ALEKSANDRA CHMIELEWSKA

SATKIBEZ BARTER” CZESCHIX
PORAZENTE MOZGOWE



ALEKSANDRA CHMIELEWSKA

P/PUIKL NIERQ tACIK

 BATKL BEZ BARTER” C2ESC XIX
PORAZENTE MOZGOME

SIKLARSKA POREBA
N



Panstwowy Fundusz

PLLEI Y | T

<.y
E bf Rehabilitacji Oséb @
=/ ¥ Niepetnosprawnych

,Bajki bez barier - powielanie, opracowanie i wydanie serii
bajek dotyczacych niepetnosprawnosci’, wspotfinansowany
jest ze Srodkdéw Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych, w ramach konkursu XXIV.

Tekst: Aleksandra Chmielewska

lustracje: Agnieszka Ostrowska

Wydanie |
Szklarska Poreba, 2017

Wydawca:

Stowarzyszenie Rodzicéw
Dzieci Niepetnosprawnych
~Swiatetko”
www.swiatelkodladzieci.pl

Sktad i druk:

Media Drukarnia / Studio Reklamy
tel.: 798 735 888
www.media-drukarnia.pl

ISBN: 978-83-65214-50-8



Moi kuzyni sa blizniakami. Kiedy Maciek i Wojtek

tak samo sie ubiora, wygladaja identycznie. Gdybym
wam ich przedstawila, a potem poprosila, zebyscie na
chwile zamkneli oczy i w tym czasie chlopcy zamieni-
liby sie miejscami, pewnie byscie nie zauwazyli. Nawet
ciocia i wujek czasami ich mylg, chociaz przeciez patrza
na nich codziennie juz od szesciu lat. A chtopakom bar-
dzo sie to podoba. Kiedy byli u nas w czasie ferii zimo-
wych, méwili mi, ze jeden z chtopcéw ma zielong kurtke,
a drugi granatowa. I czasami przed wyjSciem na spacer
zamieniaja sie¢ kurtkami, a potem glosno sie $mieja, kiedy
ciocia wola do Macka , Wojtek”, a do Wojtka - ,Maciek”.
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Opowiadali jeszcze, ze Wojtek nie lubi jabtek, ktére sa
ulubionymi owocami Macka. Kiedy ciocia przygotowuje
dla chlopakéw jabtka, najpierw Maciek biegnie po swoja
porgje, a kiedy zdazy schrupac juz jedno jabtko, idzie po
porcje Wojtka. Jednak ostatnio ciocia domyslita sie, ze co$
jest nie tak. Kiedy weszta wieczorem do pokoju chlopa-
koéw, w jednym 16zku byl dwa razy wykapany, pachnacy
jeszcze mydlem Maciek, za to w drugim, lezat grzecznie,
wysmarowany na buzi kremem czekoladowym, ktory je-

dli na kolacje, przebrany w pizame Wojtek.

Ja tez mam siostre bliZniaczke. Mamy takie same zie-
lone oczy, jasne wlosy i kilka piegéw na nosie, a nawet
znamiona w ksztalcie serca, tylko, ze ja na lewej nodze,
a Emilka na prawej. Jednak poza tym tatwo nas rozréz-

ni¢, nawet kiedy ubierzemy sie tak samo.







Rodzice moéwia, ze kiedy mama byta w cigzy, byly-
Smy bardzo niecierpliwe i urodzitySmy sie za wczeénie.
Zamiast poczekac jeszcze troche w brzuchu mamy, ko-
niecznie chciatySmy zobaczy¢ jak wyglada swiat. Wtasci-
wie to nie ma co sie dziwié, przeciez we dwie musialo
nam by¢ w tym brzuchu strasznie ciasno.

Chociaz jestem starsza od Emilki tylko o trzy minuty,
wszystkiego nauczylam sie duzo szybciej niz ona. Kie-
dy ja juz biegatam, Emilia dopiero nauczyla si¢ siedzie¢,
a gdy ja mowitam juz cate zdania, moja siostra nie umiata
jeszcze powiedzie¢ ,mama”.

Teraz mamy juz osiem lat, a Emilce dalej trudno wy-
konywac niektére czynnosci. Chodzi powoli, czesto sta-
jac na palcach, a jej kolana sa wygiete do srodka. Najtrud-
niejsze jest dla niej wchodzenie po schodach. Rece tez nie
zawsze jej stuchajg. Emilka pisze bardzo wolno. Czasem
w szkole pomagam jej w wycinaniu albo zapinaniu gu-
zikoéw lub zamka w kurtce, ale ona woli wszystko robic¢
sama.

