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Jak to jest m
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adna matka nie planuje urodzenia

niepelnosprawnego dziecka. Do-

wiaduje sie o tym na krétko przed
porodem, tuz po nim, lub w kolejnych
miesigcach a nawet latach zycia dziecka.
To zawsze jest szok. Rodzice najczeéciej
zostaja z niepelnosprawnoscia swojego
dziecka zupelnie sami. Rozpoczyna si¢
nieréwna walka o sprawno$¢, wizyty u
lekarzy, rehabilitantow, w koncu zwykli

szalbierzy - kazdego, kto da nadzieje na
wyzdrowienie. Potem przychodzi mo-
ment, zalamania, depresji, nierzadko
rozpadu rodziny. A potem Zmudna co-
dziennos¢, w ktérej na kazdym kroku
jest trudniej niz innym rodzinom...

O tym, jak brzmi informacja o nie-
petnosprawnoséci, zwyklym dniu
matki niepelnosprawnego dziecka, o

codziennych problemach piszemy na
stronach 21 3.

Jak powinniSmy pomagac?

O Europejskich Letnich Igrzyskach
Olimpiad Specjalnych, wspanialym
osrodku Krok za Krokiem w Zamos$-
ciu, 0 Oérodku Rewalidacyjnym w Ry-

Szauowws Paustwo,

Oddaje w Paristwa rece gazetke z nadziejg,
ze bedzie ona kolejng kroplg, ktéra bedzie drg-

nia. Z nadziejg, Ze pomoze odmienic los dzieci
z niepetnosprawnosciami i ich Rodzin.

zyta skate. Skate bezdusznosci i niezrozumie- )
{

Dzieci niepeinosgmwne sg wokot nas. Jest
ich wiecej niz myslimy. Wiele z nich nie ma

opieki, jakiej potrzebuje. Ich Rodzice z nie- |
zwyklg determinacjg walczqg o ich i swéj los.
Czasem wygrywajq. Czesciej przegrywajg...

Dajmy dzieciom niepetnosprawnym i ich
Rodzicom szansg na godne Zycie! |

ieC niepetnosprawne dziecko?

kach - piszemy na stronie 3. O szkole
integracyjnej na Drewnianej w War-
szawie — na stronie 4.

O tym, dlaczego warto zalozy¢ o$-
rodek dla dzieci z glebokimi nie-
pelnosprawno$ciami, ile powinno ich
by¢, z jakimi problemami przyjdzie
nam si¢ zmierzy¢ - o tym wszystkim
piszemy na stronie 3 i 4.
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Paristwa-Strony uznajg, ze dziecko psychicznie
|ub fizycznie niepefmosprawne powinno mie za-
pewniona pefnie normalnego zycia w warunkach
gwarantujacych mu godnosc, umoiliwiaj&cych
osiagniecie niezaleznosci oraz utatwiajgcych ak-
tywne uczestnictwo w zyciu spoteczefistwa.

Wystawa fotograficzna pt. ,,Patrzec z nadziejg"

pazdzierniku 2010 r. miesz-
Wkaﬁcy Lublina mieli okazje

obejrze¢ poruszajaca wystawe
fotograficzng pt. ,,Patrzec z nadziejg.
Fotografie przedstawiaja radoéci, prag-
nienia i smutki 0sob cierpigcych na moz-
gowe porazenie dzieciece. Pomagaja
zrozumie¢ problemy osob, ktore bory-
kaja sie na co dzien z réznego rodzaju
problemami formalno-administracyj-
nymi, brakiem odpowiedniej infra-
struktury i samotnoscig. Koordynato-
rem i pomystodawca wystawy jest Sto-
warzyszenie Rodzicow Dzieci z Pora-
zeniem Moézgowym (MPD). Wystawe

w Lublinie zorganizowala postanka Jo-
anna Mucha.

Wystawe mozna bylo oglada¢ wtrzech
punktach miasta. Uroczyste otwarcie,
w ktérym udziat wzieta Ewa Jagielto — Pre-
zes Stowarzyszenia Rodzicéw Dzieci z Po-
razeniem Mozgowym, odbylo sie w Lu-
belskim Urzedzie Wojewddzkim. Wéréd
gosci nie zabraklo niepetnosprawnych
dzieci wraz z rodzicami, mtodziezy szkol-
nej i akademickiej. Zebrani mieli okazje
wystucha¢ wierszy cierpiacego na po-
razenie mozgowe, niewidomego poety
Szczepana Karasia.
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Nastepnie wystawa byta prezento-
wana na Wydziale Pedagogiki i Psy-
chologii UMCS oraz w Akademickim
Centrum Kultury UMCS ,,Chatka Za-
ka” Réwnolegle z wystawa prowadzone
byly warsztaty o niepetnosprawnosci.
Od{)iorcy wystawy mieli okazje spot-
ka¢ sie z niepelnosprawnymi artys-
tami, podopiecznymi Marii Budzyn-
skiej z Fundacji Teatroterapia Lubelska.
Ostatnim miejscem ekspozycji wy-
stawy w Lublinie byla Szkota Podsta-
wowa nr 51 w Lublinie, skad prace udaty
sie w droge do Chetma.

STOWARZYSZENIE
RODZICOW DZIECI
Z PORAZENIEM
MOZGOWYM

ul. tuki Wielkie 7/5

02-434 Warszawa
WWW.porazeniemozgowe.com.pl
biuro@porazeniemozgowe.com.pl

Stowarzyszenie istnieje od 2008
roku. Od poczatku swego istnie-
nia doktada wszelkich staran,
aby integrowa¢ $rodowisko ro-
dzin, ktérych cztonkowie cierpig
na MPD.

Stowarzyszenie wspiera rodzicow
Z catej Polski m.in. poprzez orga-
nizowanie akcji spotecznych oraz
dziatan na rzecz Srodowiska osdb
niepetnosprawnych zmierzajacych
do zmian systemowych majacych
na celu poprawe warunkéw zycia
0s0b cierpigcych na MPD orazich
rodzin, prowadzenie bazy infor-
maciji, artykutow specjalistow na
temat MPD na swoje] stronie.
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Ci, w Zle skrojonych ciatach.

