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Niewidomi
czytają

wtorek 15 pażdziernika w
now)rm gmachu Biblioteki
Raczyńskich przy Alei Mar-
cinkowskiego w Poznaniu.

Spotkanie odbyło się w ra-
mach Międzynarodowego
Dnia Białej Laski, przypada-
jącego właśnie 15 paŻdzier-
nika. Fragmentów ksiązki
czytanych brajlem sfucha-
li uczniowie Szkoły Podsta-
wowe;' nr 45 imienia okrę-
tu Rzeczpospolitej Polskiej
,,Poznan' w Poznaniu. Dzie-
ci, młodzież i dorosłych po-
witał dyrektor Biblioteki
Wojciech Spaleniak oraz dy-
rektor SoS-W w owińskach
Maria Tomaszewska.

Dzięki inicjatywie widzące
dzieci mogły przekonac się,
Że brak wzroku nie wvklu-
cza dostępu do wiedzy 

-a 
ró-

wieśnikom pozbawionym go
naleŻy się bezwz3lędna ak-
ceptacja, szacunek i wspar-
cie. W 2012 roku w ramach
Międzynarodowego Dnia
Białej Laski, obchodzonego
od 1964 roku, wychowanko-
wie SoS-W odwiedzili halę
nowego dworca PKP w Po-
znaniu, w tym nowy gmach
Biblioteki Raczvńskich.

rnBoLlŃł KASPRZAK

Frag men ty,, M ałeg o Księc i o"
prezentujq

Monika Każmierczak (z lewej)
i Natolia Morendziak.
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p'ania to estetka. Wszystko
I lw jej mieszkaniu jest na
swoim miejscu. Z usmiechem
częsfuje mnie zieloną herbatą.
Na pierwszy rzut oka wygląda
na zdrową, zadowoloną z Ę-
cia. Ale to tylko pozory. Chora
na stwardnienie rozsiane Ha-
nia niedawno miała poważ-
ny rzul, jest po tumusie reha-
bilitacyjnym w Bomem Sulino-
wie' Nie zamierza się podda-
wać. Pomimo choroby nauczy-
ła się pływać i marzy o skoku
na bungee.

Hania Szy,rnkowiak z zawo-
du jest pielęgniaĘ i o swo-
jej chorobie wie prawie wszyst-
ko. Dzięki temu wie jak postę-
powaĆ w sytuacjach ekstremal-
nych. Ma wyrozumiałych prze-
łożonych i grono wiemych przy-
jacioł, ktorzy zawsze pomogą.
Wielomiesięcz'ne absencje w
pracy Są przy]mo\Mane Ze zro-
zumieniem i Hania zawsze ma
gdzie wracaĆ. To duĘ komfort
psychiczn1ł zwŁaszcza dla oso-
by tak poważnie choĘ. Wcze'
Śniej zajmowała się noworod-
kami, ale gdy zachorowała, po-
wierzono jej tak zwaną ,papie-
rologię". o początkach swojej
choroby mÓwi bardzo fachowo.

Codziennie
_ Zaczęło się zabtrzenia czu-

cia na policzku i wzdfuż ręki _
wspomina. _ Początkowo ieka-
rze podejrzewali, Że coś złego
dzieje stę Z sercem. okazało się,
ze to nie to' Pojalnłasięprzeczll-
lica czyli nadmlema wrazliwośĆ,
a potem niedoczulica. Mogłam
wszystkiego doĘ'kaĆ, ale nicze-
go nie czułam. Przedmioty pod-
noszone lewą ręką z niej uypa-
da$ Miałam wówczas 28 lat,
pracowałam, Ącie się p'rzede
mną otwierałq a tu nagle mu-
siałam ws4lstko przewartościo-
waĆ. Do tej pory pamiętam sło-
wa mojej lekarki rodzinnej, któ-
ra stwierdziła, że lo może byĆ
stwardnienie rozsiane. Miała ra-
cję. Skierowała mnie do neuro-
loga, wykonano zdjęcie rentge-
nowskie odcinka szyjnego. Do-
stałam skierowanie do szpitala,
minął miesiąq zanim tam tra-fi-

łam. W międzyczasie objawy się
cofn$y. Wykonano badania, ale
zmian patologicznych nie wy-

Ęfto Rezonansu nie wykona-
no i diagnozy ze to stwardnienie
rozsianą nie postawiono.

