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Niewidomi
czytaja

Przyjair'l to wyjatkowy
dar, na ktéry warto cze-
kac¢. Przyjaciel to ktos, kto
wywoluje usmiech i spra-
wia, ze wszelkie ciezary
dnia codziennego stajg
sie 1zejsze. Przepickna in-
terpretacje ,Malego Ksie-
cia" Antoine’a de Saint-
Exupéry'ego  przedstawili
wychowankowie Specjal-
nego Osrodka Szkolno-Wy-
chowawczego dla Dzieci
Niewidomych imienia Sy-
now Putku w Owinskach we
wtorek 15 pazdziernika w
nowym gmachu Biblioteki
Raczynskich przy Alei Mar-
cinkowskiego w Poznaniu.

Spotkanie odbyto sie w ra-
mach  Miedzynarodowego
Dnia Biatej Laski, przypada-
jacego wiasnie 15 pazdzier-
nika. Fragmentow Kksigzki
czytanych brajlem stucha-
li uczniowie Szkoty Podsta-
wowej nr 45 imienia Okre-
tu Rzeczypospolitej Polskiej
,Poznan” w Poznaniu. Dzie-
ci, mtodziez i dorostych po-
wital  dyrektor Biblioteki
Wojciech Spaleniak oraz dy-
rektor SOS-W w Owinskach
Maria Tomaszewska.

Dzieki inicjatywie widzace
dzieci mogly przekonac sie,
ze brak wzroku nie wyklu-
cza dostepu do wiedzy, a ro-
wie$nikom pozbawionym go
nalezy sie bezwzgledna ak-
ceptacja, szacunek 1 wspar-
cie. W 2012 roku w ramach
Migdzynarodowego  Dnia
Biatej Laski, obchodzonego
od 1964 roku, wychowanko-
wie SOS-W odwiedzili hale
nowego dworca PKP w Po-
znaniu, w tym nowy gmach
Biblioteki Raczynskich.

KAROLINA KASPRZAK

Fragmenty ,Matego Ksiecia”
prezentujq

Monika KaZmierczak (z lewej)

i Natalia Marendziak.
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Hania to estetka. Wszystko
W jej mieszkaniu jest na
swoim miejscu. Z uSmiechem
czestuje mnie zielong herbata.
Na pierwszy rzut oka wyglada
na zdrowg, zadowolong z zy-
cia. Ale to tylko pozory. Chora
na stwardnienie rozsiane Ha-
nia niedawno miata powaz-
ny rzut, jest po turnusie reha-
bilitacyjnym w Bornem Sulino-
wie. Nie zamierza si¢ podda-
wac. Pomimo choroby nauczy-
fa sie ptywac i marzy o skoku
na bungee.

Hania Szymkowiak z zawo-
du jest pielegniarkg i o swo-
jej chorobie wie prawie wszyst-
ko. Dzieki temu wie jak poste-
powac w sytuacjach ekstremal-
nych. Ma wyrozumiatych prze-
tozonych i grono wiernych przy-
jaciot, ktérzy zawsze pomoga.
Wielomiesieczne absencje w
pracy sg przyjmowane ze zro-
zumieniem i Hania zawsze ma
gdzie wraca¢. To duzy komfort
psychiczny, zwtaszcza dla oso-
by tak powaznie chorej. Wcze-
$niej zajmowala si¢ noworod-
kami, ale gdy zachorowata, po-
wierzono jej tak zwang ,papie-
rologie”. O poczagtkach swojej
choroby méwi bardzo fachowo.
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Codziennie

- Zaczelo sie zaburzenia czu-
cia na policzku i wzdtuz reki -
wspomina. — Poczatkowo Ieka-
rze podejrzewali, ze co$ zlego
dzigje sie z sercem. Okazalo sie,
Ze to nie to. Pojawila sie przeczu-
lica czyli nadmierna wrazliwosc,
a potem niedoczulica. Mogtam
wszystkiego dotykac¢, ale nicze-
go nie czutam. Przedmioty pod-
noszone lewa rekg z niej wypa-
daty. Mialam wowczas 28 lat,
pracowatam, zycie sie przede
mna otwierato, a tu nagle mu-
siatam wszystko przewartoscio-
wac. Do tej pory pamietam sto-
wa mojej lekarki rodzinnej, kto-
ra stwierdzita, ze to moze by¢
stwardnienie rozsiane. Miata ra-
¢je. Skierowata mnie do neuro-
loga, wykonano zdjecie rentge-
nowskie odcinka szyjnego. Do-
statam skierowanie do szpitala,
mingt miesigc, zanim tam trafi-
fam. W miedzyczasie objawy sie
cofnety. Wykonano badania, ale
zmian patologicznych nie wy-

kryto. Rezonansu nie wykona-
no i diagnozy, ze to stwardnienie
rozsiane, nie postawiono.

