzy¢ zone od jej codziennych
obowigzkow. Jest zmeczony. Jest sfru-
strowany. Jest przecigzony.

— Uczen z niepetnosprawnoscig wzroko-
wa chce nadazy¢ za swoimi réwiesni-
kami. Jest ambitny, zmotywowany, ale
jego oczekiwania sg zbyt wygdrowa-
ne. Czas poswiecony nauce powoduje
zmeczenie i frustracje.

Utrudnienie - przyktady

— Dziecko z niepetnosprawnoscia inte-
lektualna bardzo czesto krzyczy pod-
czas lekgji — hatas (przeszkoda fizyczna
— zbedny element).

— Rodzic ucznia z ASD oczekuje od te-
rapeuty bardzo szybkiej zmiany w za-
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chowaniu dziecka — presja spofeczna
(przeszkoda spoteczna — zbedny ele-
ment).

— Miody terapeuta nie posiada dosta-
tecznej wiedzy, ktéra by mu pomogta
w skutecznej terapii danego dziecka
— niepetne informacje (przeszkoda in-
formacyjna — brak elementéw).

— Rodzic pracuje terapig Holding — dy-
lematy etyczne (przeszkoda moralna
— element zbedny).

— Terapeuta w szkole ma stabo doposa-
zone stanowisko pracy — brak odpo-
wiednich narzedzi (braki przedmioto-
we — brak elementoéw).

— Terapeuta chce pracowac¢ dang meto-
da — rodzi¢ nie zgadza sie (przeciw-
dziatanie).

Zagrozenie — przyktady

— Dziecko z niepetnosprawnoscia jest
agresywne. W tym wypadku mamy
do czynienia z zagrozeniem fizycznym.
Ale zagrozenie to moze miec takze cha-
rakter psychologiczny lub spoteczny.

— Rodzice dziecka z niepetnosprawno-
Scig sq przecigzeni i obarczeni rézno-
rodnymi utrudnieniami. Borykajq sie
z ciggtymi trudnosciami i nie potrafig
wygospodarowac czasu na korzystanie
z nawet matych przyjemnosci, a tym

bardziej czasu dla siebie i swojej in-
tymnosci. Bardzo powaznym dla nich
zagrozeniem bedzie utrata czegos tak
cennego i wartosciowego jak mitos¢
i rozpad rodziny.

— Osoba niewidoma poruszajaca sie sa-
modzielnie obawia sie pojawienia na-
gtej i niespodziewanej przeszkody na
swojej drodze.

— Osoba chora somatycznie spodziewa
sie pogorszenia stanu zdrowia (zagro-
zenie zdrowia lub zycia).

— Mimo staran oraz braku ewidentnych
btedéw oddziatywania terapeutyczne
nie przynoszg oczekiwanych rezulta-
tow. Dla terapeuty stanowi to zagro-
zenie utraty dobrej opinii i wysokiej
samooceny.

Konflikt — przyktady

- Jednym z rodzajéw sytuacji konflik-
towych moze by¢ konflikt natury am-
biwalentnej motywacji. Tym razem
wyobrazmy sobie terapeute, ktory
z jednej strony zna zasady terapii i sta-
ra sie ich przestrzega¢, a wiec np. nie
utatwiac dziecku wykonania jakiegos
zadania, z drugiej strony widzi jak bar-
dzo dziecko jest dalekie od sukcesu, co
powoduje chec np. wyreczenia dziecka
w wykonaniu jakiegos zadania, nie-
zgodnie z zasadami terapii.

— Innym przyktadem moze by¢ sytuacja
rodzicéw, ktérzy do tej pory stosowali
liberalne metody wychowawcze i mia-
to to dla nich fundamentalne znacze-
nie, lecz w obliczu dorastania swojego
dziecka w spektrum autyzmu, specja-
lisci zalecajg stosowanie metod dyrek-
tywnych, ktére to rodzicom kojarzg sie
z autorytarnym modelem wychowaw-
czym.