Ma nawet specjalnie wygiete sztucce, zeby latwiej jej
byto trafi¢ do buzi.

Emilka nauczyla si¢ moéwi¢, ale moéwi powoli i tym,

ktorzy jej nie znaja, czasami trudno ja zrozumieé. Rodzi-



ce opowiadali, ze kiedy moja siostra byta mata i prébo-
wala im co$ powiedzie¢, oni czesto jej nie rozumieli, ale ja
zawsze wiedziatam, o co jej chodzi. Niektorzy mysleli, ze
mamy taki sw@j sekretny jezyk, ktory tylko my rozumie-
my. I zapomnialam doda¢, ze Emilia jest Swietna z mate-
matyki, nawet czasem pomaga mi rozwiazywac zadania,

a ja wole literki niz cyferki.

Kiedy chodzitySmy jeszcze do przedszkola, czesto
bawilySmy sie na placu zabaw. Ktérego$ dnia podeszta
do nas dziewczynka i przez jaki$ czas przygladata sie
Emilce, ktora akurat z pomoca mamy prébowata wdra-
pac sie po drabince na zjezdzalnie, ale szlo jej to bardzo
powoli.

- Cojej jest? - zapytala, patrzac na moja siostre.

- Emilia ma dzieciece porazenie mézgowe - odpo-
wiedziata nasza mama.

- Skoro to jest dzieciece porazenie mézgowe, to kie-

dy bedzie dorosta, wyzdrowieje?






Mama westchneta.

- Niestety, Emilka nie wyzdrowieje, nawet kiedy do-
ros$nie. Niektore dzieci z porazeniem mézgowym wecale
nie moga chodzi¢ i musza jezdzi¢ na woézku inwalidz-
kim, inne nie potrafia nawet same siedzie¢ albo mowic.
Emilia ma tylko stabsze nogi i rece, ale jesli bedzie duzo
¢wiczy¢, nauczy sie robi¢ wiele rzeczy sama.

I faktycznie, od kiedy pamietam, moja siostra bardzo
duzo ¢wiczy. Codziennie ma jakie$ ¢wiczenia, masaze
albo inne zajecia. Ale nawet najlepszy masaz, lizaki i cu-
kierki, ktére wykorzystuje pani logopeda, zeby nauczy¢
Emilke mowi¢ wyrazniej, ani hamaki, pitki i deskorolki
z zaje¢ z panem Krystianem, nie moga rownac sie z Tu-
tusiem.

Pewnie zastanawiacie si¢, kim jest Tutus? To kon,
najpiekniejszy i najmilszy jakiego znam. Najpierw Emil-
ka dzielnie ¢wiczy na jego grzbiecie, pod czujnym okiem
pani Izy, a potem mozemy czySci¢ Tutusia 1 nawet czasa-
mi udaje mi sie zaples¢ mu warkoczyki na grzywie, a on

cierpliwie czeka az skonczymy.






















Chociaz zwykle $wietnie sie z Emilka bawimy i lubi-
my spedzac razem czas (niektérzy nawet moéwia na nas
papuzki nierozlaczki, bo wszedzie chodzimy razem),
uwierzcie mi, czasem trudno jest mie¢ niepetnosprawna
siostre.

Na przyktad niedawno przyjechata do nas ciocia Beata.

- Emilko, jak ty urosta$ - powiedziata, kiedy wyszly-
Smy sie przywitac.

A ja? Nie mieszcze si¢ juz w spodnie, ktére mama

niedawno mi kupita. I na dodatek jestem wyzsza od mo-

jej siostry.




— Emilko, $wietnie ci poszlo! - zawolata ciocia, ogla-
dajac dyktando, ktére pani nam dzisiaj oddata.

Mnie nie pochwalila, a ja przeciez tez dostatam za
nie piatke.

Czasami wydaje mi sie, ze kiedy jestem z Emilia, staje

sie niewidzialna.

i =

Dlatego ucieszytam si¢ kiedy mama powiedziala, ze
na kilka dni pojade z tata w odwiedziny do babci Wan-
dy, a Emilka, poniewaz ma wizyte u lekarza, zostanie
z mamg w domu. Moze wreszcie tata zabierze mnie na
wycieczke rowerowg, pojezdzimy razem na rolkach albo
pojdziemy na calodniowa wyprawe do lasu.

Babcia Wanda nie jest tak naprawde moja babcia.
Byta sgsiadka mojej prawdziwej babci i dziadka i opieko-
wala si¢ moim tatg, kiedy byl jeszcze maly. Chociaz jak
na niego patrze, trudno mi sobie wyobrazi¢, ze moj tata

kiedykolwiek byt maty.