Po roku konsultanĘ oku-
listyki zaniepokoiła szerokośĆ
żreruc oczu Hani. Znowu ba-
danią w1nviad, rezonans. Inny
neurolog wyĘł nieprawidło-
woŚci. Po trzech Ęodniach
wyszła ze szpitala z dlagnozą:
stwardnienie rozsiane.

- Jeszcze więcej dowiedzia-
łam się o tej chorobią opieku-
jąc się jako wolontariuszka pod-
czas nauki w szkole medycznej
osobą chorą na stwardnienie
rozsiane - mówi. _ ZbiÓr teorii
i praklyki b ard zo mi się pr zy dał.

Jak Hania zareagowała na
wiadomośĆ o chorobie? odpo-
wiada przekomie, że się ucie-
szyła,bo po roku badań w koń-
cu dowiedziała się, co jej dolega.
Irkarze zalecili interferon, ale w
jej przypadku lek nie zadziałał.
W czasie terapii wystąpiło kilka
rzutów Pozostała rehabilitacja

ByĆmatką dziecka
l.Tiecodzienna codzien-
I\ność naszego 

"Domugodnego Ęci{ w Kobyłce,
jak pięknie nazwał ten dom
redaktor naczelny 

" 
Filantro-

pa" Marcin Bajerowicz (wy-
danie z sierpnia tego roku,
str. 35)... Jak tę niecodzien-
ną codzienność opisac?
lak przekazaĆ to, co dzia-
ło się na spotkaniu 19 wtze-
śnia w Kobyłce z panią pro-
fesor Małgorzatą Sekuło-
wicz? )ednak spróbuję po-
dzielićsię z cz5rtelnikami od-
czuciami, które towarzyszy-
ły zarówno mnie, jak i innym
uczestnikom spotkania.

od przeszło dtłudziestu
lat znam panią profesor Mał-
gorzatę Sekułowicz, niezwy-
kłą i empatyczną kobietę, któ-
ra przez całe Ęcie zawodo-
We pomaga tyn, ktÓrym jest
trudnq ktor zy r ożnie r adzą so -
bie w trudnej roli rodzica oso-
by z niepełnosprawnoŚcią'
Pani profesor pracuje w tn-
sB/nrcie Pedagogiki Specjal-
nej Dolnośląskiej Szkoły Wyż-
szej we Wrocławiu oraz w Ka-
tedrze Nauk Humanistycznych
i Promocji Zdrotna Akademii

Wychowania Fizycznego we
Wrocławiu. Swoją najnow-
sząV'siąŻkę "Wypalanie się sił
rodzicow dzieci z niepełno-
sprawnością" poświęciła pro-
blematyce stresu rodzicielskie-
go a bardzo skomnie powie-
działa na nas4/m spotkaniu,
Żeuczyła się od naą rodzicÓw

JeŚli prześled zimy chociaż-
by tytuły kolejnych jej ksią-
zek ,,Matki dzieci niepełno'
sprar,mych wobec problemów
zyciowych" (2000 r.), ,Ivypa-
lanie zawodowe nauczycieli
pracujących z osobami z nie-
pełnosprawnoŚcią intelektu-
alną' Wzyczyny _ Symptomy
- zapobieganie - przezwy-
cięŻanie" (2002 r.), ,,Nauczy-
ciele szkolnictwa zawodowe-
go wobec zagrożenia wypa-
laniem zawodoury,.rn - ana-
liza przypadkóv/' (2005 r.)

- to dojdziemy do wniosku,
Że moja teza o empatyczno-
ści oraz chęci pomocy jest
w pełni uzasadniona. Jak na
okładce pisze sama autor-
ka, Ta książka jest kierowa-
na przede wszystkim do ,pe-
dagogóv,4 psychologóly pra-
cowników socjalnych, a także

lekarzy, pielęgniarek i innych
grup zawodowych stykają-
rych się z rodzicami zwłasz-
cza opiekującymi się dziec-
mi z niepełnosprawnością lub
przewlekle chorymi".