Sytuacja nowa - przyktady

Dla sytuacji nowej chyba najlepsza repre-
zentacjg bedzie sam fakt pojawiania sie
dziecka z niepetnosprawnoscig w rodzi-
nie. W przypadku terapeutéw moga to
by¢ nowi uczniowie z nowymi problema-
mi. Dla osoby z niepetnosprawnoscig —
kazda czynnos¢ czy sytuacja przezywana
po raz pierwszy.
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Predyspozycja do reagowania
w specyficzny sposéb
w sytuacjach trudnych

Jak wczesniej wspomniano, wg Tade-
usza Tomaszewskiego, trudnosci mozna
podzieli¢ na obiektywne oraz subiek-
tywne. Obiektywne, czyli takie, ktérych
przyczyny lokowane sg w cechach zadan
lub w warunkach, w jakich zadania te
sq wykonywane oraz subiektywne, czyli
takie ktdrych zrodta tkwig we wiasciwo-
Sciach jednostki.

Podejscie to zwraca uwage na znacze-
nie subiektywnych odczué oraz wptyw
zasobow indywidualnych w aspekcie
pojawienia sie poczucia trudnosci. Wa-
runkowac to mogq z jednej strony czyn-
niki osobowosciowe, temperamentalne,
postawy i poglady, z drugiej nasze kom-
petencje, w tym poznawcze. Osobowo-
Sciowe i poznawcze zmienne wzmacnia-
ja badz tagodza efekt srodowiskowych
stresoréw.

Odpornos¢ jednostkowa

Podstawowg zmienng podmiotowa, kto-
ra wptywa na model reakcji osoby wobec
wymagan czy trudnosci jest odpornos¢
psychiczna. Odpornos¢ ta najczesciej
jest definiowana jako naturalna zdol-
nos¢ (tj. wzglednie stata wtasciwos¢ or-
ganizmu), jak rowniez jako umiejetnos¢
(tj. wyuczony sposob radzenia sobie ze
stresem) zorganizowanego i sprawne-
go funkcjonowania, mimo pobudzenia
emocjonalnego®. W pierwszym rozumie-
niu odpornos¢ bywa utozsamiana z re-
aktywnoscig. Osoby wysoko reaktywne
charakteryzuja sie wysoka wrazliwoscig
na bodzce i niskg wydolnoscia, a wiec sg
mniej odporne na stres. Przeciwnie, jed-
nostki nisko reaktywne sa mafo wrazliwe
oraz wysoko wydolne, a wiec odporne
na stres. Wydaje sie wiec, ze natural-
ng konsekwencja tej zaleznosci bedzie
wieksza podatnos¢ na stres os6b wyso-
ko reaktywnych i mniejsza u oséb nisko
reaktywnych. Wieksza odpornos¢ wigze
sie z lepszym znoszeniem sytuacji streso-
wej i co za tym idzie mniejszg podatno-
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$cig na jego negatywne konsekwencje.
Drugie podejscie jest reprezentowane
przez Antonovskego, wg ktérego osoby
odporne: 1) posiadaja wysokie poczu-
cie zaangazowania czy celu, odwrotne
do poczucia alienacji; 2) spostrzegaja
zmiany zyciowe w kategoriach wyzwa-
nia, a nie zagrozenia; 3) sq przekonane
o wplywie na zdarzenia i czuja sie zdolne
do skutecznego dziatania (kontrola)®

Zewnetrzne/wewnetrzne
poczucie kontroli

Opierajac sie na licznych badaniach
Julian Rotter zauwazyt, ze ludzie maja
rézne poglady na to, czy zaspokoje-
nie potrzeb zalezy od ich wtasnego
zachowania. Poczucie umiejscowienia
kontroli jest koncepcja dotyczacg pod-
stawowego filozoficznego pogladu na
zycie. Ludzie o orientacji zewnetrznej
(zewnatrzsterowni) nie wierza, ze to, co
im sie przydarza zalezy od nich samych.
Pragnienia, ktére realizuja, czy potrzeby,
ktdére zaspakajajg zalezg od sytuacji ze-
wnetrznej, innych, losu, przypadku. Nie
wktada sie wiele wysitku w dazenie do
spefnienia pragnien, jesli sie wierzy, ze
zalezy to wytacznie od innych lub od
czystego przypadku. Stanowisko skrajnie
zewnetrznego poczucia umiejscowienia
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kontroli prowadzi do motywacyjnego
paralizu i bezradnosci. Ludzie o orien-
tacji wewnetrznej (wewnatrzsterowni)
uwazajg, ze zaspokojenie potrzeb zale-
zy od ich wtasnego postepowania. To,
co sie wydarza zalezy od nich samych,
los jest w ich rekach. Stanowisko skraj-
nie wewnetrzne moze prowadzi¢ do
obcigzenia psychicznego wynikajgcego
z przekonania, ze wszystko, co sie wy-
darzy zalezy od nas samych®.
Zdaniem Rottera osoby o wewnetrznym
poczuciu kontroli wiele zyskujg, poniewaz:
— maja wiekszg wrazliwos¢ na informacje
oraz aktywnie poszukuja informacji uta-
twiajacych osiggniecie celu dziatania,
— spostrzegajg wiele mozliwosci dziata-
nia,
— uczg sie na wtasnych doswiadczeniach,
— zachowuja bardziej realistyczne,
— maja mniejsza sktfonnos¢ do konformi-
zmu,
- skuteczniej zwalczajg stres.