Po roku konsultantke oku-
listyki zaniepokoita szeroko$¢
zrenic oczu Hani. Znowu ba-
danie, wywiad, rezonans. Inny
neurolog wykryt nieprawidto-
wosci. Po trzech tygodniach
wyszla ze szpitala z diagnoza:
stwardnienie rozsiane.

- Jeszcze wiecej dowiedzia-
fam sie o tej chorobie, opieku-
jac sie jako wolontariuszka pod-
czas nauki w szkole medycznej
osoba chorag na stwardnienie
rozsiane - mowi. — Zbidr teorii

| ipraktyki bardzo mi sie przydat.

Jak Hania zareagowata na
wiadomos¢ o chorobie? Odpo-
wiada przekornie, ze sie ucie-
szyta, bo po roku badan w kon-
cu dowiedziata sie, cojej dolega.
Lekarze zalecili interferon, ale w
jej przypadku lek nie zadziatat.
W czasle terapii wystgpito kilka
rzutéw. Pozostata rehabilitacja

ByC¢ matka dziecka

iecodzienna  codzien-

nos¢ naszego ,Domu
godnego zycia” w Kobyice,
jak picknie nazwat ten dom
redaktor naczelny , Filantro-
pa” Marcin Bajerowicz (wy-
danie z sierpnia tego roku,
str. 35)... Jak te niecodzien-
ng codzienno$¢ opisac?
Jak przekaza¢ to, co dzia-
fo sie na spotkaniu 19 wrze-
$nia w Kobylce z panig pro-
fesor Malgorzata Sekuto-
wicz? Jednak sprébuje po-
dzieli¢ sie z czytelnikami od-
czuciami, ktére towarzyszy-
1y zar6wno mnie, jak i innym
uczestnikom spotkania.

Od przeszto dwudziestu
lat znam panig profesor Mal-
gorzate Sekutowicz, niezwy-
kia i empatyczng kobiete, kto-
ra przez cale zycie zawodo-
we pomaga tym, ktérym jest
trudno, ktorzy roznie radzg so-
bie w trudnej roli rodzica oso-
by z niepenosprawnoscia.
Pani profesor pracuje w In-
stytucie Pedagogiki Specjal-
nej Dolnoslaskiej Szkoty Wyz-
szej we Wroctawiu oraz w Ka-
tedrze Nauk Humanistycznych
i Promocji Zdrowia Akademii

Wychowania Fizycznego we
Wroctawiu. Swojg najnow-
szg ksigzke ,Wypalanie si¢ sit
rodzicow dzieci z niepeno-
sprawnoscig” poswiecita pro-
blematyce stresu rodzicielskie-
go, a bardzo skromnie powie-
dziata na naszym spotkaniu,
ze uczyta sie od nas, rodzicow.

Jesli przesledzimy chociaz-
by tytuly kolejnych jej ksig-
zek: ,Matki dzieci niepetno-
sprawnych wobec problemoéw
zyciowych” (2000 r), Wypa-
lanie zawodowe nauczycieli
pracujgcych z osobami z nie-
petnosprawnoscia intelektu-
alna. Przyczyny — symptomy
- zapobleganie - przezwy-
ciezanie” (2002 r.), ,Nauczy-
ciele szkolnictwa zawodowe-
go wobec zagrozenia wypa-
laniem zawodowym - ana-
liza przypadkéw” (2005 r.)
- to dojdziemy do wniosku,
Ze moja teza o empatyczno-
$ci oraz checi pomocy jest
w pelni uzasadniona. Jak na
okladce pisze sama autor-
ka, Ta ksigzka jest kierowa-
na przede wszystkim do ,pe-
dagogow, psychologéw, pra-
cownikéw socjalnych, a takze

lekarzy, pielegniarek i innych
grup zawodowych stykajg-
cych sie z rodzicami zwtasz-
cza opiekujgcymi sie dzie¢-
mi z niepelosprawnoscia lub
przewlekle chorymi”.

