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,Opowiem Ci mojg historie” to opowie$¢ o mojej drodze — szczerej, trudnej, petnej
wzlotow i upadkow. To zapis doswiadczen, ktdrymi chce sie dzieli¢, ktore majg dla
mnie znaczenie. Opisuje tu codzienne zmagania, ktére przechodzi kazdy rodzic,
kazdy opiekun dziecka z niepetnosprawnoscig roznego rodzaju. Pokazuje, jak
wielkie znaczenie majg relacje rodzica ze specjalistami: lekarzem, pedagogiem,
psychologiem i jak bardzo sposob, w jaki sie do nas odnoszg, wptywa na nasze
decyzje a te z kolei na zycie naszych dzieci. Nie chodzi tu o przyjazn, lecz o zaufanie
— fundament, na ktérym opieramy wspotprace w drodze po zdrowie i rozwdj naszych
dzieci. W dtugotrwatym procesie leczenia i rehabilitacji dobra relacja, petha szacunku
i wzajemnego zrozumienia, oraz zaufania, moze przyspieszyc¢ postepy i poprawic
nasze samopoczucie. Dzieki temu zyskamy spokoj wewnetrzny, ktory jest nam
potrzebny do podejmowania waznych decyzji. W procesie leczenia dla rodzica

najwazniejsza jest SwiadomoS$c, ze dziecko jest pod najlepszg opieks.

Na koncu zamiescitam wskazowki — krok po kroku — jak starac sie o wsparcie, gdy

cztowiek czuje sie zagubiony.

Dorota Goérska

2025r
e-mail: dgorska84@wp.pl
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Wprowadzenie

Dzien, w ktorym ustyszatam diagnoze mojej corki, zapisat sie w mojej pamieci na
zawsze.

Ten moment — chwila, ktora zatrzymata czas, a moje zycie zmienito sie
nieodwracalnie. Nie wiedziatam wtedy, co mnie czeka, ani jak wiele zmagan
przyniesie kazdy kolejny dzien. Dobrze, ze w tamtym momencie nie znatam
przysztosci. Pozwolito mi to stawiac krok za krokiem, wcigz sie trzymajac, nie tongc

w strachu o to, co dopiero nadejdzie.

Przesztam dtuga, trudng droge, spotykajgc réznych ludzi. Niektorzy byli jak przelotne
promienie stonca — zjawiali sie tylko na chwile. Inni pozostawali na dtuzej. Sg tez
tacy, ktorzy sg przy mnie po dzis dzien. Kazda rozmowa, kazde spotkanie. Wszystko
byto wazne — nawet takie, ktore trwato 5 minut, istotnie wptywato na decyzje jakie
podejmowatam. Czasem wystarczyto kilka stéw, aby poczué¢ sie mniej samotnie i

znalez¢ w sobie site.

Julia...Julia nauczyta mnie patrze¢ na swiat inaczej — szerzej, gtebiej a jednoczesnie
z duzg skrupulatnoscig i wrazliwoscig na drugiego cztowieka. Pokazata mi, ze
piekno mozna dostrzec w najprostszych rzeczach — w kwitngcej tgce petnej kwiatdw,
Spiewie ptakow, szumie fal. Przypomniata, jak cieszyc¢ sie z drobiazgéw i doceniaé
to, co mam, zamiast goni¢ za tym, czego jeszcze nie posiadam. Nauczyta mnie
cierpliwosci, pokory, i tego, ze na wszystko w zyciu przychodzi odpowiedni czas. Nie
ma sensu walczy¢ z rzeczami, na ktore nie mamy wptywu. Mito$¢, ktérg otrzymuje,
nadaje zyciu gtebie i sens. Daje sity do przetrwania w najtrudniejszych chwilach.
Bycie jej mamag to najwiekszy dar, jaki mogtam otrzymaé¢. Kocham by¢ jej mamg —

kazdego dnia na nowo.

Patrzac z perspektywy czasu, widze, ze ta podréz byta lekcjg, ktéra zmienita mnie od
Srodka. Pozwolita mi poznac siebie na glebszym poziomie, odkry¢ swoje mozliwosci,
dowiedzie¢ sie, kim naprawde jestem i co moge ofiarowac¢ innym. Mozliwosé

realizowania sie w czyms, co daje radosc i satysfakcje, co pozwala wykorzystaé swoj

potencjat w pefni, jest dla mnie bardzo wazne.

Czasami zastanawiam sie jednak, czy musiata to by¢ az taka lekcja. Czy zycie nie
mogto pokierowa¢ mnie na ten tor innym do$wiadczeniem? Ale wiem, ze to wtasnie
ta droga, choc trudna, przypomina mi kazdego dnia, co w zyciu naprawde si¢ liczy i
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gdzie powinnam kierowac¢ swojg uwage. | ta Swiadomos¢ juz zawsze bedzie mi

towarzyszyc.



»ozczescie, ktore nas spotkato”

Dla dwojga kochajgcych sie ludzi, ktérzy marzg o powiekszeniu rodziny, wiadomosc¢
0 cigzy byta jak najpiekniejszy dar. Wydawato nam sie, ze mamy juz wszystko —
mitos¢, bliskos¢, wspaolne plany. Ale gdzies gteboko w sercu wcigz brakowato nam

jeszcze jednego — dziecka.

Pamietam ten dzien — 27 sierpnia 2006 roku. Czutam sie stabo, dreczyty mnie
mdtosci, bole gtowy, cos czego wczesniej nie znatam. Pomyslatam, ze to moze
zmeczenie, ale gdy objawy nie ustepowaty, zdecydowatam sie na wizyte u lekarza.
Bytam troche zaniepokojona, lecz diagnoza przeszta moje najSmielsze oczekiwania.

Pani doktor spojrzata na mnie z cieptym usmiechem i powiedziata:
— Gratuluje! Jestes w cigzy. To juz 9 tydzien.

Przez moment czas sie zatrzymat. Moje serce zabito mocniej — to byt strach, a
jednoczesnie najwieksze szczescie, jakie kiedykolwiek czutam. Na poczatku nie
wiedziatam, co powiedzie¢. Milczatam, probujgc oswoic¢ sie z myslg, ze w moim
wnetrzu rosnie nowe zycie. Chwile potem tzy szczescia poptynety po mojej twarzy.
»10 cud,” wyszeptatam. Wiedziatam, ze od tej chwili wszystko bedzie inne — i

wiedziatam, ze jestem na to gotowa.

Od tamtej pory kazdy dzien miat gtebsze znaczenia. Na kazdg wizyte kontrolng
czekatam z niecierpliwoscia, chtonetam kazdy szczegét, kazdg nowine o zdrowiu
naszego malenstwa. Najwieksze wzruszenie przychodzito, gdy Pani Doktor
podigczata KTG i mogtam ustysze¢ rytmiczne bicie malenkiego serduszka. Kazdy
jego dzwiek wypetniat mnie spokojem i wdziecznoscig. To byta muzyka, ktérg
chciatam stucha¢ bez kornca — melodia naszego dziecka, ktore rosto we mnie,

kazdego dnia silniejsze i blizsze.

Czutam, jak wiele sie zmienia. Spacerowatam po parku, prébujgc wyobrazi¢ sobie
chwile, gdy bedziemy szli tg samg Sciezkg we troje. Stuchatam muzyki powaznej,
ponoc¢ bardzo dobrze wptywa na rozwaj intelektualny dziecka, siegatam po ksigzki,
prébowatam przygotowac sie na nadchodzgce zmiany, ale nic nie mogto mnie w

petni przygotowaé na ogrom mitosci, jaki juz czutam do tego matego cztowieka.

Ktérego$ dnia, na jednej z wizyt, pani doktor usmiechneta sie i powiedziata, ze

jestem jedng z jej najpilniejszych pacjentek. Zawsze pamietatam o badaniach,



dbajgc o kazdy szczegdt. A potem ustyszeliSmy cos, co wprawito nas w ogromng

rados¢ — poznalismy pte¢ dziecka.
— Bedziecie mieli céreczke — oznajmita pani doktor

Poczutam, ze moje serce zaraz wyskoczy z radosci. Oboje wiedzielismy, ze
najwazniejsze jest, aby nasze dziecko byto zdrowe. Ale informacja, ze to
dziewczynka, nadata tej chwili jeszcze wiekszg magie. Caty wieczor rozmawialisSmy o
naszej coreczce — jak bedzie wygladac, czy odziedziczy moje oczy, czy jego
usmiech. W naszych gtowach rysowat sie obraz jej przysztosci, marzyliSmy o niej i
Snilismy z otwartymi oczami, przepetnieni dumg i radoscia, ktérg trudno opisaé
stowami. To niesamowite, jak bardzo mozna pokochac kogos, kogo jeszcze sie nie
widziato. Nie ma nic wspanialszego jak wspolne oczekiwanie na cud. Méc nosi¢ pod

swoim sercem malenkie serce swojego dziecka to ogromny dar.

Jedynym niepokojgcym objawem byto u mnie pojawienie sie nadcisnienia tetniczego.
Pani doktor przepisata mi lek i zapewnita, ze jest bezpieczny dla dziecka, dodajac,

ze to czesta przypadtos¢ w cigzy.