Ci, niewidomi i glusi.
Ci, ktorym los cos zabrat
I zmusit do pokory.

Ci nie-petno-sprawni?

Ci, ktorych piekno ominglo bokiem.
Ci, ktérzy patrzg palcami.
Ci, zyjgcy w przerazajqgcej ciszy.

Czy wiesz, Zze ONI sq miedzy nami?

Czesto ukryci w kgcie marzen.
Wistydzq sie stan?c’ na cokole.

Los cos im zabrat,

Lecz w zamian tez dat cos.

Cos, co zobaczysz,

Gdy w ich dusze zajrzysz czasami.

Szczepan Karas
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Malgosm Sawa jest piekna i elegancka brunetkq Zawsze usmlechnlqta
i pelna energii, patrzac na Nig myslimy, ze czerpie z Zycia garsciami.
Nie jest to jednak prawda...

atgosia jest mama dziesieciolet-
Mniej Rozalki i osmioletniego
Frania. Franek cierpi na zespot
Sjogrena-Larsona, niezwykle rzadka cho-
robe genetyczng, postepujaca, doprowa-
dzajaca do uposledzenia umystowego
w stopniu znacznym, niepelnosprawnosci
ruchowej. Jednym z istotnych objawoéw
tej chorof)y s3 problemy skorne.
Malgosia zgodzita sie opowiedzie¢ mi
0 codmennycl% problemach niepetnos-
prawnego dziecka i jego rodzica. Opo-
wiedziala o walce o zdrowie dziecka,
o pracy ponad sily, o niezrozumieniu,
o zmeczeniu. Ponizej przedstawiam je-
dynie fragment naszej rozmowy, cato$¢
dostepna jest na stronie www.joannamu
cha.pl. Jest to dtugi tekst, ale dla wielu
0sOb powinien stanowi¢ lekture obo-
wigzkowa.

Jak to jest normalnie, w zwyklym dniu,
budzicie si¢ rano i co si¢ dalej dzieje?
Z roku na rok jest inaczej. Na samym
poczatku, kiedy dowiadujemy si¢ ze
dziecko jest niepelnosprawne, szukamy
pomocy wszedzie, nie ma mozliwosci
na prace, na zycie osobiste. To wymaga
niezmiernie duzo czasu i ogromnie
duzych pieniedzy. A trzeba jeszcze
utrzymac dom, zaja¢ sie drugim dziec-
kiem. Najczesciej te trudnosci powo-
duja problemy rodzinne. Konczyto sie
gnn ze w ciggu dnia jezdzilismy wsze-

zie gdzie tylko mozna, zeby sie reha-
bilitowac, leczy¢, a po nocacﬁ staratam
sie pracowac.

A potem, kiedy Franek poszed! do
przedszkola?

Wtedy juz byliSmy zdiagnozowani.
Wiedziatam, ze musimy si¢ maksymal-
nie zrehabilitowa¢, doprowadzi¢ do ta-
kiego stanu, zeby mogl samodzielnie
sobie radzi¢, czyli nauka prawidlowego
raczkowania, poruszania si¢ na kola-
nach i nasza nauka, moja i mamy, jak
2y¢ z takg sytuacjg, co nalezy zrobi¢
w mieszkaniu zeby zapewni¢ mu ma-
ksymalny komfort. On wymaga inten-
sywnej pielegnacji skory, poza tym co
chwile pojawiaja si¢ nowe problemy
zdrowotne. Ia& Franek poszedl do
przedszkola...

Bylo trudno...?

Z edukacja w ogdle jest trudno. Przed-
szkola integracyjne w Lublinie sg tyl-
ko dwa. Bardzo ciezko dosta¢ si¢ do

Balladyny, gdzie sa dzieci sprawne in-
telektualnie, ale maja klopoty rucho-
we, a przedszkole pomimo, Ze nie jest
w pelni przystosowane dla osob nie-
petnosprawnych ruchowo, to staje na
sokosci zadania. Drugie przedszko-

le na ul. Mlodej Polski ma tez dzieci z upo-
$ledzeniami umyslowymi. Zaczyna-
lismy od 7 rano od pobudki, Franek
jechat do przedszkola, ja do pracy. O 15
odbieralam go z przedszkola, jechalam
na rehabilitacje, pdzniej na hipotera-
Eiq, basen i tak od poniedziatku do so-
oty. Na poczatku placilismy za kazde
zajecia i kazde ¢wiczenia oplate 12-15 74,
wiecej za masaz i hipoterapie. Same
¢wiczenia znacznie wigcej kosztuja,
mieli$my jednak doplaty przez PEF-
RON, z darowizn, ale i tak wydawa-
lismy minimum 600z} miesiecznie. Wra-
caliSmy okofo 19-19.30, Franek nie
mial czasu na zadne przyjemnosci, bo
byto trzeba si¢ kapac i prowadzi¢ pie-
legnacje skory co zajmuje okoto 1,5
godziny. Kolacja o 21, spa¢ i 0 7 rano
nastepnego dnia od poczatku to samo.
Co 3 miesigce wyjezdzali$my na tur-
nusy rehabilitacyjne. Kiedy jeszcze by-
fam fizycznie w stanie zarobi¢ na tur-
nusy, to pracowatam tyle, ile tylko si¢
dalo, spatam po 3-4 godziny. Jezdzilis-
m?; do o$rodkéw, gdzie dziecko miato
rehabilitacje 6 godzin dziennie. Koszt
turnusu okoto 4000zt za dwa tygodnie.

Co sie udalo juz zrobi¢ na rehabili-
tacji, jakie s osiagniecia po tym nie-
samowitym wysitku?