Kiedy walizka byla juz spakowana i Lula, moja ulu-
biona pluszowa myszka, gotowa do drogi, przyszedt?
czas na pozegnanie. Mocno uscisnelam mame, a ona po-
wiedziata:

— Pamietaj, zeby nie zameczy¢ babci Wandy gra
w karty i nie zapomnij o myciu zebow.

- Pilnuj taty - dodata po chwili, puszczajac do mnie oko.

Spojrzatam na Emilke.

- Pa - powiedziata.

Usmiechneta sig, ale ja ja przeciez dobrze znam i wi-
dziatam, ze miata smutne oczy. Mi tez przez chwile zro-
bito si¢ zal, prawie nigdy sie nie rozstawaty$my, ale za-
raz pomys$latam o rowerze, rolkach i tacie tylko dla siebie

i zrobilo mi sie troche lepiej.

RuszyliSmy w droge i chociaz dotychczas myS$latam,
ze babcia Wanda mieszka catkiem blisko, tym razem
wydawalo mi sig, ze jedziemy i jedziemy, a domu babci
ciggle nie widaé. Zwykle w czasie podr6zy samochodem
wymyslamy sobie z Emilka r6zne zabawy. Na przykiad
staramy sie znalez¢ jak najwiecej wyrazéw zaczynaja-
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cych sie na jakas litere albo szukamy najsmieszniejszych
nazw miejscowosci. Uwierzycie, ze kiedy$ przejezdzali-
Smy przez Psie Glowy, Klopoty-Stanistawy, Lenie Wiel-
kie, a nawet Pupki? Jednak najlepszy jest konkurs, komu
uda sie zauwazy¢ najwiecej z6itych samochodéw. Przy
takich zabawach podr6z mija naprawde szybko. Ale tym
razem nie miatam z kim si¢ bawi¢, bo tata musial prze-
ciez uwaznie patrze¢ na droge. Trudno, sama bede szu-
ka¢ zo6ttych aut, a potem zadzwonie do Emilki i powiem
jej ile znalaztam.

Ale tego dnia ruch byl niewielki i zanim znalaztam

trzeci samochdéd, chyba zasnetam.




W pewnej chwili ustyszatam glos taty:

— Wiktoria, pobudka, jesteSmy na miejscu.

Ziewnetam szeroko, przeciagnetam sie i wyskoczy-
tam z samochodu przywitac sie z babcia Wanda.

Babcia Wanda mieszka teraz w duzym domu z ogro-
dem, w ktérym rosng przepyszne maliny i stodziutkie
poziomki. Odwiedzamy ja czasem w wakacje.

Babcia pamietata, ze najbardziej lubie placek z tru-
skawkami i specjalnie go dla mnie upiekla placek z tru-

skawkami, Emilka tez pewnie chetnie by je zjadta.

Po podwieczorku tata przygotowat rowery i wyru-
szyliSmy na wycieczke. Z rodzicami tez czasem jezdzimy
na rowerach, tylko tata przymocowuje do swojego rowe-
ru taki specjalny wozek, ktéry przypomina przyczepke.
Emilka rozsiada si¢ w srodku jak prawdziwa krélowa.
Czasami nawet zazdroszcze jej, ze nie musi pedalowac.

— Scigamy sie? - zapytat tata, kiedy dojechalismy do lasu.

— Jasne! - zawotatam. - Kto pierwszy dojedzie do tego

wysokiego drzewa, wygrywa.
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Jestem mistrzem w jezdzie na rowerze. Na podwor-
ku zwykle wygrywam wszystkie wyscigi, a Emilia za-
wsze glo$no mi kibicuje.

Pedalowatam ile sit w nogach, jednak tym razem tata
okazal sie¢ szybszy. To pewnie dlatego, ze nie styszatam

za plecami emilkowego ,, Wi-ki, Wi-ki!”.

Myslatam, ze zmeczona wycieczka szybko zasne, ale
ciggle krecitam sie w 16zku z boku na bok, a oczy wcale
nie chciaty mi sie zamkna¢. Dziwnie mi sie mieszkato sa-
mej w pokoju, tym bardziej, ze w starym domu co chwile
co$ trzeszczalo i pukato. To juz wolatabym stucha¢ chra-

pania Emilki.

