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Jak wiadomo, jedng z najskuteczniejszych metod nauki mobilno$ci i samodzielnosci oséb z
Porazeniem M6zgowym jest Metoda Andreasa Peto. Jak zdazylidcie sie juz zorientowac,
wiekszos¢ swoich artykutdw posdwiecam chyba najwazniejszej rzeczy dla osoby
niepetnosprawnej - samodzielnosci wtasnie... Poczynajac od metody Peto, poprzez o$rodek,
przedszkole, kampanie nagtasdniajaca, dzi$ chciatabym zapyta¢: Co z samodzielno$cig na
wozku??? Sferg rébwnie wazna, jak rehabilitacja - ktérg warto zapoczatkowacé jak najwczesniej
po to, aby poradzic sobie, zanim jeszcze rehabilitacja zacznie przynosi¢ pozadane efekty,
owoce...

Dtugo zastanawiatam sie, czy w ogéle o tym pisaé... Réznego rodzaju mys$li kottowaty mi sie po
gtowie: Czy nie za duzo chce? Czy nie za duzo mi sie wydaje? Czy w ogdle wypada?... A moze
kogo$ uraze? | do dzi$ nie jestem pewna... Jednak decyzja o napisaniu tego dojrzewata wraz
ze mng, zawsze powracata. | znow powrdcita jak bumerang, odbijajac sie od kolejnych drzwi
fundacji, wiec jesli chcecie, postuchajcie...

Jak wiecie, organizacjg przygotowujacg do niezaleznego zycia w naszym kraju jest Fundacja
Aktywnej Rehabilitacji, czyli tzw. FAR. Prowadzi on szereg dziatan, zmierzajgcych ku
niezalezno$ci i aktywizacji oséb niepetnosprawnych. Poprzez obozy, prawa jazdy, kursy,
szkolenia... Centralng dziatalno$cig FAR-u, sg r6znego rodzaju obozy, na ktérych osoby
niepetnosprawne uczg sie samodzielnosci. Obozy dla r6znych grup wiekowych oraz mozliwosci,
np. dla dzieci, mtodziezy, kobiet oraz specjalne dla tetraplegikdéw. Jest tylko jedno ?ale?: z
przeznaczeniem tylko dla oséb po URK (Uszkodzeniu Rdzenia Kregowego...)

A co z innymi chorobami? Na przyktad z M6zgowym Porazeniem Dzieciecym? Czy my nie
mamy prawa do samodzielnosci? Réwniez w sposob profesjonalny? Czy to nasza wina, ze
urodziliémy sie z ta choroba, a nie inna? Ze dzieli sie nas na lepszych i gorszych? Na starcie
odrzucanych... Nie powinno tak byc... Niejednokrotnie rozmawiajgc z personelem medycznym,
pielegniarkami, rehabilitantami, podkresla sie, ze skutki tych schorzen, obu schorzen bywajg
wspotmierne, bo duza cze$¢ osob po uszkodzeniach rdzenia - nie wszyscy, ale naprawde duza
ich cze$¢€ - to tetraplegicy, czyli osoby z czterokonczynowym uszkodzeniem, tak jak u nas. Nie
wszystkie osoby po urazie to osoby ze sprawnymi odcinkami od pasa w gore, jak to sie
powszechnie nasuwa, a mimo to daje sie im szanse...