Trudno powiedzie¢, ile bysmy osia-
gneli, gdyby nie rosta u niego spastyka,
choroba jednak postepuje i przykurcze
s3z kazdjym rokiem wigksze. Byty mo-
menty ze Franek po zastrzykach botu-
linowych i intensywnej rehabilitacji
przez caly park w Naleczowie prze-
szedl sam przy pomocy tréjnogow.
Dzisiaj ma ogromne trudnosci z cho-
dzeniem przy tréjnogach po mieszka-
niu, cho¢ bardzo si¢ stara. Botuliny
dostajemy za mato, bo sg roczne limity,
korzystamy z maksymalnych i doku-
pujemy co jaki$ czas amputke ktora
kosztuje 2000zt. Tak, tak, dwa tysigce
jedna amputka, jednorazowo dostaje 2
i p6t ampulki, a dziatanie utrzymuje sie
w granicach 3,5 miesigca.

Jak bylo z pojsciem do szkoty?
Wiedzialam, ze jest trudno. W Lublinie

jak jest szkofa, ktora jest przystoso-
wana, to nie przyjmuje dzieci niepel-
nosprawnych, a jak przyjmuje to jest
niepr gstosowana Mielismy nadme}g
Ze tra szkoly integracyjnej nr
28, ale oﬁazalo sie, Ze moje (fz1ecko
nie moze tam samodzielnie korzysta¢
ze stolowki, biblioteki, szatni. Propo-
zycja dla mojej kolezanki byta taka, ze
miala wyznaczone pomieszczenie, do
ktérego wozna znosila obiad dziecku
i ono tam w pojedynke miato jes¢.
Uznalam, ze to nie jest zadna integra-
cjaido takiej szkofly nie chce go pos-
ta¢. Chcialam, zeby Franek chodzit
tam, gdzie chodzi moja corka. Szkota
jest przystosowana, ma windy do kaz-
dego miejsca, toalety dla osob nie-
pelnosprawnych. Ale okazalo sig, ze
to niemozliwe! Dyrektor powiedzial,
ze nie otworzy klasy integracyjnej.
Udalo nam si¢ dosta¢ do szkoly 51
W 15-osobowej klasie integracyjnej
jest 5 dzieci niepelnosprawnych. Jes-
tem bardzo zadowolona, trafilismy na
wychowawczynie z powolania.

Jakie s problemy juz w samej szkole,
w ktorych miejscach?

W szkole najwiekszym problemem jest to,
ze nie ma nauczyciela wspomagajacego. Ja
mam jedno dziecko niepetnosprawne ru-
chowo na co dziei i wiem jak trudno jest
z prostymi sprawami, toaleta, na wozek,
z wozka, na podloge, na krzesto. Przy-
chodza momenty, kiedy konczy si¢ dzia-
fanie botuliny, nogi s na tyle sztywne,
Ze on nie jest w stanie sie przenie$¢ sam
i musi mie¢ osobe, ktéra by pomogla.

Toalety...?
Toalety sa cze$ciowo dostosowane,
kazdy z rodzicéw dostarczyl, co miat,
ja przyniostam porecze do toalety dla
chtopcow. Jest jedna porecz, ale po-
winny by¢ dwie, nie ma jednak takiej
mozliwosci bo nie ma $ciany muro-
wanej. Szkola starala si¢ zorganizowa¢
gomoc w formie woznej, czy innej oso-
y i moze by o bylo dobre rozwigza-
nie, gdyby nie to, ze nasze dzieci s
sprawne intelektualnie i moje dziecko
powiedzialo do mnie po miesigcu, ma-
mo, ale mnie juz wszyscy w szkole wi-
dzieli gofego i kazdy pyta a dlaczego
Ty masz taka skore. To dla niego byto
na tyle uciazliwe i przykre, ze staral si¢
nie zalatwia¢ w ubikacji w szkole.

a mezauwazalne

- wywiad z Matgorzatg Sawag

A jak Franek przyjezdza do szkoly?
W tej chwili jest pan, ktéry podczas lek-
cji jest osoba wspomagajaca i pomaga
z taksowka. Dziecko korzysta z takso-
wek, bo inaczej ja nie bylabym w stanie
pracowal. Miasto zwraca pieniadze.
Franek sam przesiadtby sie do taksowki,
ale wymaga to duzo czasu. Szkota po-
winna zagwarantowac transport facznie
z opieka. Kiedy nie ma busa i decyduje
sie na takséwke to znowu takséwkarz
powinien wozi¢ opiekuna. Tak byto
w szkole nr 28. Kiedy bus nie miat opie-
kuna rodzice jechali z wlasnym dziec-
kiem i trzymali wézek, wysadzali i roz-
bierali dziecko a potem autobusem wra-
cali do domu.

A zjak z dzie¢mi ktore majg cewniki?
Maja nauczanie indywidualne w domu.
Nie ma w zadnej szkole dziecka nie-
pelnosprawnego z cewnikiem, a jesli
jest to na odpowiedzialnos¢ mamy, ma-
ma przychodzi, zabiera, robi cewniko-
wanie. Nie robia tego pielegniarki.