,»NiC jeszcze nie przeczuwatam”

Cigza to piekny, peten oczekiwania czas, ale nie moge zaprzeczy¢, ze z kazdym
dniem, czutam coraz wicksze zmeczenie. Mata ruszata sie intensywniej - juz nie taka
mata, bo badania wskazywaty, ze wazy okoto trzech kilograméw. Coraz czesciej
doswiadczatam bolesnych kopnie¢ w nerki, zotgdek i co tam jeszcze mozliwe. Jakby
pitkarz zaklinowany w bramce probowat sie wydostaé. Opuchniete nogi,

uniemozliwiaty swobodne poruszanie sie.

Kilka dni pozniej, w srodku nocy, poczutam pierwsze skurcze. Nie panikowatam —
bytam przygotowana, czekatam tylko na odpowiedni moment, by udac sie do
szpitala. | tak 1 kwietnia 2007 roku o godzinie 20:30, przyszta na $wiat nasza
coreczka — Julia. Wazyta 3700 gramow, miata 56 centymetrow dtugosci. Byta piekna.
Ciemne witoski, duze, btyszczgce oczy — idealna. To byta niedziela. | jak przystato na
1 kwietnia Prima Aprilis. Wtedy nie wiedziatam jeszcze, jakie niespodzianki i psikusy

zycie miato dla nas w zanadrzu.

Mingt miesigc, Julia rosta. Na bilansie zdrowia i pierwszym szczepieniu pani doktor
oznajmita z usmiechem, ze to zdrowa, silna dziewczynka. Pekatam z dumy, widzgc

jak dzielnie to znosi — nawet nie zaptakata.

Z powodu mojego nadcisnienia i lekow, ktdre przyjmowatam, nie karmitam Julii

piersig. Od poczatku byta na mleku modyfikowanym, cho¢ szybko okazato sie, ze
miata trudnosci z jego tolerancjg. Lekarz zalecit mleko dla alergikow. Ulewanie nie
ustgpito catkowicie, ale z czasem zaczeto sie zmniejszac. ,Mate dzieci tak majg” —

ustyszatam od pani doktor, wiec ufatam jej stowom.

Chodzilismy na regularne wizyty kontrolne, niepokoito mnie, ze Julia przybiera na
wadze bardzo wolno. Za kazdym razem, gdy probowatam o tym méwi¢ na wizycie,
styszatam uspokajajgce stowa — ,To drobna dziewczynka, wszystko jest w porzgdku”.
Bytam mtodg mamag, niedoswiadczong, a lekarz byt dla mnie autorytetem. Nie

miatam podstaw, by nie ufac, ze wszystko jest dobrze.

Julia byta niezwykle spokojnym dzieckiem w pierwszych miesigcach swojego zycia.
Przesypiata cate noce, prawie nie ptakata, nie sygnalizowata swoich potrzeb. My
cieszyliSmy sie z tego — wyspani, wypoczeci, z radoscig odkrywalismy uroki

rodzicielstwa. Pani doktor wcigz powtarzata, ze to indywidualny temperament, ze



kazde dziecko rozwija sie w swoim tempie. Z usmiechem komentowalismy, Zze mamy

bardzo dobrze wychowane dziecko.

Nawet teraz kiedy o tym mysle zastanawiam sie : dlaczego nic nie wzbudzito we
mnie niepokoju? Dlaczego tak tatwo przyjmowatam zapewnienia? W gtebi duszy cos
mi szeptato, ze Julia rozwija sie inaczej. Przeciez kazda matka czuje to intuicyjnie.
Oczywiscie, ze kazde dziecko jest inne, kazde rozwija sie w swoim tempie. Jednak
po to sg np. siatki centylowe, aby stosowac sie do ogodlnie przyjetych norm i mozliwie
szybko reagowa¢ w momencie niepokoju. Teraz wiem, ze matczyne przeczucie to
cos, czemu warto ufa¢ — ze trzeba zabiegac o odpowiedzi, trzeba domagac sie

badan. Tylko badania diagnostyczne mogg w petni rozwia¢ watpliwosci.

Powtarzam to kazdej mamie, ktorg spotykam: jesli czujesz, ze co$ jest nie tak, masz
prawo pytac¢, masz prawo prosi¢ o badania. Im szybciej zostanie postawiona
diagnoza, tym wieksze szanse, by szybko i efektywnie pomac dziecku. Bo kazdy

dzieh ma znaczenie.



»,Dzien, ktory zasiat ziarno niepokoju”

Choc¢ pogoda byta deszczowa, zdecydowatam sie na spacer. W parku spotkatam
sympatyczng mame spacerujgcg z synkiem, chtopcem petnym energii i ciekawosci.
Natychmiast przykut mojg uwage — zaczepiat przechodniow, usmiechat sie, gaworzyt
i rozgladat sie z wielkim zainteresowaniem. W wozku siedziat stabilnie, obserwujgc
otoczenie, a jego mama z dumg wspomniata, ze Kuba — bo tak miat na imie — juz
zaczyna chodzi¢. Z dalszej rozmowy wynikato, ze Julia i Kuba sg w podobnym
wieku. Jest on trzy miesigce starszy. Jednak réznica miedzy nimi wydawata sie
znacznie wieksza. Pojawit sie we mnie niepokdj, przeczucie, ktérego nie umiatam

nazwad.

Kiedy dzieci usnety, usiadtySmy na tawce i zaczetySmy wymienia¢ sie opowiesciami.
Z ogromnym zainteresowaniem stuchatam o tym, co Kuba lubi jes¢, jak sie bawi,
jakie nowe umiejetnosci zdobywa. Wracatam do tych stow przez reszte popotudnia,
niespokojna. W mojej gtowie krazyty pytania: jak to mozliwe, ze Kuba, zaledwie
nieco starszy od Julii, osiggnat tak wiele w rozwoju? Zaczat chodzi¢, gaworzy z
ozywieniem — a moja cérka nawet jeszcze nie raczkuje, nie siedzi stabilnie. Czutam

w sobie gteboki lek.

Zachowanie chtopca byto tak r6znigce sie od zachowania Julii, ze nie mogtam
przesta¢ o tym myslec¢. Moja podswiadomosc¢ byta wyczulona na tym punkcie, gdyz
intuicyjnie czutam, ze Julia nie rozwija sie w sposob prawidtowy. To troche tak
jakby wszechswiat dawat mi znaki, zebym zaczetfa dziatac. To nie byto
poréwnywanie, tylko realne doswiadczanie faktu, ktory jeszcze bardziej

zmobilizowat mnie do szukania pomocy.

Jeszcze tego samego dnia zapisatam Julie na wizyte u naszej pani doktor. Czutam,
ze co$ powinnam wyjasnic, zyskac¢ pewnos$c¢, ze moja corka jest zdrowa. Nie mogtam

juz dtuzej zwlekac.



,Kamien spadt mi z serca”

Wizyta u Pani Doktor odbyta sie zgodnie z planem. Przedstawitam swoje obawy,
opisatam wszystko, co wzbudzato moj niepokdj — roznice w rozwoju miedzy mojg
corkg a Kubg, chociaz dzielity ich 3 miesigce. Pani doktor zbadata Julie, zwazyta,

zmierzyta i z przekonaniem stwierdzita:

- Prosze sie nie martwic¢, kazde dziecko rozwija sie we wlasnym tempie. Nie
powinnismy porownywac jednego dziecka do drugiego, dajmy jej czas — powiedziata.
Ulewanie? To efekt zbyt szybkiego jedzenia — najlepiej karmi¢ matymi porcjami i

poczekaé, az sie odbije — kontynuowata.

Pani doktor, chcgc mnie uspokoi¢, wspomniata o swoim dziecinstwie — o kolezance,
ktéra zaczeta mowié dopiero w wieku szesciu lat, a potem nie sposéb byto jej
uciszy¢, oraz o dziecku, ktore stawiato pierwsze kroki dopiero w drugim roku zycia.

.Kazde dziecko jest inne, musimy by¢ cierpliwi” — zakonczyta z usmiechem.

Dzis wiem, ze rozwdj mowy dopiero w wieku szeSciu lat nie mieSci sie w normie.
Dziecko, ktore zaczyna chodzi¢ dopiero okofo drugiego roku zycia, takze nie rozwija
sie zgodnie ze standardami. Jednak wtedy bezkrytycznie przyjetam stowa lekarki,
pozwalajgc sobie wmowic, ze takie przypadki sg po prostu czescig ,roznorodnoSci
rozwoju’.

W pierwszym momencie stowa pani doktor przyniosty mi ulge, pozwalajgc uciszy¢
niepokdj. Wewnatrz jednak wcigz tlito sie dziwne poczucie leku, jakby intuicja
szeptata coS, czego nie umiatam do konca ustyszec. Pojawito sie we mnie rowniez
poczucie winy — jak mogtam porownywac swoje dziecko do innego? Czy prawdziwa

matka powinna to robic?

Z tym poczuciem winy i cichym wewnetrznym niepokojem zostatam sama.
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,,Czy diagnoza byta trafna”?

Z perspektywy czasu wiem, ze moj niepokoj byt uzasadniony. Matczyna intuicja,
nigdy mnie nie zawiodta. Kazdego dnia na spacerach z Julig spoglgdatam na inne
dzieci w jej wieku i nie mogtam oprzec sie wrazeniu, ze co$ nie jest tak, jak powinno.
Im dtuzej obserwowatam, tym bardziej bytam przekonana, Zze nasza corka rozwija sie

inacze;.