Na wstępie jej nowej ksiąz"
ki przedstawione są sylwet-
ki dwóch matek, o diame-
tralnie r ożnym postrze3aniu
siebie w tej roli matek doro-
słych juŻ osÓb z niepełno-
sprawnoŚcią intelektualną.
Autorka nie ocenia postaw
ich, naświetla jedynie, jak-
Że inaczej mozna postrzegaĆ
swoją trudną w obu przy-
padkach sytuację. Jak pisze
sama autorka: ,,dwie posta-
ci i dwie historie, podobne
- a jednak roŻne, ukazują-
ce procesy adaptacji do trud-
nego rodzicielstwa dziec-
ka z niepełnosprawnością,
procesy przebiegające w Zu-
pełnie inny sposób' Dlacze-
go?". I tak naprawdę to cała
książka jest odpowiedzią na
to pytanie. I tu znowu zacy-
tuję autorkę: ,,Na co dzień w
swoich doświadczeniach te-
rapeutycznych, w kontak-
Iach z rodzicami dostrze-



Zmaga się Z chorobą

i leki objawowe. Wedfug neuro-
logów powinna byĆ objęta dal-
szyn leczeniem, ale nie kwali-
fikuje się, bo ma we krwiwiru-
sa, ktÓry po uaktyumieniu może
wywołac niepożądane skutki
podczas podawania. Drugi po-
wód to niespełnienie u,1rnogów
stawianych przez NFZ. Okazuje
się, żew jejmózgu jest zamało
zmian. Brzmi to paradoksalnie,
ale na bezduszne przepisy nie-
ma rady

Hania do sprawy podeszła
pragmatycznie. Wiedziała na
czym stoi, a to pozwoliło jej na
konketne działania. Nie nale4l
do osÓb, które płaczą w podusz-
kę. Pokonuje przeszkody, zma-
ga się z codziennością, stara się
łc normalnie. Może nawet bar-
dziei nił normalnie, bo ciągle
podejmuje wyzwania, które na-
wet dla ludzi zdrowych są trud-
ne do zrealizowania.

- Postanowiłam nauczyc się
pł1rłac - mówi. _ Zdawałam so-
bie sprawę, że ciało moze od-
mowiĆ posfuszeństwa. Ale wy-
trwałoŚć i siła woli się opłaciły
Teraz płyrruanie sprawia mi wie-
le radości, jest wspaniałą formą
rehabilitacji.

Jak u niej objawia się rzut?
Dyskomfortem po przespanef
noc]4 w czasie porannej aktyr,v-
ności. Wvznaczniklem zbliŻa-
iącego się rzutu Są schody pro-
wadzące do jej mieszkania. Gdy
musi się zatrz5rmywaĆ na pÓŁ

piętrach, to sygnał, ze dzieje się
coŚ niedobrego' U Hani obja-
Wy rzutu wzmagająsię kazdym
dniem. Wyrnienia najczęściej
występujące. osłabienie siły i
niedowład szczego|nie kończyn
dolnych powoduje, że porusza-
nie się zabiera coraz utlęcej cza-
su i energii. Wykonanie samo-
dzielnie kilku krokÓw to jużuy-
czyn. z trudem utrzymuje rÓw-
nowagę, Występu]ą zmlany Czu-
cia, wzmacnia się zaburzone
napięcie mięśni (spastyka) iczę-
ściej występuja bolesne skurcze.
Co potem? Szpital, sterydy i re-
habilitacja' Nic więcej nie moz-
na zr obiĆ' T t zeb a zaakceptować
swoją sytuację ipróbowaĆ sobie
zniąradziĆ.

- Aby nadaĆ zyciu kolorÓw
trzeba nauczyĆ się cieszyĆ się
drobnlrni rzeczami - zapew-
nia. - Specyficzna w stwardnie-
niu rozsianlm jest nieprzewidy-
walnośc. DZiSiaj jestem W prac)4

spędzam miło czas zprz51acioł-

mi, rozpiera mnie radośĆ, a na-
Stępnego dnia trafiam do szpita-
\a z rzutem. Trudno cokolwiek
zaplanowaĆ' Ta choroba uczy
elastyczności.