A co z basenem?
W tej szkole nie ma podnosénika do
basenu, ale na razie chtopcy sg mali.
Jak bedzie pozniej — nie wiem. W kla-
sie jest troje dzieci niepetnosprawnych
ruchowo, a basen jest na najnizszej
kondygnacji i trzeba zjecha¢ winda.
Do widny miesci si¢ tylko dwoje dzieci
na wozkach, trzecie musi przed windg
zostaé. Dzieci zdrowe musza zej$¢ po
schodach, a wychowawczyni jest tylko
jedna! Nie ma takiej mozliwosci, zeby
pani zeszta réwnoczesnie po schodach,
byta przed winda i w windzie. Mialam
wrazenie, ze wychowawczyni po pierw-
szym tygodniu zrezygnuje z pracy. Juz
na dole dziewczynki zabiera pani, chtop-
coOw zabiera pan, i jest oddzielna szat-
nia dla niepelnosprawnych. Ale zno-
wu jest tylko dwoch opiekunéw. Jak
przyszedt nauczyciel to zapytalam go,
jak on jest w stanie pogodzi¢, zeby by¢
i w jednej szatni i w drugiej. Na po-
czatku rozlozyt rece, my$my dzieci po-
rozbieraly, on poszed! do dzieci zdro-
wzch Dzieci weszly do basenu, ja stoje
oku. Nagle jeden z chtopcédw nie-
pelnosprawnych wota do mnie, ciociu

siku. Wiec pytam nauczyciela, i co pan
teraz zrobi, bo ma pan 14 w basenie
i jedno chce siku. Rozlozyt rece. Dzi-
siaj pan, ktdry jest zatrudniony do tego,
zeby wsadzi¢ do takséwki pomaga row-
niez chfopcom w przebieraniu.

A gdzie Twoje drugie dziecko w tym
wszystkim, w tych codziennych re-
habilitacjach i zajeciach?
Rozalka jest dwa lata starsza, zostawata
Eod opiekg mojej mamy. Jest dzieckiem,
tore nie sprawia trudnosci edukacyj-
nych, ale zaczela sprawia¢ klopoty wy-
chowawcze. Ona ma wewnetrzne prV(V)g—
lemy, leki, czuje sie odtracona, jest ptacz-
liwa, smutna, wybuchowa. Kiedy poja-
wia sie w szkole, nie musi méwi¢ nau-
czycielom, Ze mnie nie ma. Nie moze
sie wtedy skupi¢, teskni. Byta w drugiej
klasie kiedy prosita, czy moze przyje-
cha¢ busem do Warszawy do Centrum
Zdrowia, zeby tylko przytuli¢ sie do
mnie i nastepnego dnia wréci¢ znowu
busem do szkoly. Babcia wsadzala ja
w busa, ja odbieralam na przystanku
w Warszawie. Jechata z komorka w ga-
réci, z lekiem, czy telefon jest wystar-
czajaco naladowany. Rozalka ma tez
ktopoty z zaakceptowaniem niepetno-
sprawnosci brata. Nie wiem, czy to jest
lek, czy wstyd, przychodza takie dni, ze
siedzi i placze, bo musi wyjs¢ z Fran-
kiem na rower, on ma rower trzykoto-
wy, on jest duzy, inny, wszyscy pytaja,
dlaczego on ma taki rower... Dla dzieci
s3 to problemy nie do przetkniecia.

Jak bedzie dalej? Lzej?

Nie sadze. Na poczatku kazdy ma wie-
cej sily i wrazenie, Ze gory przeniesie,
ale przychodzi taki moment, ze sily
opadaja, bo to jest walka z wiatrakami.
Ciagle sie chodzi, prosi, walczy, trak-
towani jestesmy jako zlo koniecznie,
Ze jesteSmy roszczeniowi, Ze mamy ciag-
le pretensje, ale prawda jest taka, ze
jesli sie nie wykrzyczy, to jest sie nie-
styszanym kompletnie. Prawdy sg nie-
zauwazalne.

Caly wywiad na stronie:
www.joannamucha.pl
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Opmtomna |||

Eurojskie Letnie Igrzysk

Olimpiad Specjalnych 2010

Od kilkudziesigciu lat w r6znych miejscach na $wie-
cie odbywaja sie Igrzyska Olimpiad Specjalnych. Sa
one ukoronowaniem calorocznych treningdw i za-
wodow sportowych. Zawodnikami s dzieci i do-
rosli z niepelnosprawnoscia intelektualna.

sparcia dla idei Olimpiad Spe-
Wc'alnych udzielajq tysigce ludzi
obrej woli na calym $wiecie,
wirod nich Zinedine Zidane, David Beck-
ham, Brad Pitt, Angelina Jolie czy Ar-
nold Schwarzenegger. Dla wielu zawod-
nikéw uczestnictwo i rywalizacja w ra-
mach Igrzysk jest jedyna lub jedng z nie-
wielu szansg na spotkanie z innymi lu-
dZmi, na zmiane otoczenia, na odczu-
wanie radoéci, przyjazni i szczescia.

We wrzesniu ubieglego roku ogien
Igrzysk Specjalnych zaptonat w War-
szawie. Pottora tysigca zawodnikow
z 56 krajow Europy i Azji Srodkowej
rywalizowato w dziewieciu dyscypli-
nach sportowych. Honorowy patronat
nad tym wydarzeniem objat Prezydent
Bronistaw Komorowski, a Przewod-

niczagcym Komitetu Honorowego byt
Premier Donald Tusk.

Z ogromnym zaangazowaniem wia-
czylam sie w organizacje Europejskich
Letnich Igrzysk Olimpiad Specjalnych
2010. Przy moim udziale na terenie wo-
jewodztwa lubelskiego realizowany byt
projekt Miast Goszczacych, w ramach
ktérego wybrane miasta wyrazity zgode
na przyjecie sportowcow. Bylam takze
jedynym przedstawicielem polskich in-
stytucji panistwowych na ceremonii roz-
palenia Ognia Nadziei w Grecji. Pochod-
nia zaploneta od Ognia Mifos’ci w bi-
zantyjskim ko$ciele w Aleksandropo-
lis, a nastepnie niesiona przez sztafete
Strzegacych Prawa, poprzez stolice
siedmiu panstw europejskich, zawi-
tala do Polski. Jedna z czterech tras pro-
wadzacych do Warszawy przebiegata

przez Lubelszczyzne.