Rozpoczetam wedrowke od lekarza do lekarza, starajgc sie ustyszec, ze moje obawy
sg przesadzone. | styszatam to — od niemal kazdego specjalisty. Bywato, ze z
rozbrajajgcg pewnoscig sugerowano, iz przesadzam, ze jestem nadwrazliwa. Nawet
doradzano mi kolejne dziecko jako lekarstwo na moje troski, jakby nowe zycie mogto
odwrdci¢ uwage od codziennych probleméw. Czutam frustracje, zmeczenie i
samotnos¢. Pamietam, jak po skonczeniu przez Julie pierwszego roku, zaczety jg
meczy¢ nocne pobudki z ptaczem, ktore trwaty az do switu. W ciggu dnia po kazdym
positku miata luzne stolce. Byta bardzo niespokojna i rozdrazniona. Mo6j lek narastat.
Budzita sie praktycznie kazdej nocy i ptakata.

A ja coraz bardziej watpitam w swoje macierzynskie kompetencje.

Dopiero gdy Julia miata trzynascie miesiecy, jeden z lekarzy powaznie potraktowat
moje stowa. Uwaznie obserwowat naszg corke i przyznat, ze cos rzeczywiscie budzi
watpliwosci. Jej waga wzrastata powoli, niemal niezauwazalnie. Biegunki, ulewanie,
problemy z rownowagg — cata gama objawow wcigz nie dawata petnego obrazu
sytuacji. W skierowaniu do szpitala zapisano koniecznos¢ kompleksowych badan,
choc ich wyniki pozostawaty w normie. Julia, pomimo swoich trzynastu miesiecy,
wazyta zaledwie 8 kilogramow i miata 75 centymetrow wzrostu. Jej rozwéj wcigz
réznit sie od rozwoju réwiesnikéw.

W wieku 15 miesiecy Julia nie potrafita jeszcze samodzielnie chodzi¢, stabilnie
siedzie¢, ani mowic.

W gtowie utkwita mi jedna z wizyt. Julia jak zwykle kopata, krzyczata. Nie chciata
wspotpracowac. Neurolog dziecieca, nie mogac znalezé klinicznych podstaw, uznata,
ze corka moze by¢ po prostu ,niewychowana” i zasugerowata, abym najpierw ,zajeta

sie odpowiednim wychowaniem” a pdzniej wrdcita na wizyte.
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O to jedno zdanie padfo za duzo. Utkwito ono we mnie gfeboko. To jedno zdanie
sprawito, Ze jako mtoda matka rozpaczliwie szukajgca wsparcia, poddatam sie.
Zwaltpitam juz we wszystko. Tym bardziej, ze stowa te zostaty wypowiedziane przez
lekarza neurologa, ktory specjalizuje sie w chorobach i zaburzeniach atakujgcych
uktad nerwowy. A zachowanie Julii ewidentnie wskazywato na problem

neurologiczny.

Zdatam sobie sprawe, ze jednym zdaniem mozna podwazyc¢ cate poczucie wtasnej
warto$ci cztowieka i wpedzi¢ go w poczucie osamotnienia i bezsilno$ci. Bytam na
krawedzi zwatpienia, gotowa uwierzyc, ze moze faktycznie szukam problemu tam,

gdzie go nie ma.

Dopiero w 2009 roku, kiedy Julia ponownie trafita do szpitala z powodu niedowagi i
przewlektych biegunek, diagnoza stata sie wyrazniejsza. Okazato sie, ze cierpi na
refluks, zapalenie przetyku i dwunastnicy oraz ma alergie pokarmowe. W wypisie ze
szpitala dostaliSmy zalecenia do dalszej diagnostyki, do jakich poradni mamy sie
zarejestrowac. Wtedy jeszcze nie miatam wiedzy jak system funkcjonuje. To byt
bardzo dtugi czas oczekiwania, aby dosta¢ sie do poradni specjalistycznej. A kiedy
juz dostatysmy sie miatam wrazenie, ze kazdy z lekarzy jakby wypowiadat sie o
innym dziecku. Czesto nie byto spojnosci w wypowiedziach. Bywato nawet, Zze jedno
stwierdzenie wykluczato drugie. Wdrozono leczenie farmakologiczne przez
gastrologa i wdrozono specjalistyczng diete, co w efekcie koncowym przyniosto
widoczng ulge. Mimo, polepszenia stanu zdrowia, nie byto wida¢ poprawy w rozwoju

psychofizycznym. MusieliSmy czeka¢ — zgodnie z zaleceniami specjalistéw.

Ten czas nauczyt mnie, ze nigdy nie nalezy lekcewazy¢ gtosu wtasnego serca — ze
intuicja matki potrafi by¢ najczulszym przewodnikiem, nawet gdy wydaje sie, Ze caty

Swiat stawia nam bariery.
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,Czekagé, ale na co?”

To czekanie przeciggneto sie na trzy diugie lata, petne pytan bez odpowiedzi. Kazdy
specjalista zajmowat sie wytgcznie swojg ,dziatkg,” bez spojrzenia na catosc¢, bez
proby zrozumienia petnego obrazu. Wizyty czesto ograniczaty sie do wywiadu ze
mng, gdyz Julia nie wspétpracowata. Nikt nie probowat znalez¢ sposobu, by do niej
dotrze¢. Wizyta trwata 10—15 minut — czasu ledwie wystarczato, by zebrac
informacje. Nie byto mozliwosci na gtebsze przyjrzenie sie dziecku. Czy byto to

skuteczne? Nikogo wéwczas nie zdawato sie to obchodzic.

W 2010 roku Julia rozpoczeta przedszkole. Wybratam placowke cieszgcg sie
najlepszg opinig wsrod rodzicéw, petna nadziei, ze przebywanie z rowiesnikami
pomoze jej nadrobic zalegtosci. W koncu dzieci uczg sie przez nasladowanie.

Poczutam nawet delikatng ulge — wydawato mi sie, ze teraz bedzie juz tylko lepie;j.

MOoj spokoj okazat sie jednak krétkotrwaty. Wkrétce zostatam zaproszona na
spotkanie z wychowawczynig Julii, ktéra chciata omowi¢ zauwazone trudnosci.
Wyjasnita, ze bierna postawa corki, oraz jej wycofywanie sie z kontaktéw budzg
niepokdj. Julia nie wykazywata checi do zabawy z dzie¢mi, komunikowata sie

pojedynczymi, niezrozumiatymi stowami.

To spotkanie pamietam, jakby byto wczoraj. Zarzucitam wychowawczyni brak
profesjonalizmu, podwazajgc jej kompetencje. Bytam przekonana, ze jako
nauczycielka powinna bardziej zacheci¢ Julie do zabawy, bardziej zaangazowac sie
W jej integracje z grupg, wykazac¢ wiekszg empatig. Dzis wiem, jak bardzo sie
mylitam. Swojg frustracje i zal skierowatam na osobe, ktora chciata nam poméc,
wyrazajgc swoje spostrzezenia i sugerujgc wizyte w Poradni Psychologiczno-

Pedagogiczne;.

Bytam $wiadoma, ze rozw¢j Julii odbiega od normy, ale przyjecie tego do siebie byto
czyms innym. Mechanizm wyparcia pozwalat mi uspokajac sie myslg: ,ona po prostu
rozwija sie wolniej.” Towarzyszyty mi wtedy z{oSc¢ i strach, poczucie zalu do catego
Swiata. Gdy pierwsze emocje opadty, postanowitam umoéwic Julie na wizyte w

poradni — wiedziatam, ze to konieczny krok.
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»Dzien grozy”

Nadszedt dzien wizyty w poradni. W nocy nie mogtam spac, mysili kiebity sie jak
burzowe chmury. Rankiem, gdy tylko nastat swit, wstatam petna niepokoju.
Martwitam sig, jak Julia sobie poradzi. Czy bedzie chciata wspotpracowacé? Czy

podota testom? Pragnetam, by wszystko wreszcie sie wyjasnito.

Zgodnie z procedurami, najpierw odbyt sie wywiad ze mng — psycholog zebrata
niezbedne informacje o Julii. Potem zaczeto sie badanie, ktére trwato okoto péttore;
godziny. W tym czasie nie mogtam sobie znalez¢ miejsca. Zaskakiwato mnie jedynie,
ze Julia nie wychodzita, nie krzyczata. Moze dobrze wspoétpracowata? - miatam takg

nadzieje wtedy.
Po zakonczeniu badan psycholog zaprosita mnie do gabinetu. Jej stowa brzmiaty jak
wyrok:

- Uposledzenie umystowe w stopniu umiarkowanym oraz zaburzony rozwoj
ruchowy.

Zrobito mi sie zimno, nogi miatam jak z waty.

- Co takiego? - wydusitam z siebie. - Uposledzenie? To chyba jakas pomytka. Moja
corka jest przeziebiona, miata ciezkg noc, jest ostabiona. Na pewno to wptyneto na
wyniki. Julia tylko potrzebuje wiecej czasu na rézne rzeczy — to nie jest
uposledzenie. Przeciez z tego wyrosnie. Kiedy wyzdrowieje, zrobimy test jeszcze
raz — mowitam, desperacko ttumaczac wszystko, co Julia robita wolniej, czego nie
zrobita, kazde jej zachowanie. Wszystko miato jakie$ wyttumaczenie. Tamtego dnia

bytam gotowa zaprzeczy¢ wszystkiemu, byle tylko nie przyjac¢ tej diagnozy.
Psycholog jednak nie stuchata. Byta stanowcza. Spojrzata na mnie i oznajmita:

- Widze, ze jest Pani zdenerwowana. Nie ma potrzeby sie martwi¢. Trzeba kochaé
dziecko takim, jakie jest. Nie kazdy musi skonczy¢ studia. Julia pojdzie do szkoty

specjalnej, wyuczy sie zawodu i bedzie miata swoje miejsce w sSwiecie.