Zgadzam sie, ze nasza choroba posiada jednak pewne roznice, bo przeciez nie chodzi o to, aby
wtozy¢ nas do jednego worka z mogacymi duzo wiecej paraplegikami, by¢ na szarym koncu i
czuc sie takim najgorszym... Ale mozna by poméc w inny sposéb, np. tworzac obozy dla
tetraplegikéw po MPD, gdzie spotkatyby sie osoby z podobnymi problemami, trudnosciami - tak,
aby wszyscy mieli rbwne szanse, bo to jednak inna przyczyna - podobny przebieg, ale podtoze
neurologiczne. Albo chociaz - z braku srodkdw - (bo zdaje sobie sprawe,ze sytuacja fundacji nie
jest prosta i pewnie chodzi o finanse), mozna by wtgczy¢ program umozliwiajgcy nam
uczestnictwo w obecnych obozach dla tetraplegikéw. Chocby w sposéb pilotazowy, gdzie wiele
0s6b mogtoby sie sprawdzié. Takie zajecia na pewno duzo daja... Procentujg nie tylko w sensie
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fizycznym, ale poprzez wiekszg przydatno$¢ do spoteczenstwa i emocjonalnym... A moze
przede wszystkim...

| pomimo tego, ze jestem tylko stabg "tetruskg", a "w starciu" z osobg po urazie pewnie
wiodfabym prym ogonka :) - mysle, ze warto sprobowac... Jednak nie daje sie nam szansy.
Mijajg lata a nic sie nie zmienia... Chcac nie chcac, swojg postawg organizacja pokazuje... no
wiasnie, co??? Ze mam i$é w odstawke? Pozostaé niesamodzielng?

Koniec koncow traktuje sie nas troche jak ?zto konieczne?, oferujac tylko pojedyncze triki,
korzystajac z uprzejmosci fizjoterapeutow po szkoleniu. Tudziez wysyta na zajecia regionalne,
gdzie 3/4 osbb jest juz samodzielnych i preferuje juz tylko zajecia sportowe... Ostatnio
wywnioskowatam, ze wychodzi na to, ze lepiej by¢ nieodpowiedzialnym ?matolatg?, niz meczyé
sie z pieprzong neurologig! Skoczyé na gtowke, jechaé jak wariat i wtedy dostajesz pomoc,
rozwigzanie systemowe, bo jeste$ po wypadku! A jak jeste$ ?neurologiczna? to masz g...no,
zjeb... zycie, bo ani obozéw samodzielnosci, mozliwo$ci normalnego, aktywnego zycia... Nic! To
nic,ze jestes dorosta, ze chcesz co$ samemu, cos dla siebie, ze chcesz rodzine odcigzyc,
poprawic jakos¢ zycia - to wszystko nic...

Zdaje sobie sprawe, ze stowa sg mocne i ze bede sie za nie smazyé w piekle, bo nie wszystkie
osoby po urazach sg nieodpowiedzialne i czasem jest to skutek nieszczesliwszego wypadku,
koszmarnego zrzgdzenia losu nie ze swojej winy, ale jestem zdeterminowana... Najlepsze lata
mi uciekajg, a panstwo nie jest w stanie nam pomac, zapetnic luki systemowej dla pacjentow
neurologicznych. Nawet na Peto jecha¢ nie moge, bo jestem za stara! Bo dorosta... Powiedzcie
mi, po co ratuje sie takie dzieci, po co ratuje sie mnie, skoro panstwa nie obchodzi potem, co
dzieje sie z takim dorostym, jakga majg pdzniej jakos¢ zycia?!

By¢ moze jestem niesprawiedliwa, nieobiektywna, stronnicza - narazajgc sie na Smiesznosc
pomystdéw - i mam za mato empatii w sobie, by spojrze¢ na to inaczej, jednak okres Swiagteczny
zmusza nas do refleksji - nad zyciem, nad przysztoscig, nad sprawami, ktérych kompletnie nie
rozumiem. Jest to przeciez pewne zamykanie drogi do niezaleznosci, co jest dla mnie bardzo
przykre... Naprawde "mam dota" piszac ten tekst, bo czuje sie kompletnie
bezradna,bezwarto$ciowa i osamotniona. Kochani,a co Wy myslicie na ten temat, macie
podobne zdanie, czy tylko ja popadam w paranoje??? - Licze na Wasze komentarze i szeroko

pojetg dyskusije...

Wiecej o fundacji na stronie oficjalnej: www.far.org.pl
Sylwia Kulikowska
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