Polacy nie znajg i czesto boja si¢ lu-
dzi z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng. Tymczasem sg to ludzie niezwykle
ciepli i przyjazni, przezywajacy emocje
W sposob autenti;czny i szczery, za-
razajacy wszystkich wokot swoja rados-
cig, smutkiem, euforig i wzruszeniem.
Wiaczajac ich w spoleczenstwo dajemy
im mozliwo$¢ przezywania tych emo-
¢ji, a sami w sobie odkrywamy na nowo
emocje dawno zapomniane lub szczel-
nie pozamykane. Ludzie niepetnos-
prawni intelektualnie s piekni w swojej
autentyczno$ci, nauczmy sie cieszyc¢ sie
i ubogacac ich obecnoécia.

ul. Wotodyjowskiego 69a
02-724 Warszawa
www.olimpiadyspecjalne.pl
ospbiuro@olimpiadyspecjalne.pl

Fot. Adam Nurkiewicz/www.olimpiadyspecjaine.pl
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Edukacja dzieci z gtebokim
uposledzeniem

Powiedzmy wprost: dzieci z glebokim
uposledzeniem oraz niepelnospraw-
nosciami sprzezonymi (jednoczesne
wystepowanie roznych niepelnospraw-
nosci) s w Polsce pozostawione sa-
mym sobie. Teoretyczne powinien do
nich przychodzi¢ nauczyciel nauczania
indywidualnego, w praktyce - czesto
nie widza nikogo poza najblizszymi.

otwiera¢ osrodki specjalne dla takich

Ludzie czasem pytaja mnie, czy warto
dzieci. Warto! Z kilku powodéw.

Po pierwsze, pracownicy wyspecja-
lizowanych o$rodkow sa lepiej przygo-
towani do pracy z dzie¢mi z glebokim
uposledzeniem. Dzieki ich pracy dzie-
ciaki lepiej komunikujg si¢ z otocze-
niem i lepiej radzg sobie z codziennymi
czynnosciami, jedzeniem, ubieraniem
sie itp. Po drugie, tylko dzieki funkcjo-
nowaniu takich osrodkéw dzieci maja
szanse doswiadczy¢ czego$ innego poza
czterema $cianami swojego pokoju. Sg
szczesliwe! Po trzecie, Hunkcjonowanie
takich o$rodkéw daje ich Rodzicom
szanse na odrobine oddechu. Na pod-
jecie pracy, na wyrwanie sie z zakletego
kregu myslenia o zapewnieniu opieki
swojemu dziecku.

Moim marzeniem jest, by o$rodki
takie jak w Zamo$ciu i Rykach funkcjo-
nowaty w kazdym mie$cie powiatowym.
Wrhasciwie dlatego wspdlnie z Burmist-
rzem Jerzym Gaska zorganizowalismy
w Rykach spotkanie starostow i ich przed-
stawicieli. Chciatam, by samorzadowcy

podzielili sie swoimi do$wiadczeniami,
aby dowiedzieli sig, jak stworzy¢ po-
dobny osrodek u siebie, z jakimi proble-
mami beda musieli si¢ zmierzy¢ i... aby
zobaczyli, ile szczedcia uda im sie w ten
sposéb stworzyc.

Chciatabym, aby Lubelszczyzna pod
wzgledem opieki nad dzie¢mi najbar-
dziej dotknietymi przez los byta wzo-
rem dla innych regionéw.

Jestesmy na dobrej drodze. Po na-
szym spotkaniu juz dwa kolejne miasta
informuja o zamiarze otworzenia po-
dobnych placéwek u siebie.

OSRODEK REWALIDACYJNO-
WYCHOWAWCZY W RYKACH

ul. Ogrodowa 6, 08-500 Ryki
tel. (0-81) 473-60-20, e-mail: orw.ryki@op.pl

We wrzedniu 2008 roku w Rykach powstat
Osrodek Rewalidacyjno-Wychowawczy. W 03-
rodku z zajec korzystaja uczniowie posiada-
chy orzeczenie 0 niepetnosprawnosci z gtebo-

im uposledzeniem oraz ze sprzezonymi nie-
petnosprawno$ciami w wieku od 3 do 25 lat.
Podopieczni funkcjonuja w ze;FOfaCh podzie-
lonych pod wzgledem niepetnosprawnosci
oraz wieku. Placowka wyposazona jest w trzy
sale dydaktyczne, sale gimnastyczna, sale
masazu wirowego i recznego, sale fizykotera-
pii, sale stymulacji sensorycznej zwang sala
doswiadczania swiata. Placowka funkcjonuje
wzorcowo, zapewnia kompleksowa opieke dy-
daktyczng i rehabilitacyjna, a przy tym bi-
lansuje sie finansowo.

LISTY eee LISTY eee LISTY eee LISTY

Elzbieta, mama 3-letniej niewidomej Martyny z mozgowym porazeniem
dzieciecym:

Znositam wszystko, kazde upokorzenie ze strony lekarzy, wszystkie ich hu-
mory, kazde oszustwo uzdrowiciela bylo dla mnie nadziejg na lepsze zycie dla
mojej coreczki. Liczy sig tylko zdrowie Martysi.

Nie raz wychodzitam z gabinetu ze fzami w oczach, ztoscig a co najgorsze z nie-
wiedzg, co mam dalej robi¢. Zaden lekarz nie interesowat sig nami, bylismy tylko
kolejnym pacjentem (a nam swiat si¢ walit!). Wszystkiego dowiadywatam si¢ od
rodzicéw dzieci, ktorzy mieli podobne problemy, to'rycﬁ spotykatam na koryta-
rzach w szgitaly. To oni méwili, gdzie warto pojsé, do kogo, jakie jeszcze badania
musze zrobié. Zaden lekarz nie zauwazyl, ze jest cos nie tak z oczkami, wiec ja mo-
witam im; niepokoi mnie to, ze nie wodzi oczkami, a oni, Ze tak mi sie wydaje, bo
ma oczoplgs albo ze dzieci z MPDz taki majq po prostu swoj swiat.