Patrzytam na nig w ostupieniu. Sama juz nie wiedziatam, co bardziej mnie

zszokowato — diagnoza czy sposob, w jaki mi jg przekazafta.
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- Szkota specjalna? Jaki zawod? Jaka praca? - mysli kottowaty sie w mojej gtowie. -
Czy ta kobieta naprawde wie, co mowi? Przeciez Julia po prostu potrzebuje wiece;j

czasu!
Psycholog, niewzruszona, przedstawita kolejne kroki:

- Wystawimy opinie o potrzebie wczesnego wspomagania rozwoju oraz orzeczenie
o potrzebie ksztatcenia specjalnego. Czy wyraza Pani zgode? - zapytata.
Wyjasnita, ze dzieki tym dokumentom Julia otrzyma wsparcie, jakie pomoze jej
lepiej sie rozwija¢. Bedzie miata dostep do terapii logopedycznej, ktdra usprawni

aparat mowy, by mogta tatwiej komunikowac sie z otoczeniem.

Odmowitam. Bytam pewna, Ze diagnoza jest btedna, Ze to tylko kwestia czasu, kiedy
Julia pokaze, Ze to nieporozumienie. Nie chciatam nawet dopuscic¢ do siebie mysli,
Ze cos mogfoby byc inaczej. Bytam petna gniewu, poczucia winy i zalu, jakby to
wszystko byto konsekwencjg jakiego$ mojego btedu. Czutam, ze swiat wokét mnie

zaczyna sie walic, a w gtowie miatam tylko jedno pytanie:

- Dlaczego Julia ?
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,Diagnoza sie potwierdzita”

Nie bytam gotowa, by przyjg¢ takg diagnoze. W tamtym momencie nie miatam w
sobie przestrzeni, aby sie z nig zmierzy¢. Rozpaczliwie szukatam wsparcia.
Zdecydowatam sie na ponowne badanie Julii u mojej znajomej psycholog. Panig
Anie poznatam jeszcze w czasach szkolnych — zawsze byta dla mnie oparciem i do
dzis jest kims wyjgtkowym w moim zyciu. To nie tylko doskonaty specjalista, ale i
osoba petna empatii, wrazliwosci i zrozumienia. Czutam, ze Julia jest w dobrych

rekach, a wynik tego badania bedzie wiarygodny, bez miejsca na pomytke.

Diagnoza sie potwierdzita. Pani Ania zaczeta méwi¢ o mocnych stronach Julii,
podkreslajgc w czym sobie swietnie radzita, a co sprawiato jej trudnosc. Uspokajata
mnie, ttumaczgc, ze to diagnoza na teraz, a orzeczenie zostanie wydane na czas
okreslony. Od tego momentu Julia bedzie miata specjalistyczng opieke, a z biegiem
czasu moze wszystko sie zmienic¢. Najwazniejsze, to skupic sie na chwili obecnej i
wyréwnaniu jej szans edukacyjnych, zamiast martwic sie o to, co przyniesie

przysztosc. ,To czas wszystko zweryfikuje,” - powtarzata.

Teraz kiedy analizuje naszg sytuacje widze jak wazny jest sposob w jaki
otrzymujemy diagnoze. Tym bardziej, kiedy jest to zta diagnoza. lle trzeba
mie¢ w sobie empatii i taktu, aby moc przekazywac zte wieSci. Tak mato
trzeba, aby uspokoic rodzicow, aby tchng¢ w nich nadzieje i dac site do
dziatania. Nie wystarczy byc¢ profesorem z uczelni, wielkim autorytetem, aby
by¢ CZLOWIEKIEM. Kto$ kto przeanalizowat wszystkie mozliwe podreczniki z
zakresu medycyny, moze nie mie¢ zadnych praktycznych umiejetnosci do
wykonywania zawodu. Wiedze teoretyczng, mozna ciggle pogfebiac. Jednak z
predyspozycjami do konkretnego zawodu trzeba sie urodzi¢. Tego nie da sie
wyuczyc¢. Ja wtedy potrzebowatam cztowieka, ktory nada kierunek moim
dziataniom — nie profesora z katedry — teoretyka.

Rozmowa z Panig Anig przyniosta mi ulge. Skupitam sie na ,tu i teraz,” na rzeczach,
ktére moge zrobi¢, by wspiera¢ rozwéj Julii. Wiedziatam, ze oprocz terapii potrzebuje
pogtebi¢ diagnostyke — Julia miata ciggte problemy z przewodem pokarmowym, co
wptywato na jej rozwoj. Niedobory witamin i zmeczenie wynikajgce z nieprzespanych

nocy sprawiaty, ze brakowato jej energii i sity na terapie.
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Pani Ania zasugerowata, abym réwniez ja pomyslata o terapii. ,Jestes przemeczona”

- mowita, ,musisz zadbac o siebie, dla wtasnego dobra i dla Julii.”

Orzeczenie zaniostam do przedszkola, pani dyrektor zapewnita, ze Julia otrzyma
wsparcie zgodnie z zaleceniami. Natomiast opinia o potrzebie wczesnego

wspomagania rozwoju, byfa realizowana w specjalistycznej placowce.

Majac juz wszystkie dokumenty, zderzytam sie z nowg trudng rzeczywistoscig —
znalezieniem specjalistow, ktdrzy nie postawig krzyzyka na corce a podejmag prace
zgodnie z jej potrzebami, mozliwosciami. Mimo catej idei integraciji, placowki nie byty
przygotowane na dziecko z niepetnosprawnoscig w grupie. Dzieci, jak to dzieci,
naturalnie wytapywaty réznice i potrafity by¢ brutalnie szczere. Rozmowy z
wychowawcami niewiele dawaty, a najbardziej zaskakujgcy byt brak reakcji

dorostych. Do dzi$ trudno mi to zrozumiec.

Pamietam jedne z zajec, kiedy to w potowie pani wyszta do mnie i oznajmita, ze na
dzisiaj koniec. Nic nie zostato zrobione, poniewaz Julia nie chciata zdjg¢ skarpetek.
Okazato sig, ze kwesta skarpetek byta decydujgca czy Julia popracuje czy przesiedzi
patrzgc w sciane. Takich sytuacji byto bardzo duzo. Znalezienie dobrego terapeuty
graniczyto wtedy z cudem. Ptynat czas, a my byliSmy w punkcie wyjscia. Jedna z
terapeutek podsumowata to kiedys$ sucho: , To nie dziecko jest od rzgdzenia
zajeciami.” Dla mnie to byt przekaz po ktérym zrozumiatam, ze nie mamy o czym
rozmawiac. Inaczej rozumiatySmy na czym polega praca z dzieckiem z
niepetnosprawnoscia.

Bytam wyczerpana. Bezsilnos¢, ktora mnie dopadta wyssata ze mnie energie do

zycia i dziatania.

Brakowato catosciowego podejscia do dziecka. Wszystkie problemy zdrowotne Julii
byty zbyt pochopnie przypisywane jej niepetnosprawnosci intelektualnej. Sama nie
wiedziatam, czego moge oczekiwaé, czego sie domagaé. Cztowiek idzie do
specjalistow z nadziejg, ze otrzyma wskazowki, jak poprawi¢ zdrowie dziecka. Ja
réwniez na to liczytam. Wierzytam, ze ktos zajmie sie Julig jako catoscig, a nie tylko
w zakresie jednej diagnozy. Niestety, przez dtugi czas byta to jedynie nadzieja,

niepoparta realnym wsparciem.
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,Swiatetko w tunelu”

Podjetam decyzje o terapii. Wiedziatam, ze musze uporzgdkowac¢ mysli, zadbac o
swdj stan psychiczny, bo chaos wewnetrzny odbierat mi racjonalno$é i spokdj. Zytam

W nieustannym napieciu.

Otwarcie sie przed obcg osobg byto trudnym krokiem. Szybko jednak okazato sie, ze
gtbwnym problemem nie byta jedynie diagnoza Julii, ale bagaz doswiadczen,
nawykow i gteboko zakorzenionych przekonan, ktore wptywaty na moje mysli i
reakcje. Krok po kroku, pracowatam nad trudnymi emocjami, odkrywajgc ich zrodto.
Wylatam morze tez. Niektore sesje spedzatam milczgc, a same fzy byty formg
oczyszczenia. Stopniowo zaczeta wzrasta¢ moja samoswiadomosé. Dzieki tej pracy,
zaczetam rozumiec, skad biorg sie moje reakcje i jak nimi kierowac. Jak mawiata
Eleanor Roosevelt: ,Najwazniejsze to poznac siebie i uwierzy¢ we wtasne

mozliwosci. Wtedy mozesz zdobyc¢ Swiat.” Ja zaczynatam wierzy¢.
Dzis wiem, Ze ta kolejnosc byta stuszna — najpierw terapia rodzica, potem dziecka.