Hania stara się funkcjonowaĆ
normalnie. Podejmuje różne uy-
zwania, ale czasami na pewnyn
etapie się tłycofuje. Ale po pew-
nym czasie nich wraca. Do ulu-
bionych zajęĆHani na|eĘ szy-
dełkowanie i czytane książek.
Te zajęcia ją uspokajają i wy-
ciszają. Tak jak każdy lubi ma-
rzyĆ' Stąd skok na bungee, któ-

ry ma W planach, Chce robić to,

co jest dla niej wazne ipotrzeb-
ne, Nie zwraca uwagi na reakcje
otoczenia. Tak jest na przykład
z laską, z którą chodziła po mie-
ście po jednym z rzutów Mot-
to Hani? W każdej sytuacji byĆ
sobą' Zdobyłva nowe umiejęt-
ności, dzięki któ4.łn podnosi się
jej poczucie wartości.

AURELIA PAWLAK
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niepełnoSprawnego
głam wiele osÓb zmęczo-
nvch. zniecheconvch i nie-
zńdowolonycń. nie spotka-
łam takze rodzicóW ktorzy
pomimo licznych trudności
nadal czerpali zadowolenie
z żvcia i odczuwali satvsfak-
cję'z niego. Byli niezłomni w
swoich działaniach na rzecz
rodziny i ińnych potrzebują'
cvch. W ten soosób dostrze-
giam intrygiljącą dycho-
tomię w obrazie rodzicow
dzieci z niepełnosprawno-
śclą, której wyjaśnienie sta-
ło się celem podjętych prze-
ze mnie badań".

W rozdziale ,,Specyfika
funkcjonowania rodziców
dzieci z zaburzeniami w
rozwoju pod wpływem chro-
niczneqo stresu - utrudnie-
nia, próblemy, adaptacja" au-
torka przedstawia charakte-
rystyczne cechy i przyczyny
stresu rodzicielskiego. Są to
między innymi: ograniczo-
ne możliwości zmiany sytu-
ac1i, wieloletnia zależnośĆ
osoby niepełnosprawnej od
opieki innych, poczucie bra-
ku kompetencji niezbędnych
do sprostania wymaganiom,

obciazenia zwiazane z kon-
taktem z profesjbnalistami.

Autorka przytacza też (za
Reyman, Kucyper z 1994 r.l
listę 19 najczęściej powta-
rzających się utrapień zycio-
wych, wymienianych przez
matki dzieci z niepełno-
sprawnością (między inny-
mi): niewystarczająca i|ośĆ
snu, często Sen przeryWa-
ny, pĘtki, koniecznośĆ usta-

wicznego skupienia uwa-
gi na dziecku, bycie z dziec-
kiem przez cały czas, brak
czasu na rozrywki, niemoz-
nośĆ odpoczynku, koniecz-
nośĆ korzystania z publicz-
nych środków lokomocji,
uciązliwośĆ częstych Wizyt
u specjalisty, brak sił fizycz-
nych, brak zrozumienia dla
problemów związanych z
faktem bycia matką dziec-

ka niepełnosprawnego, brak
zadowolenia z intymnych
kontaktÓW z męŻem, Znacz-
ne obciązenie finansowe, od-
czucie rezygnacji z dawnych
planów i marzefi , uciązliwo-
ści wynikające z przedłuża-
jącej się niesamodzielno-
ści dziecka, brak pomocy w
prowadzeniu domu (prze'
waŻnie Ze Strony męza), sta-
łe uczucie zmęczenta, |ęk
przed przyszłością.

Badania autorki dowodzą,
ze pomimo upĘr,vu lat i lep-
szej pomocy dlarodzin dzie-
ci z niepełnosprawnością
problemy, niestety, pozosta-
ją nadal nie rozwiązane na
tyle, by wspomóc rodziców
CoŻ 1a, jako matka, mogła-
bym dodac do tych jakze me-
rytorycznych i wieloletnich
badań i obserwacji poczy-
nionych przez profesjonali-
stów? Zachecam Państwa do
zapoznania" się z tą ksiązką
i skorzystania z tych narzę-
dzi do badania stresu rodzi-
cielskiegq które opracowała
i przedstawiła autorka'

JADWICA CZAPLICKA
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Profesor Mołgorzata Sekułowicz (z prawe) i autorka tekstu