DIPDA

Ewa, matka 8-letniego Kamila z mézgowym porazeniem dzieciecym

Zycie w rodzinie, gdy pojawia si¢ chore dziecko zmienia sig i to bardzo. Jest
niepokdj, strach i to nie tylko o to, jak poméc dziecku, ale jak sobie poradzié
finansowo. Skgd wzigé pienigdze, zeby pojechac na kolejng wizyte do leka-
rza, na ¢wiczenia czy po prostu na leki. Gdy zaczelismy jezdzi¢ Kamilem do
réznych lekarzy, nie mielismy samochodu i to byt dla nas duzy problem. Zna-
leZli sig ludzie wsréd naszego najblizszego otoczenia, ktorzy chcieli pomdc,
sami pytali, jak mogg pomoc. Bytam im bardzo wdzigczna za zawiezienie,
poczekanie, bo nieraz trzeba byto dlugo czekac.

Gdy sobie uswiadomitam, ze wyjazdy na ¢wiczenia i do lekarzy nigdy sig
nie skoriczg, wycofatam sig z przyjmowania pomocy od innych. Zaczelam jez-
dzié¢ autobusem, ale przecenitam swoje sily i mozliwosci: wézek albo nosi-
detko, torba z rzeczami dla dziecka, zapakowac sie, a ﬁ)éiniej wypakowac,
dojs¢ do DSK ponad kilometr. Po kilku takich wycieczkach, przestatam jezdzié.
Nie bylo innego wyjscia - wzielismy pozyczke i kupilismy samochéd. Po czym
popadlismy w dod]atkowe ktopoty finansowe. Przed przyjsciem Kamila na
swiat pracowatam, miatam plany na Zycie, chciatam do czegos dgzyc, cos
osiggng(. Teraz mysle juz inaczej. Chcee, zeby tylko nie bylo gorzej.

DD PA

Monika, matka 4,5 -letniego Antosia z mézgowym porazeniem dzieciecym:
Zaczelam jeZdzi¢ z synem na zalecong rehabilitacje. Za darmo mogtam
skorzystaé z zaledwie dwdch sesji tygodniowo po pot godziny. Bylo to wielkie
nic, wigc zaczeliSmy z mezem na wlgan reke odwiedzad rézne osrodki i szu-
ka¢ cudownej metody, ktora pomoglaby nam jak najszybciej zakoriczy¢ ten
koszmar. Kiedy mgz byt w pracy, ja w tym czasie albo jeZdzilam z Antkiem na
rehabilitacje, albo ¢wiczytam z nim w domu, albo podpatrywatam, jak podczas
terapii domowej (oczywiscie platnej) cwiczy z synem inny rehabilitant.

Nasz swiat zamkngt si¢ w jednym stowie: rehabilitacja. Chora sytuacja po
jakims czasie zaczela zbierac swoje Zniwo: zanik wigzi malzeriskich, a poZniej
moje zatamanie psychiczne i zdiagnozowana depresja. Po wyjsciu ze szpitala
nasza rodzina nie tworzyla juz catosci. Bylam ja, Antos oraz Antosia tata tylko
pomieszkujgcy z nami pod jednym dachem.

Osrodek Krok za Krokiem w Zamosciu

Osérodek prowadzony przez Pania
Marie¢ Krol jest absolutnym wzorem
opieki nad dzie¢mi z glebokim upos-
ledzeniem. Pani Maria zbudowala go
przez ostatnie dwadziescia lat od
zera pozyskujac pieniadze z konkur-
sow, grantow i od dobrych ludzi. Co-
dziennie do osrodka przyjezdzaja
dzieci z powiatow zamojskiego i hru-
bieszowskiego.

Pani Maria Krol mowi nam:

Dzieci i mlodziez z niepelnospraw-
nosciag w Polsce, mimo pozytywnych
zmian, jakie dokonaly si¢ w kraju po roku
1989, nadal maja w stosunku do swoich
zdrowych réwiesnikow; a takze europej-
skic}:\glzieci niepetnosprawnych, ograni-
czone mozliwosci korzystania z dobr
publicznych: przede wszystkim z odpo-
wiadajacej ich potrzebom specjalistycz-
nej opieki zdrowotnej (rehabilitacji) i spo-
tecznej oraz edukacji. W Finlandii okoto
85 % dzieci ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi i z grupy ryzyka w wieku
od 10 m-cy do 7 lat jest objetych wczesna

interwencja w formie systemowej, co-
dziennej opieki przedszkolnej. W Polsce
opieka przedszkolng, masowa i specjalna,
jest objety znikomy odsetek dzieci z nie-
pelnosprawnoscia. Brak dostepu dzieci
z zaburzeniami rozwojowymi i niepel-
nosprawnych do adekwatnego wsparcia
w okresie dziecinstwa skutkuje wyzszymi
kosztami opieki i leczenia w zyciu do-
rostych 0sob niepetnosprawnych.
Rodzice dzieci niepelnosprawnych

majg obnizone przewaznie wszystkie
wskazniki jakodci zycia (subiektywne
iobiektywne), sa przeciazeni stalg opie-
ka nad dzieckiem (z powodu braku in-
stytucjonalnego wsparcia), cierpia na
zespt wypalenia, czedciej dochodzi u nich
do rozpadu malzenstwa. Stala opieka
nad dzieckiem wymusza rezygnacje z pra-
cy zawodowej jednego z rodzicéw (zwlasz-
cza matek), co prowadzi do marginali-
zacji finansowej i spolecznej rodziny.

ul. Peowiakow 6a
22-400 Zamost
www.spdn.pl, biuro@spdn.pl

Stowarzyszenie dziata od 1990 roku i jest organizacj pozarzadowg, zrzeszajgca rodzi-
cow, opiekundw i przyjaciét dzieci, mtodziezy i dorostych osob niepetnosprawnych. Sto-
warzyszenie prowadzi unikalng w regionie Polski potudniowo-wschodniej profesjonalng
dziatalnos¢ w zakresie zintegrowane] rehabilitacji, edukacji i wsparcia spotecznego dzieci,
mtodziezy i dorostych osob niepetnosprawnych z wezesnym uszkodzeniem mézgu.