Juz po kilku miesigcach poczutam wiekszg gotowos¢ do dziatania. Potrafitam
SWo0jg energie skoncentrowac¢ na waznych rzeczach. W sytuac;ji kiedy w gtowie
robi sie porzgdek, nasze dziatania nastawione sg na efektywng realizacje
wczesniej wyznaczonego celu. Trudniej jest wybi¢ z rownowagi myslenie,
kiedy panuje harmonia. Postanowitam wzig¢ sprawy w swoje rece. Zaczetam
czytaé ksigzki specjalistyczne. Chciatam jak najlepiej zrozumie¢ specyfike
uposledzenia umystowego. Sledzitam rozne fora internetowe. Czytatam blogi.
Im wiecej czytatam, tym moja ciekawosc¢ byta wieksza. Nawigzywatam relacje
z rodzicami w podobnej sytuacji z catej Polski. Jakbym uktadata puzzle.
Zastanawiatam sie co ma wspdlnego niepetnosprawnosé intelektualna do
biegunek i nijak nie mogtam tego potgczy¢. W odwrotnej konfiguracji jak
najbardziej. Zaburzona praca uktadu pokarmowego, zaburzata funkcjonowanie
catego organizmu, uposledzata prace mdzgu. Podjeta terapia, wyjscie do ludzi,
zaangazowanie sie w dziatania, pozwolity mi uwierzy¢ w siebie. Nawet bardzie;

wiasciwe sformutowanie to , poznac siebie na nowo ,,

Diagnoza byta trudna — cato$ciowe zaburzenie rozwoju, autyzm, niepetnosprawno$¢

intelektualna w stopniu umiarkowanym, epilepsja i zaburzenia ruchowe. Jednak
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bytam gotowa na zaakceptowanie diagnozy. Miatam w sobie duzo mobilizaciji i sity do

dalszej pracy.

Razem ze specjalistami stworzyliSmy program terapeutyczny dla Julii. Mogtam
decydowac, kto bedzie z nig pracowat, co dawato mi poczucie spokoju. Zalezato mi,
aby oprécz duzej efektywnosci pracy, Julia czuta sie komfortowo i swobodnie w
obecnosci terapeuty. Wdrozono réwniez leczenie farmakologiczne i diete. Efekty
byly widoczne — Julia coraz chetniej uczestniczyta w zajeciach. Oczywiscie miewata

gorsze dni, ale terapeuci byli na to przygotowani, znali specyfike jej zaburzen.

Nasze zycie zaczeto sie uktadac. Julia robita znaczgce postepy, dostownie z
tygodnia na tydzien. Czesciej wychodziliSmy na spacery, a ona coraz bardziej
pragnefa kontaktu z rowiesnikami. Nauczyta sie jezdzi¢ na rowerze, co w naszej
sytuacji mozna poréwnac do zdobycia Mont Blanc. Dzieki regularnym wizytom u
specjalistow, programowi terapeutycznemu i diecie eliminacyjnej, zaczelismy

skutecznie radzi¢ sobie z alergiami i skutkami chorob.
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»opotkanie, ktore zrodzito pomyst”

Julia zawsze uwielbiata sie bujaé. Potrafita spedzac na hustawce diugie godziny —
potrzebowata tego, by regulowac swoje bodzce sensoryczne. Wiedziatam, ze takie
samostymulacje to sposoéb, w jaki jej ciato szuka réwnowagi, wiec pozwalatam na to.
Tego dnia zeszta z hustawki szybciej i podeszta do chtopca w piaskownicy. Sama

réwniez usiadtam na pobliskiej tawce, obok jego mamy.

Chtopiec wyglgdat na zupetnie nieobecnego, obracat sie wokét wtasnej osi i wydawat
z siebie krétkie dzwieki. Jego mama natomiast, sprawiata wrazenie osoby skrajnie
wyczerpanej. Nerwowo spoglagdata na zegarek, jakby sie gdzie$ spieszyta. Na
poczatek wspomniatam co$ o pogodzie, ale szybko ucieta rozmowe. Jednak po
chwili zaczeta méwi¢ — nagle i szybko, jakby przetamata sie i musiata wyrzucic¢ z
siebie emocje.

Opowiadata o trudach codziennosci i swojej samotnosci. Po prostu stuchatam.
Wiedziatam, jak bardzo potrzebowata sie wygadac. Przez chwile zobaczytam w nigj

samg siebie sprzed lat — zmeczong, petng frustracji.
Delikatnie potozytam reke na jej ramieniu i powiedziatam:

- Widze, jak bardzo pani dba o syna. Codziennie jest pani z nim tutaj, w

piaskownicy. To sliczny chtopiec.
Kobieta zamilkta. Spojrzata na mnie bez stowa, jakby byta oszotomiona. Czutam, ze
musze cos dodac, pomaoc jej odnalez¢ spoka;.

- Jest pani wspaniatg mamg — dodatam. — Pomimo przeciwnosci losu, nie poddaje

sie pani i dba o syna.
Wtedy powiedziata:
- Ale ja mam chore dziecko.

- Na co syn choruje? — zapytatam.
- Sama nie wiem, nikt nie potrafi nam pomadc. Moéwig tylko, ze trzeba czekaé, ze

moze wyrosnie — odpowiedziata.
Nie jestem specjalistg, ale jego zachowanie pokazuje, ze chtopiec potrzebuje

pomocy. Warto udac¢ sie z synem do Poradni Psychologiczno — Pedagogicznej.

Zrobic¢ testy diagnostyczne. Uzyska pani diagnoze, wsparcie dla syna, oraz
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wskazowki co dalej robi¢. Mama chitopca ozywita sie, zaczeta dopytywac.
Pomogtam jej najlepiej, jak potrafitam na tamten moment. Kiedy sie rozesztysmy,

miatam wrazenie, ze choc troche ulzytam jej cierpieniu.

Miesigc pdzniej spotkatam jg ponownie, w tej samej piaskownicy. Tym razem

przywitata mnie z usmiechem. Byta spokojniejsza. Jej syn bawit sie w piasku.
Opowiedziata mi o badaniach i wizycie u psychiatry. Powiedziata:

- M0dj syn nie jest chory. On ma autyzm. Przy odpowiedniej terapii i farmakologii
mozemy znaczgco poprawic jego funkcjonowanie.
Dziekowata mi za to wczesniejsze spotkanie, mowita, ze potrzebowata tylko kogos,

kto wskaze jej droge. Bytam bardzo szczesliwa. Poczutam, Zze dotozytam matg

cegietke do tego sukcesu.

Nie ma nic piekniejszego niz mozliwosc¢ niesienia pomocy. To poczucie, gdy widzisz

ulge i usmiech na twarzy drugiego cztowieka, jest bezcenne. Chciatabym pomagac

innym jeszcze bardziej — pomyslatam.

Jak mawiat Nelson Mandela: ,W zyciu nie liczy sie sam fakt istnienia. Warto$¢

zyskuje ono dopiero dzieki wptywowi, jaki wywieramy na zycie innych.” O tym marze,

aby moje doswiadczenie, wywarto wptyw na innych.
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,»Nic nie dzieje sie bez powodu”

Doswiadczenia i sytuacje, ktére napotkatam w zyciu, sktonity mnie do zadania sobie
pytania: Dlaczego to wszystko sie wydarzyto? Czy to jedynie przypadek? Nie wierze
w przypadki. Wierze, ze wszystko dzieje sie w okreslonym celu i we wtasciwym
momencie, kiedy jesteSmy gotowi, by przyja¢ informacje i podja¢ dziatanie —
czasem nawet zdecydowang zmiane. Jesli brakuje nam jeszcze gotowosci, pojawia
sie impuls, ktéry zasiewa w nas potrzebe pogtebienia tematu. Jak mowit Paulo
Coelho: ,Cztowiek jest silniejszy, kiedy stawia czota wyzwaniom. To odwaga

napedza nas do dziatania.”

Przez dtugi czas analizowatam swoje zycie i odkrytam, ze jest ono inspiracjg do
zmiany. Przesztam wiele, napotkatam liczne przeszkody, a mimo czestych upadkow
zawsze sie podnositam, stajgc sie silniejszg. Te upadki byty impulsami, ktore sktonity
mnie do pracy nad sobg. To wtasnie one daty mi site i motywacje do dziatania. Jak
mowit Nelson Mandela: ,Najwazniejsze w zyciu to nie to, Ze upadasz, lecz to, ze
potrafisz wstac¢ po kazdym upadku.” Kobiety czesto sg obarczane poczuciem winy,
oceniane za swoje decyzje, nie uwzgledniajgc ich przeszitosci i doswiadczen, ktore
wptywajg na wybory. Dlatego tak istotne jest, bySmy pracowaty nad swojg
Swiadomoscig. Im szybciej przepracujemy trudne tematy i pozbedziemy sie leku, tym

szybciej odnajdziemy siebie.

Rodzice, szukajgc pomocy dla swoich dzieci, czesto pozostajg sami w tej drodze.
Brakuje efektywnej wspétpracy miedzy instytucjami. Rodzic dostaje orzeczenie, ale
nie wie, co dalej — nie zna swoich praw ani nie wie co mu przystuguje. Poczutam, ze
chciatabym pomagac dzieciom o specjalnych potrzebach oraz ich rodzicom.
Chciatabym by¢ dla nich wsparciem, pokazywac rézne rozwigzania i po prostu byc
blisko.