Na wstepie jej nowej ksigz=
ki przedstawione s3 sylwet-
ki dwoch matek, o diame-
tralnie ré6znym postrzeganiu
siebie w tej roli matek doro-
stych juz oséb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng.
Autorka nie ocenia postaw
ich, naswietla jedynie, jak-
ze inaczej mozna postrzegac
swojg trudng w obu przy-
padkach sytuacje. Jak pisze
sama autorka: ,dwie posta-
ci i dwie historie, podobne
- a jednak rézne, ukazujg-
ce procesy adaptacji do trud-
nego rodzicielstwa dziec-
ka z niepetlnosprawnoscig,
procesy przebiegajace w zu-
pelie inny sposéb. Dlacze-
go?”". I tak naprawde to cata
ksigzka jest odpowiedzig na
to pytanie. I tu znowu zacy-
tuje autorke: ,Na co dzien w
swoich doswiadczeniach te-
rapeutycznych, w kontak-
tach z rodzicami dostrze-
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i leki objawowe. Wedtug neuro-
logdéw powinna by¢ objeta dal-
szym leczeniem, ale nie kwali-
fikuje sie, bo ma we krwi wiru-
sa, ktdry po uaktywnieniu moze
wywota¢ niepozadane skutki
podczas podawania. Drugi po-
wod to niespetnienie wymogow
stawianych przez NFZ. Okazuje
sie, ze w jej mozgu jest za mato
zmian. Brzmi to paradoksalnie,
ale na bezduszne przepisy nie-
ma rady.

Hania do sprawy podeszia
pragmatycznie. Wiedziala na
czym stoi, a to pozwolito jej na
konkretne dziatania:Nie nalezy
do osdb, ktore ptacza w podusz-
ke. Pokonuje przeszkody, zma-
ga sie z codziennoscia, stara si¢
zy¢ normalnie. Moze nawet bar-
dziej niz normalnie, bo ciagle
podejmuje wyzwania, ktore na-
wet dla ludzi zdrowych sg trud-
ne do zrealizowania.

— Postanowitam nauczy¢ sie
plywa¢ - méwi. - Zdawatam so-
bie sprawe, ze ciato moze od-
moéwi¢ postuszenstwa. Ale wy-
trwato$c i sita woli sie opfacity.
Teraz plywanie sprawia mi wie-
le radosci, jest wspaniatg forma
rehabilitacji.

Jak u niej objawia sie rzut?
Dyskomfortem po przespanej
nocy, w czasie porannej aktyw-
nosci. Wyznacznikiem zbliza-
jacego sie rzutu sg schody pro-
wadzace do jej mieszkania. Gdy
musi si¢ zatrzymywac na pot-

pietrach, to sygnat, ze dzieje sie
co$ niedobrego. U Hani obja-
wy rzutu wzmagajg sie kazdym
dniem. ‘Wymienia najczesciej
wystepujace. Ostabienie sity i
niedowtad szczegolnie konczyn
dolnych powoduje, ze porusza-
nie si¢ zabiera coraz wiecej cza-
su i energii. Wykonanie samo-
dzielnie kilku krokow to juz wy-
czyn. Z trudem utrzymuje row-
nowage, wystepuja zmiany czu-
cia, wzmacnia si¢ zaburzone
napiecie miesni (spastyka) i cze-
$ciej wystepuja bolesne skurcze.
Co potem? Szpital, sterydy i re-
habilitacja. Nic wiecej nie moz-
na zrobi¢. Trzeba zaakceptowac
swoja sytuacje i prébowac sobie
z nig radzic.

- Aby nada¢ zyciu koloréw
trzeba nauczy¢ sie cieszy¢ sie
drobnymi rzeczami - zapew-
nia. — Specyficzna w stwardnie-
niu rozsianym jest nieprzewidy-
walnos$¢. Dzisiaj jestem w pracy,
spedzam mito czas z przyjaciot-

mi, rozpiera mnie rados¢, a na-
stepnego dnia trafiam do szpita-
la z rzutem. Trudno cokolwiek
zaplanowa¢. Ta choroba uczy
elastycznosci.