Nastepnego dnia wybraliSmy sie¢ na dluga wyciecz-
ke w poszukiwaniu ruin zamku. Przygotowalam jedze-
nie, zeby$Smy na miejscu mogli zrobi¢ sobie piknik. Tata

zabral mape i ruszyliSmy. Kiedy przechodziliSmy obok
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sklepu, zauwazylam wystawione na zewnatrz kolorowe
balony z helem.

- Tato, kup mi, prosze - powiedzialam, wskazujac
tioletowy balon, ktéry unosit sie najwyze;.

- Moze jak bedziemy wracaé. Nie bedziesz przeciez
chodzi¢ przez caty dzien z balonem. Jeszcze ci odleci.

Moze tata miat racje, ale co jesli juz ich nie bedzie kie-

dy bedziemy wracac?

_,..,.-FF ' 'E’J _}'
E '._;’ x5
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Szlismy i szliSmy, a po drodze tata opowiadal mi za-
bawne historie z czaséw, kiedy byt w moim wieku. Smia-
liSmy sie gto$no, a tatus co jakis czas wrzucat mi cukierki
do kaptura.

Fajnie jest mie¢ tate tylko dla siebie.

- ZrO6bmy przerwe - poprositam, kiedy moj brzuch,
glosno burczac, zaczal domagac sie jedzenia.

- Jeszcze kawalek, jesteSmy juz blisko - pocieszat
mnie tata.

- To na pewno nie tu -mruknetam, ale po chwili o co$

sie potknetam.
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To byla cegla, obok lezala nastepna, i jeszcze jedna.
- Chyba jednak jesteSmy na miejscu! - zawolat tata,

wskazujac na cos palcem.

Faktycznie, zza drzew wystawaly mury z czerwonej
cegly. Podeszlismy blizej. Moze kiedy$ ta budowla byla
zamkiem, ale teraz wcale go nie przypominala. Zosta-
la tylko jedna Sciana, na dodatek niecata, ale Emilka na
pewno wymysSlitaby jakas ciekawa historie, o jakiej$ kro-
lewnie ktéra tu mieszkata. Moja siostra uwielbiata wy-
mys$lac historie, a ja uwielbialam jej stuchac.

Rozlozylam koc na trawie, wyjetam kanapki, kubki,
termos z herbata i resztke placka z truskawkami. Myséla-
lam, ze wczoraj zjadtam wszystko, ale widocznie babci
Wandzie udalo sie schowacé przede mna kilka kawatkow.

Wilasnie koriczytam jes¢ ostatni kawatek placka, kie-
dy nagle od strony zamku uslyszatam trzask famanych
galazek. Az podskoczylam w miejscu. Moze to dzik?
Albo wilk! Kto wie, co moze mieszka¢ na takim odlu-
dziu? Tata zlapal mnie za reke i powoli, skradajac sie na
palcach podeszlisSmy blizej, starajac si¢, zeby to co$ nas

nie uslyszato.
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Wyjrzalam zza krzaka i nie uwierzycie, kogo tam
zobaczytam. Zza muru wygladala mama, a za nia szla
powoli Emilka, w rece trzymajac duzy fioletowy balon,

dokladnie taki, o jakim marzytam.
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Stowarzyszenie Rodzicow Dzieci Niepetnosprawnych ,Swiatetko
przesyta Panstwu kolejng czes¢ z serii ,Bajki bez barier”, tym razem chce-
my poruszy¢ kwestie dzieciecego porazenia mozgowego.

Zadaniem naszej publikacji jest przyblizenie dzieciom specyfiki cho-
roby, jakg jest dzieciece porazenie mozgowe. Bajka ,Papuzki - nieroz-
tgczki” opowiada jednak nie tylko o porazeniu mdézgowym, ale przemyca
réwniez bardzo wazng kwestie, jakg jest samopoczucie drugiego dziecka
w rodzinie.

Rodzice borykajgcy sie z problemem niepetnosprawnosci jedne-
g0 z dzieci bardzo czesto zupetnie nieSwiadomie poswiecajg mu caty
swoj czas. Zajeci rehabilitacjg, specjalistycznymi wizytami lekarskimi,
turnusami rehabilitacyjnymi, dietg i pragngcy wynagrodzi¢ dziecku jego
Cierpienie zrozumiale wiekszg czes¢ czasu spedzajg z dzieckiem niepet-
nosprawnym. Nalezy jednak pamietac, ze kazde dziecko subiektywnie
postrzega swiat i tak, jak nasza bohaterka Wiktoria czesto nie rozumie
zaangazowania obojga rodzicéw w opieke nad chorym dzieckiem. | po-
mimo, iz tego nie okazuje bardzo czesto jest zazdrosne o przywileje sio-
stry czy brata. Wiki dostrzega niepetnosprawnosc siostry Emilki, jednak
mimo tego jest zazdrosna o czas poswiecany jej przez rodzicéw. Do-
piero samodzielna wycieczka z tatg uswiadamia dziewczynce, ze nic nie
jest takie samo, jak byto razem z Emilkg i ze rodzice kochajg dziewczynki
jednakowo, a Emilka po prostu wymaga wzmozonej opieki i rehabilitacji
Z uwagi na swojg chorobe.