Podjetam studia na Wydziale Humanistycznym o specjalnosci Pedagogika Szkolna
z Terapig Pedagogiczng. To byt cenny czas. Czutam sie jak ryba w wodzie. Po
obronie pracy magisterskiej podjetam studia podyplomowe Oligofrenopedagogika —
edukacja i rewalidacja osob z niepetnosprawnoscig intelektualng. Zdobytam wiedze
teoretyczng i praktyczng odnosnie pracy z osobami z niepetnosprawnoscig
intelektualng. Jakie metody zastosowac , aby maksymalnie wykorzysta¢ potencjat

rozwojowy ucznia oraz przygotowac¢ go do samodzielnego funkcjonowania w
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spoteczenstwie. Uczestniczytam w roznych szkoleniach i kursach podwyzszajgcych
swoje kwalifikacje z zakresu psychologii rozwoju, psychotraumatologii,
neuropsychologii i diagnozy neuropsychologicznej, interwencji kryzysowej. Duzo
czasu poswiecitam zaburzeniom lekowym, aby moc lepiej zrozumie¢ zachowania
dziecka. Dzieki ciggtemu poszerzaniu wiedzy tatwiej byto mi uporzgdkowac
zaistniate sytuacje praktyczne w odniesieniu do teorii specjalistycznej np. w temacie
,Jedzenia emocjonalnego u dzieci i mtodziezy” Do dnia dzisiejszego aktywnie
podnosze swoje kwalifikacje, aby moc na biezgco korzystac z innowacyjnych metod
pracy. Moim konikiem jest Psychoterapia uwielbiam taczy¢ wiedze o ludzkiej

psychice z praktycznym wsparciem dla innych.

Najwiekszg praktyke zawodowg zdobytam wychowujgc corke z
niepetnosprawnoscig. Kazdy etap przesztam na tzw ,wtasnej skérze”. Bedac
matkg dziecka z niepetnosprawnoscig, wspotpracowatam z réznymi
~Specjalistami” czesto styszatam stowa wsparcia, ale rownie czesto styszatam
zdania, ktore nigdy pas¢ nie powinny. Wiem jak wazna jest wczesna diagnoza,
po czym podjecie specjalistycznej terapii. Wazne jest, aby wsparciem byta
objeta cata rodzina. Bedac po obu stronach matka/pedagog jestem wyczulona
na szczegoty w komunikacji werbalnej i niewerbalnej oraz w dziataniu. Wiem,
ze kiedy moje intencje idg z serca zawsze dajg piekne efekty. Chcac nies
pomoc drugiemu cztowiekowi, nalezy wzig¢ pod uwage wiasne obcigzenia i
rozwaznie podjg¢ decyzje czy posiadamy wystarczajgce zasoby, aby

zaangazowac sie w dziatanie. Nasza pomoc ma przynosi¢ realne korzysci.

Mocno ubolewam, ze podjecie studiéw pedagogicznych jest bardzo tatwe w Polsce.
Nie ma weryfikacji czy dana osoba posiada predyspozycje do wykonywania tego
zawodu. Nie sg wykonywane testy osobowosci, aby cho¢ troche zwiekszy¢ szanse
na zakwalifikowanie odpowiednich oséb. Uwazam réwniez, ze na studiach oprocz
praktyk zawodowych, powinno by¢ obowigzkowe podjecie terapii nad sobg przez
potencjalnego pedagoga/nauczyciela/wyktadowce. Praca z drugim cztowiekiem jest
bardzo odpowiedzialna i warto podjgé wszystkie mozliwe dziatania, aby
zminimalizowac pozniejsze negatywne skutki nieodpowiednich relacji i reakcji.

Ludzie sg nieswiadomi jaki ogromny wptyw ich postawa ma na miodego cztowieka.
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Chcac nies¢ pomoc innym, trzeba rozwazy¢ wiasne zasoby, by dziatanie przynosito
realne korzysci. Uwazam, ze proces ksztatcenia pedagogow, psychologow czy

lekarzy powinien uwzglednia¢ weryfikacje predyspozycji kandydatow.
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»Szkolne zycie”

Zgodnie z polskim prawem oswiatowym, rodzice majg mozliwos¢ wyboru
najodpowiedniejszej formy ksztatcenia dla swojego dziecka. W orzeczeniu o
potrzebie ksztatcenia specjalnego zespot orzekajacy sugeruje, ktora placéwka
oSwiatowa zapewni optymalne warunki rozwoju intelektualnego oraz emocjonalno-
spotecznego. Ostateczng decyzje pozostawia sie jednak rodzicom. Korzystajgc z tej
opcji, zapisatam Julie do jednej z matych, kameralnych szkot podstawowych w
Szczecinie, liczgc ze bedzie w bezpiecznym srodowisku. Na tamtym etapie zalezato
mi przede wszystkim, by cérka rozwijata sie w grupie dzieci, prawidtowo
funkcjonujgcych spotecznie. Bytam przekonana, ze to wtasnie ich zachowania stang
sie dla niej wzorem do nasladowania. Tak sie stato. Grupa okazata sie dla niej silnym
bodzcem terapeutycznym. Choc¢ zdarzaty sie trudne sytuacje, traktowatam je jako
»Sytuacje treningowe”, ktére uczg zycia. Nie mogtam ochronic Julii przed reakcjami
innych dzieci, ale staratam sie jak najlepiej przygotowac jg do prawidtowych reakc;ji
na te zachowania. Tego nie mozna nauczy¢ sie tylko z ksigzek. Doswiadczenie
réznych sytuacji pokazuje nam, jak reagowac. Julia nie rozumiata niektérych rzeczy,
a dzieci bywaty bezwzgledne. Zrozumiatam wowczas, ze integracja, cho¢ pieknie

brzmi w teorii, w praktyce nie zawsze jest tatwa.

Zjawisko to przypominato problem, ktéry napotkaliSmy w przedszkolu, co moze
wskazywac na ogolny defekt systemu edukacyjnego. Chociaz zdarzaty sie
pojedyncze osoby, ktore efektywnie pracowaty z dzieCmi o specjalnych potrzebach i
budowaty pozytywne relacje z rodzicami, to byty one zdecydowang mniejszoscig. Z
moich obserwaciji wynika, ze najlepsze podejscie do pracy z dzieckiem z
niepetnosprawnoscig wykazywali nauczyciele edukacji wczesnoszkolnej, co wynikato
najprawdopodobniej ze specyfiki ich pracy. Trudno$ci pojawiaty sie natomiast w

przypadku nauczycieli przedmiotowych.

Mimo ze decyzja o formie ksztatcenia nalezy do rodzica, szkoty nie sg przygotowane
na realizacje zalecenh zawartych w orzeczeniu. Brakuje dostosowanych metod pracy,
form zajec, terapii, narzedzi. Nauczyciele czesto nie sg odpowiednio przygotowani
do pracy z uczniami ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi. Jest to problem
systemowy, a nie wynika z braku checi, lecz z niedostatecznych kwalifikacji. W wielu

przypadkach nauczyciele nie rozumieli, Ze pewne zachowania wynikajg nie z uporu
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dziecka, lecz z jego niepetnosprawnosci. Brak umiejetnosci nie jest konsekwencjg

lenistwa, ale ograniczen intelektualnych.

Nasuwa mi sie tu jedna z wielu sytuacji, ktéra miata miejsce i ktéra w znaczgcy
sposob utkwita w mojej pamieci. To miedzy innymi wtasnie ona sktonita mnie do
przemyslen odnosnie obowigzkowych warsztatow dla przysztych pedagogéw.
Otéz:

w szkole miato miejsce przedstawienie. Cata klasa miata bra¢ udziat w owym
przedstawieniu. Duzo pracy, zaangazowania, prob, wszystko po to ,aby
przedstawienie byto , perfekcyjne , Julia decyzjg nauczyciela nie wzieta udziatu
w przedstawieniu. Dlaczego? Dobre pytanie. Julia zdaniem nauczyciela
popsutaby perfekcyjnos¢ tego zdarzenia. W efekcie kornicowym nie wzieta w
nim udziatu. Nikt tu nie pomyslat o emocjach dziecka. Nikt nie pomyslat o tym,
ze jest ona czescig klasy, a przeciez przedstawienie byto klasowe. Nikt nie

zauwazyt, ze jej tam nie ma. Nikt .

Dla rowiesnikoéw Julia réwniez byta niewidzialna. Nauczyciel, ktory z petnym
zaangazowaniem wykonuje swojg prace i towarzyszg temu dobre intencje. Jest
pewien stusznosci swoich dziatan, nie ma potrzeby otrzymywania owacji na stojgco.
Satysfakcje czerpie ze wspotpracy z dziec¢mi. Z tego ze klasa integruje sie ze sobg i
wspolnie ,cos” tworzg. Takim wydarzeniom zawsze towarzyszg niezapomniane
emocje. Nauczyciel czerpie rados$¢ patrzac na radosc¢ dzieci. Priorytetowym celem
w tej sytuacji powinna by¢ dobra zabawa. A najwazniejsze okazato sie perfekcyjne
wykonanie, w celu perfekcyjnej oceny dla nauczyciela przez widzéw. Dobry
pedagog to ktos, kto nie tylko zna teorie, ale przede wszystkim potrafi wstuchacé sie
w dziecko — jego emocje, trudnosci i potrzeby. Wrazliwos¢ na indywidualne
doswiadczenia oraz elastycznos¢ w podejsciu pozwalajg mu dostosowaé metody
pracy tak, aby realnie wspiera¢ rozwdj i dobrostan dziecka. To nie tylko nauczanie,

ale budowanie relacji opartej na zaufaniu i szacunku.