Fot. www.spdn.pl
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GODNE ZYCIE DLA DZIECI NIEPEENOSPRAWNYCH

My, politycy, bardzo dlugo
unikaliSmy odpowiedzial-
nosci za los niepelnospraw-
nych dzieci i ich rodzin.

Oni nie

jda na qlicg, nie

beda palic opon i rzucac
pomidorami. Przez lata
zaniechan doprowadzilis-
my do powstania armii wy-
kluczonych, zapomnianych,
zalamanych i nie majacych
nadziei dzieci, ich rodzi-

cow i bliskich.

adszed! czas, by naprawic te za-

| \ | niechania. Wspdlnym wysitkiem

musimy doprowadzi¢ do sztua-

cji, kiedy kazde dziecko z niepelnos-

Frawnos’ciq bedzie mialo realng moz-

iwo$¢ korzystania z systemu edukacji.

Aby doprowadzi¢ do takiej sytuacji mu-
simy podja¢ szereg dzialan:

1. Musimy stworzy¢ sie¢ osrodkow
takich jak te w Rykach i w Zamosciu.
Dla dzieci ze sprzezonymi niepetnos-
prawnosciami powinien powstac przy-
najmniej jeden tego typu osrodek na
dwa powiaty. O$rodek musi zapewnia¢
dzieciom bezpieczny i nie wymagajacy
udziatu rodzicéw transport. Powiat,
ktory nie zapewnia swoim dzieciom z nie-
petnosprawnosciami miejsc edukacyj-
no-rewalidacyjnych musi udostepni¢
miejsce dla tego typu dzialalnosci or-
ganizacji pozarzadowej. Jesli inicjatywa
tworzenia tego typu miejsc nie zreali-
zuje sie ze strony organizacji pozarza-
dowych, odpowiedzialno$¢ za tworze-
nie osrodkow muszg wzigé na siebie
starostowie. Kazdy starosta powinien
zosta¢ prawnie zobligowany do podpi-
sania umowy na edukacje i opieke nad

dzie¢mi ze sprzezonymi niepelnospraw-
nosciami. Realizacje tego obowiazku
musi kontrolowa¢ kurator oraz woje-
woda. Wojewodowie w porozumieniu
z marszatkami powinni réwniez koor-
dynowa¢ lokalizacje o$rodkéw w opar-
ciu o dane dotyczace liczby dzieci z te-
io typu specjalnymi potrzebami edu-
acyjnymi na danym terenie.

2. Kazde dziecko z niepelnospraw-
noscig nie wymagajace edukacji w wa-
runkach szkoly specjalnej powinno mie¢
realng szanse uczeszczania do przed-
szkola integracyjnego lub masowego
lub realizowania obowigzku szkolnego
w szkole integracyjnej lub masowe;j.
Oznacza to szereg wyzwan dla samo-
rzadéw réznych szczebli. Konieczne
jest stworzenie sieci przedszkoli i szkot
integracyjnych tak, aby byty one w za-
siegu kazdego potrzebujacego dziecka.
Przedszkole i szkola integracyjna mu-
sza spetnia¢ okreslone wymogi:

- musza zapewnia¢ bezposredni do-
step do stotdowki, szatni, biblioteki i sali
gimnastycznej;

- muszg posiadac przystosowane
do potrzeb dzieci niepelnosprawnych

i zapewniajace intymnos¢ toalety;

- szkota musi przystosowac po-
mieszczenie do prowadzenia zajec re-
habilitacyjnych;

- szkota musi zapewnia¢ pomoc na-
uczyciela wspomagajacego;

- muszg zapewnia¢ pomoc perso-
nelu przeszkolonego w robieniu za-
strzykow (obecnie dzieci z cukrzyca
przyjmowane sg do przedszkoli i szkot
na odpowiedzialnos¢ rodzicéw), oraz
wykonujacego w intymnym miejscu
cewnikowanie lub zmiane pieluch dzie-
ciom, ktdre tego potrzebuja;

- dzieci potrzebujace rehabilitacji
ruchowej powinny mie¢ jg zapewniong
w szkole. Potrzebna jest tu wspdtpraca
miedzy Ministerstwem Edukacji Naro-
dowej a Ministerstwem Zdrowia w ce-
lu stworzenia przepiséw umozliwiaja-
cych $wiadczenie ustug rehabilitacyj-
nych dla potrzebujacych dzieci bezpos-
rednio w szkole. Szkota musi réwniez
udostepniac sale do zajec rehabilitacyj-
nych dla swoich uczniéw prowadzo-
nych przez prywatnych rehabilitantow;

- gmina musi zapewni¢ bezpiecz-
ny i nie wymagajacy udziatu rodzica
transport do i z jednostki.

3. Zadania edukacyjne to nie
wszystko. Konieczne jest réwniez:

- udzielenie wsparcia ze strony pans-
twa dla stowarzyszen rodzicéw dzieci

niepetnosprawnych. Takie wsparcie mo-
ze polegac¢ cho¢by na nieodptatnym udo-
stepnianiu sal na spotkania. Stowarzy-
szenia pelnig de facto role grup wspar-
cia dla rodzicéw, warto im pomoc.

- prowadzenie akcji uwrazliwia-
jacych lekarzy w szczegélnosci potoz-
nikéw i neonatologdéw na wyjatkowo
trudng sytuacje rodzicéw, ktorzy do-
wiaduja si¢ o trwalej niepelnospraw-
nosci swoich dzieci. Polski system opie-
ki zdrowotnej powinien udziela¢ wspar-
cia psychologicznego rodzicom dzieci
w takiej sytuacji. Lekarze powinni by¢
w stanie wskazac organizacje pozarza-
dowe, ktore moga udzieli¢ pomocy. Po-
zostawienie rodzicéw w tak dramatycz-
nym momencie zupelnie samych to
jeden z najwiekszych grzechéw na-
szego systemu. Warto tez przemysle¢
kwestie¢ wprowadzenia do programéw
nauczania lekarzy, w szczegdlnosci po-
oznikéw i neonatologdw, zajeé, ktére
umozliwityby im zrozumienie emocji
rodzicow w takiej chwili i odpowied-
nie zachowanie.