Hania stara si¢ funkcjonowac
normalnie. Podejmuje rozne wy-
Zwania, ale czasami na pewnym
etapie sie wycofuje. Ale po pew-
nym czasie nich wraca. Do ulu-
bionych zaje¢ Hani nalezy szy-
defkowanie i czytane ksigzek.
Te zajecia ja uspokajajg i wy-
ciszaja. Tak jak kazdy lubi ma-
rzy¢. Stad skok na bungee, kto-
ry ma w planach. Chce robic to,
co jest dla niej wazne i potrzeb-
ne. Nie zwraca uwagi na reakcje
otoczenia. Tak jest na przyktad
z laska, z ktéra chodzita po mie-
4cie po jednym z rzutéw. Mot-
to Hani? W kazdej sytuacji by¢
soba. Zdobywa nowe umiejet-
noéci, dzigki ktérym podnosi sie
jej poczucie wartosci.

AURELIA PAWLAK

niepeinosprawnego

gtam wiele o0séb zmeczo-
nych, zniecheconych i nie-
zadowolonych. Ale spotka-
tam takze rodzicéw, ktorzy
pomimo licznych trudnosci
nadal czerpali zadowolenie
z zycia i odczuwali satysfak-
cje z niego. Byli nieztomni w
swoich dziataniach na rzecz
rodziny i innych potrzebujg-
cych. W ten sposob dostrze-
gtam intrygujgca dycho-
tomie w obrazie rodzicow
dzieci z niepelnosprawno-
$cig, ktorej wyjasnienie sta-
to sie celem podjetych prze-
ze mnie badan”.

W rozdziale
funkcjonowania  rodzicow
dzieci z zaburzeniami w
rozwoju pod wptywem chro-
nicznego stresu — utrudnie-
nia, problemy, adaptacja” au-
torka przedstawia charakte-
rystyczne cechy i przyczyny
stresu rodzicielskiego. Sg to
miedzy innymi: ograniczo-
ne mozliwosci zmiany sytu- .
acji, wieloletnia zaleznosc¢
osoby niepetnosprawnej od
opieki innych, poczucie bra-
ku kompetencji niezbednych
do sprostania wymaganiom,

,Specyfika
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Profeor Mafgorta Sekulowicz ( rawej) i autorka tekstu.

obciazenia zwigzane z kon-
taktem z profesjonalistami.

Autorka przytacza tez (za
Reyman, Kucyper z 1994 1)
liste 19 najczesciej powta-
rzajacych sie utrapien zycio-
wych, wymienianych przez
matki dzieci z niepetno-
sprawnoscig (miedzy inny-
mi): niewystarczajgca ilos¢
snu, czesto sen przerywa-
ny, ptytki, koniecznosc¢ usta-

wicznego skupienia uwa-
gi na dziecku, bycie z dziec-
kiem przez caly czas, brak
czasu na rozrywki, niemoz-
no$¢ odpoczynku, koniecz-
noé¢ korzystania z publicz-
nych $rodkéw lokomogji,
ucigzliwos¢ czestych wizyt
u specjalisty, brak sit fizycz-
nych, brak zrozumienia dla
probleméw zwigzanych z
faktem bycia matkg dziec-

FOT. ARCHIWUM

ka niepetnosprawnego, brak
zadowolenia z intymnych
kontaktéw z mezem, znacz-
ne obcigzenie finansowe, od-
czucie rezygnacji z dawnych
planéw i marzen, ucigzliwo-
$ci wynikajace z przedtuza-
jacej sie niesamodzielno-
$ci dziecka, brak pomocy w
prowadzeniu domu (prze-
waznie ze strony meza), sta-
te uczucie zmeczenia, lek
przed przysztoscig.

Badania autorki dowodzg,
ze pomimo uptywu lat i lep-
szej pomocy dla rodzin dzie-
ci z niepetmosprawnosciag
problemy, niestety, pozosta-
ja nadal nie rozwigzane na
tyle, by wspomaoc rodzicow.
C6z ja, jako matka, mogta-
bym doda¢ do tych jakze me-
rytorycznych i wieloletnich
badan i obserwacji poczy-
nionych przez profesjonali-
stow? Zachecam Paristwa do
zapoznania si¢ z tg ksigzkg
i skorzystania z tych narze-
dzi do badania stresu rodzi-
cielskiego, ktére opracowata
i przedstawita autorka.

JADWIGA CZAPLICKA