Rodzice réwniez nie kryli swojego niezadowolenia. Nie chcieli, aby ich dziecko
pomagato Julii na lekcji. Co tez pdzniej mozna byto zaobserwowaé w negatywnych
postawach do cérki. Czesto styszatam argument, ze dziecko nie moze pomagac
Julii na lekcji, poniewaz wtedy nie skupia uwagi na swoich zadaniach. Rodzice

sugerowali, ze od pomocy jest nauczyciel, a nie ich dziecko. Temu stwierdzeniu nie
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da sie zaprzeczyC. Tylko na etapie klas 1-3 a nawet p6zniej dzieci uczg sie nie tylko
wiedzy ogolnej o Swiecie, ale rowniez uczg sie empatii. Majg mozliwos¢ zobaczenia
, Z€ nie wszyscy jestesmy tacy sami, nie wszyscy mamy rowne szanse. Zachecanie
mtodego cztowieka do pomocy innym to co$ wiecej niz nauka tabliczki mnozenia.
Tego zawsze moze sie nauczy€. Jesli jednak w odpowiednim momencie nie
pokazemy mu, ze warto pomagac. To w przysztosci taka osoba nie bedzie miata
wewnetrznej potrzeby i nie bedzie czerpata radosci z pomocy innym. Jesli w
odpowiednim momencie nie ukazemy im wartosci pomocy, w przysztosci mogg nie
odczuwac wewnetrznej potrzeby pomagania, a takie postawy mogg zdominowac ich

doroste zycie.

Na pewne sprawy nie miatam wptywu. Mimo rozmdw i prob wyjasnienia sytuaciji,
brakowato reakcji. Skupitam sie wtedy na pracy z corkg, zarbwno w obszarze

edukaciji, jak i dbania o jej komfort psychiczny.

Pierwsze lata w szkole ogolnodostepnej przyniosty corce wiele korzysci
rozwojowych, jednak nadszedt moment, kiedy uznatam, ze najlepszg decyzjg bedzie
przeniesienie jej do szkoty specjalnej. Julia bardzo chciata uczestniczy¢ w grupie,
by¢ jej czescig, ale w szkole ogdinodostepnej byto to niemozliwe. Zawsze
pozostawata na uboczu, odrzucona przez rowiesnikdw. Decyzje o przeniesieniu
odktadatam jak najdtuzej, ale sytuacja zaczeta wymagac takiego rozwigzania. Julia
uczeszcza teraz do jednej ze specjalnych szkét w Szczecinie. Jest szczesliwa,
akceptowana przez grupe. Po raz pierwszy to inni zabiegajg o jej przyjazn. Moze byé
sobg, wie, ze nie bedzie wysmiewana ani zZle oceniana. Nauczyciele doskonale
rozumiejg potrzeby ucznia z niepetnosprawnoscia, potrafig odpowiednio reagowac i
znajg specyfike takich zachowan. W placéwkach specjalnych, ktére sg dostosowane
do pracy z dzieCmi z niepetnosprawnoscia, zapewnione jest odpowiednie zaplecze
terapeutyczne oraz kadra posiadajgca teoretyczne i praktyczne umiejetnosci pracy z

dzieémi o specjalnych potrzebach edukacyjnych.
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»Zbieramy owoce naszej pracy”

Kiedy Julia byta w szkole, ja nieustannie poszukiwatam nowych, mozliwych sciezek
rozwoju dla niej. Przeglagdatam informatory, strony internetowe fundaciji,
rozmawiatam z innymi rodzicami. Z kazda kolejng rozmowag, nadzieja na wieksze
postepy coérki rosta, a ja staratam sie w petni wykorzystywac¢ wszystkie dostepne
mozliwosci. Oprocz pracy w szkole, nieustannie dbatam o rozwdj Julii w innych
obszarach zycia, angazujgc sie w roznorodne terapie i metody, ktore mogty wspierac
jej rozwa;.

Zespot lekarzy specijalistéw, ktérzy czuwali nad jej zdrowiem, byt nieoceniong
pomoca w tej drodze. Lekarzem prowadzgcym byta i wcigz jest psychiatra dziecieca
z Wroctawia. Pani doktor nie tylko podejmowata leczenie, ale rowniez szukata
nowych mozliwosci i metod, ktére mogtyby jeszcze skuteczniej wspiera¢ Julie.
Leczenie farmakologiczne byto regularnie dostosowywane i nadal jest do
zmieniajgcych sie potrzeb Julii, co pozwala na efektywniejsze dziatania w zmaganiu

w indywidualnych wyzwaniach.

Dzieki stabilizacji zdrowia, mogty$my skupi¢ sie na pracy terapeutycznej w petni.
Lepsze parametry zdrowotne staty sie solidnym fundamentem, na ktérym mogta
zbudowac swoje dalsze postepy. Kazdy maty krok naprzéd, kazda poprawa w jej
samopoczuciu, dawata nam nadzieje, ze to, co robimy, przynosi realne efekty.
Owoce naszej wspolnej pracy — petne cierpliwosci, wytrwatosci i zaangazowania —

zaczety stawac sie coraz bardziej widoczne.

Kazdy z tych krokoéw, cho¢ czasem drobny, budowat fundamenty pod przysziosc,
ktorej nie mogtysmy przewidziec, ale ktdrg powoli zaczynatySmy tworzy¢, petne wiary

w to, ze nasze wysitki przyniosg owoce, ktérych juz teraz nie dato sie nie zauwazy¢.

Kiedy$ jedna z mam zadata mi pytanie: Czy to sie kiedys skonczy? Czy kiedys juz
przestaniecie jezdzi¢ do lekarza?

Zawsze powtarzam, dopoki serce bije, dopoki jest zycie, jest tez nadzieja.
Nadzieja to podstawa, ktéra trzyma przy funkcjonowaniu rodzicéw dzieci z
niepetnosprawnosciami. Dzieci w przewadze sg objete rehabilitacjg do konca
zycia. Wszystko przebiega falowo. Jest czas bardziej ustabilizowany a pdzniej

nadchodzi zmiana np. placowki szkolnej i znowu jest trudniej. Jednak zawsze
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po burzy wychodzi storice. Czasami zasoby w konkretnej placowce konczg sie i
potrzebna jest zmiana, aby zaczg¢ korzysta¢ z nowych zasobéw. | cho¢ przez
chwile wydaje to sie by¢ traumg w efekcie kohcowym okazuje sie, ze tak miato
by¢. Zmiany w zyciu sg potrzebne, nie mozna zamykac sie na nowe

doswiadczenia.
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Podjete terapie

Rodzic jest niezastgpionym przewodnikiem w zyciu dziecka. Miedzy nimi tworzy sie
wyjatkowa wiez, petna odpowiedzialnosci i troski, ktorej celem jest wspieranie
rozwoju dziecka. Warto pielegnowac te relacje, bo to rodzic jest najblizszym
autorytetem, nie tylko w kwestiach wychowawczych, ale takze terapeutycznych.
Odpowiedzialnos¢ za dziecko nie konczy sie w momencie, gdy powierza sie je
terapeucie. Czasami spotkania te trwajg tylko przez pewien czas, a rodzic jest

zawsze — kazdego dnia, nieprzerwanie.

W pracy z Julig, nigdy nie traktowatam jej tylko przez pryzmat niepetnosprawnosci.
Zamiast tego staratam sie w kazdej sytuacji stworzy¢ warunki, w ktérych mogtaby
0siggnac sukces, co stato sie zrodtem motywacji do dalszego rozwoju. Kazdy dzien
byt okazjg do nauki i wzajemnego zrozumienia, co takze odnosito sie do jej wtasnych
potrzeb stymulacyjnych. Rozmawiatysmy o réznych sytuacjach, czesto siegajgc po
bajki terapeutyczne, ktore ilustrowaty zachowania i podpowiadaty odpowiednie
reakcje. Dzieki tej metodzie Julia nauczyta sie rozpoznawac swoje emocje i
odpowiednio na nie reagowac. Byta to powolna, ale niezwykle cenna droga ku

samoswiadomosci i lepszemu zrozumieniu samej siebie.

W kontekscie terapii, najpierw skupitySmy sie na zaburzeniach przetwarzania
bodzcow sensorycznych, ktére stanowity spore wyzwanie. Gtosne dzwigki, migajgce
Swiatta, a nawet drobne metki na ubraniach wywotywaty u niej silne reakcje. Terapie,
takie jak stuchowa metoda Tomatisa oraz program terapeutyczny Johansena,
pozwolity jej stopniowo poprawi¢ percepcje i uwage stuchowg. Zdecydowana

poprawa tej sfery wptyneta pozytywnie na rozwéj mowy i ogéing koncentracje.

Réwnoczesnie aktywnosc fizyczna stata sie nieodtgczng czescig codzienno$ci.
Regularne ¢wiczenia poprawiaty jej zdolnosci motoryczne, wptywaty korzystnie na
jako$¢ snu i byty pomocne w redukcji stresu. Zajecia z fizjoterapeuta, basen, zabawy
na swiezym powietrzu — kazda forma ruchu miata na celu poprawe jej zdrowia

fizycznego, ale i roztadowanie nagromadzonych emocji.

Nie mniej istotng terapig byta tlenoterapia hiperbaryczna, ktérej celem byto

dotlenienie organizmu, w tym mézgu. Turnusy rehabilitacyjne, poprawity jej zdolnosci
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intelektualne i fizyczne, co przetozyto sie na lepszg koncentracje i sprawnos¢é w

codziennych czynnosciach.