4. Policzmy sie. Nikt dzisiaj nie wie,
ile jest w Polsce dzieci z niepelnospraw-
no$ciami. Ile jest dzieci z zespotem
Downa, ile jest niepelnosprawnych ru-
chowo. Nie wiemy nawet ile mamy
w Polsce dzieci z cukrzyca i ile z nich ma
nauczanie indywidualne w domu. Nie

- W

chodzi o to, ze musimy liczy¢ dzieci z nie-
petnosprawnosciami dla naszej wiedzy.
Ta wiedza jest nam potrzebna aby z wy-
przedzeniem zna¢ potrzeby edukacyjne
i mie¢ czas dostosowa¢ do nich infra-
strukture i warunki nauczania.

5. Nastepnym krokiem jest stwo-
rzenie specjalnej $ciezki edukacyjnej
dla dzieci tak, aby w przyszto$ci mog-
ty normalnie funkcjonowaé w spote-
czenstwie. Osoba gf‘uchoniema nigdy
nie zostanie dyrygentem ale moze zos-
ta¢ $wietnym architektem! Trzeba tylko
wyjs¢ jej naprzeciw.

I jeszcze jedno. Argument, ze nas
nie stac jest nie na miejscu! Nie stac
nas na to, zeby armia rodzicéw dzieci
z niepelnosprawnosciami byta wyklu-
czona z pracy i ze spoleczenstwa! Nie
sta¢ nas na to, zeby za dziesi¢¢ czy
dwadziescia lat opiekowac si¢ osoba-
mi niepelnosprawnymi, ktore bez wezes-
niejszej edukacji i pomocy nie beda
w stanie normalnie funkcjonowad w spo-
teczenstwie! Nie sta¢ nas na to, zeby
placi¢ zasitki dla bezrobotnych absol-
wentom kierunkéw pedagogiki spe-
cjalnej i jednoczesnie nie oferowac dzie-
clom pomocy nauczyciela wspomagaja-
cego! Warto policzy¢, okaze sie, ze nie sta¢
nas na dotychczasowe zaniechania!

Stowarzyszenie

ci” to oficjalna organizacja mtodzie-

zowa Platformy Obywatelskiej RP,
funkcjonujgca na scenie politycznej od
1994 roku. W swoich szeregach skupia
aktywne, mlode osoby, ktdre swoje as-
piracje zaréwno o charakterze politycz-
nym, jak i spotecznym czy tez ekono-
micznym, realizujg poprzez dziatania
w Kolach lokalnych, funkcjonujacych
na terenie catego kraju.

S towarz%rszenie »Mlodzi Demokra-

Mtodzi Demokraci upowszechniajg
wérod miodziezy postawe obywatelska,
pomagajac w zdobywaniu wiedzy i kwa-
lifikacji umozliwiajacych ludziom mto-
dym spetnianie funﬁ

cji spolecznych

e’

izawodowych w spoleczenistwie. Swoje
dziatania realizuja poprzez organizacje
spotkan, szkolen czy tez seminariéw,
a takze happeningi i wyjazdy edukacirjne.
Dziafania i ideologie opieraja na 3 gtow-
nych nurtach §wiatopogladowych: libe-
ralizmie, konserwatyzmie i chrzescijan-
skiej demokracji.

Viodzi ]
Demokraci

Biuro Regionu Lubelskiego S"MD"
ul. Krakowskie Przedmiescie 22
20-002 Lublin

tel.: 81534 2170

e-mail: lubelskie@smd.org.pl
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Na Drewnianej 8
Na zdjeciu powyzej widzimy szkole in-
tegracyjna nr 69 przy ulicy Drewnianej
8 wWarszawie. Co czwarte dziecko z tej
szkoly to dziecko z roznymi formami
niepelnosprawnosci. Po przyjrzeniu sie
szkole, uczniom i pracownikom, moz-
na dojs¢ tylko do jednego wniosku: ba-
riery nie istnieja!

onad stuletnim budynku szko-
Wﬁr zbudowano windy, podnos-
niki, zjazdy, dostosowano toa-
lety, szatnie, stworzono sale rehabilita-
cyjne. Dzieci niepelnosprawne przy-
jezdzaja dostosowanymi do ich potrzeb
busami, maja zapewnione specjalistycz-
ne zajecia, pomoc dodatkowego nau-
czyciela podczas wiekszosci lekcji, sprzet,
ale przede wszystkim... zrozumienie
i akceptacje ze strony innych uczniéw
i nauczycieli.

Dyrektorem szkoly jest Pani Ewa
Furmanska. Zapytalam Ja w jaki sposob
doszto do tego, ze zaczela przyjmowac do
swojej szkoly dzieci niepelnosprawne.

Opowiedziala wzruszajaca historie.
Ot6z na poczatku lat dziewieédziesig-
tych grupa dzieci niepelnosprawnych
zapytala, czy byloby mozliwe zorgani-
zowanie wigilii dla nich na Drewnia-
nej 8 i czy ewentualnie w organizacji
uroczystosci nie mogliby pomdc ucz-

niowie ze starszych klas. Pani Dyrek-
tor zgodzila sig; znalazlo sie rowniez
kilku o$mioklasistéw chetnych do po-
mocy. Niedtugo potem — w pierwszych
dniach stycznia — owi o$mioklasisci za-
pytali Panig Dyrektor o to, dlaczego wich
szkole nie uczy si¢ zaden niepelnos-
prawny uczen...

ul. Drewniana 8
00-345 Warszawa
www.zs69.x.pl
szkola@zs69.x.pl

Publikacja sfinansowana ze $rodkow Platformy Obywatelskiej RP (<) Bitiorm,,