Poczucie samoskutecznosci

Pojecie samoskutecznosci oznacza wia-
re we wiasne zdolnosci organizowania
i wprowadzania w zycie takich dziatan,
ktére beda potrzebne do przezwycieze-
nia przysztych, potencjalnych sytuacji.
Jest to specyficzna ocena wtasnych kom-
petencji, mozliwosci wykonania réznych
zadan w danej dziedzinie, a wiec jest to
indywidualny osad kazdego z nas do-
tyczacy naszych zdolnosci poradzenia
sobie z okreslonymi zadaniami. Wiara
we witasng skutecznos¢ determinuje to,
jak ludzie mysla, czuja, jaka maja moty-
wacje i w efekcie jak sie zachowujg. Sa-
moskutecznos¢ wptywa na wybory jakie
dokonujemy i na nasze wysitki z tym
zwigzane, a takze na to jak dtugo podej-
mujemy ten wysitek, kiedy napotykamy
na przeszkody oraz jak sie z tym wszyst-
kim czujemy. Silne poczucie samosku-
tecznosci uwydatnia pozytywne umie-
jetnosci i osobistg pomysinos¢ w tym,
co sie robi. Ludzie przekonani o swoich
zdolnosciach raczej podchodza do trud-
nych zadan jak do wyzwan, z ktérymi
Z pewnoscig sobie poradza, a nie zadan,
ktorych beda unikac. Taki poglad rozwija
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w nich tylko zainteresowanie i angazuje
w dalszg aktywnosé. Widza oni siebie
jako tych, ktérzy osiagajg cele i to dodaje
im motywacje do kontynuacji podjetych
czynnosci. Natomiast w obliczu porazki
zwiekszajg i podtrzymuja swoje wysitki,
a po doznanym niepowodzeniu nie za-
tamuja sie tak szybko.

Ksztattowanie umiejetnosci
twoérczego zmaganie sie
wydarzeniami trudnymi

i krytycznymi

Jak napisat Csikszentmichalyi’”: ,ze
wszystkich zalet charakteru, zadna nie
jest bardziej uzyteczna, niezbedna do
przetrwania i przyczyniajgca sie do po-
prawienia jakosci zycia niz zdolnos¢
do zmiany przeciwienstwa losu w sa-
tysfakcjonujace doswiadczenia”. Ludzi,
ktorzy posiadajg taka zdolnos¢, autor
okresla jako posiadajgcych osobowos¢
autoteliczng. Z opisu Csikszentmichalyi
wynika, ze osobowos¢ autoteliczna to
taka, ktéra z tatwoscig zmienia poten-
cjalne zagrozenia na dajace satysfakcje
wyzwania i w ten sposdb zachowuje
harmonie wewnetrzng. Osoba taka po-
trafi zmienia¢ doswiadczenia z natury
wywotujace entropie w tzw. przeptyw
(poczucie sensu i zaangazowania). Czto-
wiek o autotelicznej osobowosci uczy sie
dokonywac wyboroéw, jego dziatania nie
sq przypadkowe, ma poczucie kontro-
lowania sytuacji. Po dokonaniu wyboru
potrafi poprzez odpowiednig koncen-
tracje i kontrole uwagi zaangazowac
sie w wybrane dziatanie. Efektem wy-
mienionych umiejetnosci jest mozliwosc¢
cieszenia sie zyciem nawet w niesprzyja-
jacych okolicznosciach.