Dzieciece porazenie mozgowe ma bardzo rozne oblicza. Klinicznie
mozemy wyrozni¢: porazenie mdzgowe potowiczne, obustronne pora-
zenie kurczowe, obustronne porazenie potowiczne, postac piramidowa
oraz zespot mézdzkowy czyli tzw. ataksje. Bardzo czesto zdarza sie row-
niez, ze porazenie nie wystepuje w tzw. ,czystej” postaci, a w postaci
mieszanej, co dodatkowo komplikuje obraz kliniczny choroby.

Nalezy pamieta¢, ze dzieci z porazeniem mozgowym bedg miec bar-
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dzo rozne objawy w zaleznosci od rodzaju porazenia. Najczesciej jednak
sg to: wzmozone napiecie miesniowe powodujgce sztywnos¢ ruchow
i trudnosci w ich wykonywaniu, atetoza polegajgca na wykonywaniu
przez dziecko ruchéw niekontrolowanych tzw. mimowolnych oraz atak-
sja cechujgca sie zaburzeniami rownowagi, niezbornoscig ruchow oraz
drzeniem konczyn w czasie wykonywania czynnosci. Z badan wynika, ze
1/3 chorych na mézgowe porazenie dzieciece nie potrafi chodzic¢, zas Y
chorych ma spore trudnosci z mowieniem, zas spory odsetek chorych
ma réwniez problemy ze stuchem.

Pomoc dzieciom z porazeniem mdzgowym niosg specjalisci kilku dys-
cyplin medycznych. Diagnostg wiodgcym jest w tym przypadku lekarz
neurolog, ktdry ocenia zmiany w mozgu. Ogromne znaczenie w rozwoju
i wspomaganiu dzieci z MPDz odgrywa szeroko pojeta rehabilitacja, kto-
ra ma na celu ograniczenie negatywnych skutkow powodujgcych usztyw-
nienie, uaktywnienie nerwowo-miesniowe porazonych czesci ciata, ale
takze usprawnianie czesci zdrowych w celu maksymalnego przejecia
funkcji kompensacyjnych oraz wyrobienie waznych umiejetnosci zycio-
wych. Ws$rdd metod rehabilitacyjnych najczesciej wymienia sie: metode
Vojty, metode Bobatha, metode Peto, skafander kosmiczny oraz hipote-
rapie.

Nalezy jednak pamietac, ze punktem wyjscia do jakiejkolwiek pracy
z dzieckiem z porazeniem mozgowym jest diagnoza, nastepnie nalezy
nawigzac dobry kontakt z dzieckiem, a dopiero pdzniej podjgc¢ z nim za-
jecia ogdlnorozwojowe, w tym rowniez oddziatywanie pedagogiczne i so-
cjoterapeutyczne.

A konczac zachecamy do zapewniania dziecka zdrowego o Waszej
mitosci oraz mozliwie duzego angazowania go w Wasze zycie, aby nie
czuto sie jak Wiki w bajce, ze wszyscy dorosli poswiecajg czas niepetno-
sprawnej Emilce. Uczulcie najblizszg rodzine, ze dziecko zdrowe nie jest
niewidzialne, a im rowniej bedziemy traktowa¢ nasze dzieci, tym wiek-
szym bedg one dla siebie wsparciem.

Opracowata: Agnieszka Fryt
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Emilka i Wiktoria sg blizniaczkami. Maja takie same zielone
oczy, jasne wiosy i kilka piegoéw na nosie, jednak nawet kiedy
ubiorg sie tak samo, fatwo je rozréznic. Czy tatwo jest mie¢ nie
petnosprawna siostre? | jak wielka jest sita siostrzanej mitosci?

,Papuzki nieroztaczki” to bajka psychoedukacyjna, ktora
wprowadza dzieci w $wiat rowiesnika z porazeniem mdzgowym,
pomaga poznac i zaakceptowad innos¢. Moze by¢ wsparciem
dla rodzicéw i nauczycieli w rozmowach na temat choréb i nie
petnosprawnosci z dzie¢mi w wieku przedszkolnym i mtodszym
szkolnym.