Leczenie aminokwasami réwniez miato duzy wptyw na jej rozwoj. Potgczenie tej
terapii z rbwnoczesng rehabilitacjg ruchowg i logopedyczng doprowadzito do
poprawy koordynacji wzrokowo-ruchowej oraz wyrazniejszej mowy. Byty to zmiany,
ktdre widziatam z dnia na dzien, a ktore miaty ogromne znaczenie dla jej dalszego

rozwoju.

Z terapii dr Svetlany Masgutowej korzystatySmy przez kilka lat, skupiajgc sie na
poprawie Swiadomosci ciata. Terapia opiera sie na pracy z pierwotnymi odruchami,
ktére majg kluczowe znaczenie dla rozwoju uktadu nerwowego. Celem byto
wspieranie integracji sensoryczno — motorycznej poprzez stymulacje i wzmacnianie
prawidtowych wzorcéw odruchowych. Kazdy program terapeutyczny, mimo ze
oparty na podobnych zasadach, byt dopasowywany do indywidualnych potrzeb Julii,

by jak najlepiej wspierac jej rozwdj.

Kazde dziecko z podobng diagnoze, jest inne. Wptywa na to wiele czynnikow.
Miedzy innymi: Srodowisko rodzinne, wewnetrzne predyspozycje, wzorce
zewnetrzne, dostepnosc¢ terapii, Swiadomosc rodzica, miejsce zamieszkania czy jest
wieksze miasto czy teren wiejski. Zawsze nalezy dostosowac terapie do
indywidualnych potrzeb, a nie oczekiwa¢ jednego, uniwersalnego rozwigzania. Przez
doswiadczenie, prébe i eliminacje, mozna wypracowac najlepsze formy wsparcia.
Kazda terapia, kazdy zabieg, kazda metoda, gdy sg odpowiednio dostosowane,
przynoszg efekty. Regularna, systematyczna rehabilitacja rozwija umiejetnosci, a w
potgczeniu z odpowiednig farmakologig pozwala na ztagodzenie dolegliwosci i

wyrazniejsze postepy w codziennym zyciu.

Julia wcigz pozostaje w procesie terapeutycznym, ktory dostosowywany jest do jej
aktualnych potrzeb i mozliwo$ci. Cho¢ nie jest osobg samodzielng, z dnia na dzien
staje sie coraz bardziej niezalezna w samoobstudze, w wykonywaniu codziennych
czynnosci.

Lubi porzadek, przestrzega ustalony rytm dnia, daje jej to poczucie bezpieczenstwa.
Wspadlna praca koncentruje sie teraz na podtrzymaniu wypracowanych umiejetnosci,

a takze na dalszym przygotowaniu do mozliwie samodzielnego funkcjonowania.
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Kazdy dzien to krok ku lepszemu. Kazdy postep — chocby najmniejszy — to dowdd na
to, ze proces terapeutyczny przynosi efekty. Dziecko, ktore ma wsparcie i
odpowiednio dopasowang terapie, ma szanse na petniejszy rozwoj i odkrywanie
nowych mozliwosci. | w tym tkwi najwieksza wartosc¢: w zbieraniu owocow wtasne;j

pracy, w dgzeniu do celu, nie rezygnujgc z marzen o samodzielnosci i spetnieniu.
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»,Masz wiedze, Swiadomie decydujesz”

Rodzicu, Twoj stan zdrowia znaczgco wptywa na rozwoj dziecka, nawet przed jego
poczeciem. Minimum pét roku przed planowaniem cigzy zadbajcie o swoje zdrowie.
Zarowno przyszta matka, jak i ojciec powinni przeprowadzi¢ badania oceniajgce
funkcjonowanie organizmu, sprawdzajgc poziom witamin i mineratow oraz

wprowadzajgc suplementacje, jesli zajdzie taka potrzeba.

Dzieki postepom medycyny mamy dzis mozliwos¢ szybkiego reagowania na
wszelkie nieprawidtowosci. Badania prenatalne, takie jak przesiewowe testy
ultrasonograficzne, pozwalajg na wczesng ocene rozwoju ptodu, wykrywajgc
potencjalne zaburzenia rozwojowe lub wady genetyczne. W niektorych przypadkach
umozliwiajg leczenie w tonie matki lub wczesniejsze zaplanowanie odpowiednigj

opieki po porodzie.

Posiadajgc wiedze, swiadomie podejmujesz decyzje o najlepszej sciezce
postepowania dla swojego dziecka. Pamietaj, ze masz prawo zadawac pytania —

korzystaj z tego prawa.

Pros o pomoc, gdy tego potrzebujesz. Twoje zaangazowanie znaczgco wptynie na
przysztosc¢ dziecka. Warto takze budowac relacje z rodzicami w podobnej sytuacji —

ich doswiadczenia to cenne zrodto wsparcia i wiedzy.

Dbaj o siebie i swoj stan psychiczny. To, jak sie czujesz, przektada sie na
skutecznos¢ Twojego dziatania. Pozwadl sobie na emocje — nie musisz by¢ silna na
site. Jesli brakuje Ci energii, przetéz zajecia na inny dzien. Wigcz rodzine i przyjaciot
w opieke nad dzieckiem, otwarcie dzielgc sie swoimi uczuciami. Bgdz sobg — masz

prawo do wsparcia i odpoczynku.
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Zakonczenie

Ta historia to opowies¢ o nieustajgcym dgzeniu do jak najwiekszej samodzielnosci.
Cztowiek napotyka na liczne przeszkody, ale nigdy sie nie poddaje. Jako matka
dziecka z niepetnosprawnoscia, codziennie staje przed wyzwaniem nie tylko
wychowania dziecka, ale takze zapewnienia mu rozwoju w otoczeniu, ktore nie
zawsze rozumie jego potrzeby i nie zawsze daje mu szanse na réwnos¢ i
akceptacje. Moje zycie to podréz petna préb, zmagan z systemem i poszukiwan

drog, ktore pozwolg coérce rosngcC w site, niezaleznie od trudnosci, ktére napotyka.

Z kazdej napotkanej trudnos$ci czerpatam nauke — zarbwno z wtasnych doswiadczen,
jak i z interakgji z innymi. Swiadomo$¢, ze zadne wydarzenie nie jest przypadkowe, a
kazda sytuacja ma swojg warto$¢ w procesie samorozwoju, stata sie fundamentem
mojego dziatania. Szukatam mozliwosci, ktére mogtyby poméc Julii w jej rozwoju i
towarzyszytam jej na kazdym etapie zycia, nie tylko jako matka, ale i jako osoba,
ktora nieustannie poszerzata swoje horyzonty, zdobywajgc wiedze i doswiadczenie w

pracy z dzieCmi z niepetnosprawnosciami.

Moje wysitki i troska o zdrowie i komfort psychiczny cérki, poszukiwanie najlepszego
wsparcia terapeutycznego, tgczyly sie z odwagg stawiania czota przeciwnosciom
losu. Przez trudne decyzje i nietatwe wybory, stworzytam dla Julii przestrzen, w
ktérej moze sie rozwijac i czu¢ bezpiecznie. Moje podejscie do problemdw wcigz jest
oparte na zrozumieniu, empatii i gotowosci do niesienia pomocy innym, zwtaszcza

tym, ktérzy tego wsparcia najbardziej potrzebuija.

By¢ moze, moja historia bedzie impulsem do wprowadzenia zmian w systemie
edukacyjnym, ktory nie zawsze jest w stanie dostosowac sie do potrzeb dzieci z
niepetnosprawnosciami. Ogromng wartos¢ majg nauczyciele i specjalisci, ktérzy
potrafig dostrzec indywidualne potrzeby ucznia. Moje do$dwiadczenie sktonito mnie
do refleksji o roli edukacji, empatii i wsparcia w wychowaniu dzieci. Wazne jest, by
od najmtodszych lat uczono dzieci akceptacji roznorodnosci, empatii i zrozumienia.

Uwrazliwiano na chec niesienia pomocy innym.

Moje doswiadczenie to nie tylko historia o wytrwatosci, ale takze o transformacji — o
zbieraniu owocow ciezkiej pracy, o efekcie dziatan, ktére w koncu stajg sie widoczne.

Julia, otoczona mitoscig, troskg i wsparciem, ma szanse na rozwéj w atmosferze
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akceptacji, a ja jako matka i przewodniczka, doswiadczam radosci z jej postepow. To
historia, ktéra pokazuje, jak wazne jest, by wierzy¢ w siebie, w swoje dziecko i w to,

ze kazdy trudny moment, kazda decyzja, prowadzi nas ku lepszej przysztosci.

Pragne aby moje doswiadczenie, moja historia byta dla Ciebie drogi Rodzicu
inspiracjg, wsparciem, motorem do dziatania. A dla os6b pracujgcych z dzieémi, byta
czyms co sktoni do zatrzymania sie i przeanalizowania swoich dziatan. Abyscie w
dalszej praktyce byli bardziej uwazni na stowa, empatyczni. Chetni do wnikliwej
analizy przypadku. Chetni do pogtebienia diagnozy i chetni do szukania optymalnych

rozwigzan.

Drogi Rodzicu ja datam rade Ty rowniez dasz. Bedg potkniecia, rozczarowania, ale

bedzie tez mndstwo radosci z uzyskanych efektéw wspaolnej pracy.

Dorota Goérska

2025r
e-mail: dgorska84@wp.pl

WSZELKIE PRAWA ZASTRZEZONE
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