Zmien problem na wyzwanie

Wspomniane predyspozycje nie sg jedy-
nymi, ktére wptywajg na sposéb reago-
wania w sytuacjach trudnych. Wydaja sie
jednak mie¢ podstawowy wpltyw na nasze
spostrzeganie rzeczywistosci. Oczywiscie
oprdcz naszych wewnetrznych uwarun-
kowarn istotne jest takze nasze dotychcza-
sowe doswiadczenie oraz wsparcie spo-
teczne. | tu wkraczamy w petle przyczyna

— skutek, poniewaz nasze aktualne pre-
dyspozycje bedg m.in. efektem naszych
doswiadczen, w tym tych zwigzanych ze
wsparciem spotecznym. Niezaleznie jed-
nak od tego faktem jest, ze obiektywnie
podobng sytuacje dwie osoby potrafig
odebrac catkowicie inaczej. | to dotyczy
takze sytuacji trudnych.

A teraz zastandwmy sie, czym sg dla nas
te trudne sytuacje? Jak do nich podcho-
dzimy? Sg problemem czy wyzwaniem?
| tu czytelnicy juz prawdopodobnie do-
myslajg sie odpowiedzi. To zalezy. Od na-
szych predyspozycji, bedacych wyktadnig
naszej osobowosciowe, cech tempera-
mentalnych, pogladéw, kompetenciji, ale
i doswiadczen oraz poczucia mozliwosci
uzyskania wsparcia spofecznego. Kon-
sekwencja tego naszego subiektywnego
postrzegania sytuacji trudnych, bedzie
zas reakcja na nie i potencjalne dziatanie,
np. rezygnacja z szukania rozwigzania
trudnosci, poddanie sie, badz analiza sy-
tuacji, szukanie wsparcia i rozwigzania.

Jezeli widzimy co$ jako problem — kon-
centrujemy sie na negatywach, niemoz-
liwosciach, naszych brakach.

Jezeli jest to dla nas wyzwaniem — mobi-
lizujemy nasze sity, szukamy mozliwosci,
zauwazamy nasze zasoby.

A wiec to drugie podejscie koncentruje
sie na rozwigzaniu, promujac rozwdj no-
wych strategii myslenia i dziatania.

Co wiec robi¢, aby zwiekszac swoje szan-
se na poprawe sytuacji i konstruktywne
dziatanie, w przeciwienstwie do podda-
nia sie trudnosciom?

Przede wszystkim pamietaj, aby w pierw-
szej chwili nie poddac sie negatywnej
ocenie sytuacji, tylko jg spokojnie prze-
nalizowacd. Nalezy oceni¢ sytuacje, zro-
zumied jg, a takze okresli¢ luki i rozbiez-
nosci pomiedzy tym, co jest dane a tym,
co jest pozadane. W tym momencie jak
i podczas dalszej pracy nad szukaniem
rozwigzania danej trudnosci warto, a na-
wet nalezy, poprosic innych o spojrzenie
na sytuacje z ich punktu widzenia. Na-
stepnie, szukajgc mozliwych rozwigzan,
powinnismy pamieta¢, aby nie zatrzymy-
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wac sie na pierwszym z nich, tylko gene-
rowac ich jak najwiecej. Nie jest dobrym
zwyczajem przyjmowac jako wtasciwe
pierwsze wpadajgce nam do gtowy roz-
wigzanie.

Potem, oceniajac wygenerowane rozwig-
zania, pamietajmy aby nie ulec efektowi
emocjonalnemu. Mozemy mie¢ bowiem
sktonnos¢ do przeceniania rozwigzan
wiasnych badz bliskich nam os6b nad
innymi rozwigzaniami. Dopusé¢my do
siebie rozwigzania innych oséb, dalszych
znajomych, ekspertéw, specjalistow. Za-
wsze je potem mozemy odrzuci¢, ale po-
zwoélmy sobie je przeanalizowad.

Myslac o rozwigzywaniu trudnosci sta-
rajmy sie analizowac je z perspektywy
tego co potrafimy i swoich mocnych
stron, a nie barier i ograniczen. | nie
chodzi tu o ,,porywanie sie z motyka na
stonce”, tylko o swiadomos¢, ze wiele
barier i ograniczenh mozemy pokonywac,
a my posiadamy szereg mozliwosci, tych
widocznych i tych do odkrycia.

I dopusémy do siebie pomoc i wsparcie
innych!
I badzmy Niezwyciezeni!

Matgorzata Dworzanska
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