nie przez to, co posiada,

lecz przez to kim jest i nie przez to, co ma
lecz przez to, czym dzieli sie z innymi"

Jan Pawet I1
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BOZENNA PIOTROWICZ (1949-2018)

Zatozycielka i Przewodniczgca Kota Polskiego Stowarzysze-
nia na rzecz Osdb z Niepetnosprawnoscig Intelektualng
w Zgierzu.

Od poczatku istnienia nieprzerwanie przez 35 lat, petnita
funkcje Przewodniczgcej Zarzagdu Kota.

| Dzieki uporowi, determinacji i niestrudzonej walce,
Pani Bozenna stworzyta warunki do godnego i petnego zy-
cia 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualna.

g
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Byta inicjatorka i organizatorka, kompleksowego systemu form wsparcia dla oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualng na terenie powiatu zgierskiego.

Za swojg wytrwatg prace i aktywng dziatalnos¢ spoteczng Pani Bozenna Piotrowicz
zostata odznaczona:

e Srebrnym i Ztotym Krzyzem zastugi RP,

e tytutem ,Zastuzony dla Miasta Zgierza”,

e Medalem sw. Brata Alberta, najwyzsze wyrdznienie Fundacji im. Brata Alberta
wreczone przez Ks. Kardynata Franciszka Macharskiego,

e Medalem ,Fidelite et Constanter”
— ,Wiernie i Wytrwale”.

Podczas sesji Rady Miasta w dniu 30 sierpnia 2018 r. z inicjatywy Prezydenta Miasta
Zgierza i grupy radnych, podjeto uchwate o niezwyktym uhonorowaniu pani Bozenny
Piotrowicz.

Imieniem Bozenny Piotrowiczowej nazwano jedng z ulic na pograniczu Osiedla 650-
lecia i Starego Miasta

W dniu 2 kwietnia 2019 Uchwatq Walnego
Zebrania PSONI Kofo w Zgierzu

nadano Centrum Rehabilitacyjno-Szkoleniowemu
z Domem Mieszkalnym PSONI przy ul. Chetmskiej
42/42 a w Zgierzu imie Bozenny Piotrowicz




Taka nasza historia...
KONKRETNE ROZWIAZANIA

- rozmowa z Bozenng Piotrowicz, przewodniczacg Zarzadu
Kota w Zgierzu w roku 2003

Barbara Abramowska (2004) Taka dobra historia. Czterdziesci
lat dziatan rodzicéw na rzecz 0sob z niepetnosprawnosciq inte-
lektualng Warszawa: PSOUU, s5.303-321.

Jak zaczeta sie Pani dziatalnos¢ w Stowarzyszeniu?

2 Poczatki byty co najmniej dziwne. W 1983 roku zostatam we-
zwana do ko’fa Towarzystwa Przyjacioét Dzieci (TPD), dziatajgcego na terenie miasta, na spotkanie z
jego pracownikiem w sprawie dziecka niepetnosprawnego. Mowigc szczerze sztam na to spotkanie
z duszg na ramieniu, bo TPD kojarzyto sie z pomoca rodzinom niewydolnym a maz byt zawodowym
wojskowym, ja nie pracowatam, ale niczego nam nie brakowato: mieliSmy wygodne mieszkanie,
mieliSmy z czego zy¢. Marcinek miat wtedy osiem lat, starsze petnosprawne dziecko — dwanascie.
Bytam zdziwiona takim zaproszeniem. Okazato sie, ze w tym czasie do Polski przychodzity dary z
organizacji pozarzagdowych m.in. ze Szwecji. Takie dary otrzymat réwniez oddziat TPD w Zgierzu.
Pani Barbara Bryjan, pracownik tegoz TPD a jednoczenie nauczyciel, pomys$lata, ze oprécz dzieci
alkoholikéw i dzieci z rodzin niewydolnych, sg rowniez dzieci niepetnosprawne. Poszukata w przy-
chodniach rejonowych i stworzyta liste, wedtug ktdrej zaczeta kolejno zapraszac rodziny. Podczas
tej wizyty (posztam z kuzynka, pod eskortg), spotkata sie pigtka takich matek. BytySmy zazenowane,
bo witasciwie zadna z nas nie oczekiwata, ze bedzie tu chodzito o proszek do prania czy o buty, ale
zaczetysmy rozmawiac.

O czym panie rozmawiatyscie?

O dzieciach: ze moje dziecko ma osiem lat, inne ma cztery czy dziesie¢ lat, ze te dzieci siedza
znami w domu, ze my jesteSmy zmeczone. Miatam wtedy m.in. taki problem: starsze dziecko cho-
dzito do szkoty a miedzy chtopcami byta bardzo silna wiez emocjonalna. Jezdzilismy z Marcinem od
lekarza do lekarza, szukajgc réznych form terapii i Radek zawsze z nami. On byt zdesperowany, ze
jego brat nie poszedt do szkoty, a przeciez ma juz osiem lat. W bloku, w ktédrym mieszkamy byty tez
dzieci w podobnym wieku, wszystkie juz chodzity do szkoty, a Marcin ciggle bez tornistra. Radek to
bardzo przezywat. Rozmawiaty$my o tym, ze bardziej niz te dary, potrzebne nam bytoby przed-
szkole czy tego typu placdéwka, a takze pomoc psychologiczna. Wtedy w Zgierzu nie mieliSmy ani
poradni psychologicznej, ani mozliwosci udania sie do psychiatry. Ze wszystkim trzeba byto jechac
do todzi. Jedna z matek, Zosia Jatowiecka opowiedziata nam, ze wrécita wtasnie z turnusu rehabi-
litacyjnego z taskarzewa. Z tego turnusu wrdcita oczarowana tym, co tam sie dziato. Nawigzata tam
kontakt z Panig Krystyng Mrugalskg i Komitetem Pomocy Dzieciom Specjalnej Troski. Dwa tygodnie
pozniej pani Barbara Bryjan zorganizowata nasze spotkanie z wtadzami miasta. Pomagata to spo-
tkanie organizowac paniinspektor do spraw przedszkoli. Zostato wowczas zaproszonych 20 matek
dzieci niepetnosprawnych. Pani inspektor doskonale orientowata sie jak wyglada sytuacja w mie-
Scie. Na terenie Zgierza byta duza szkota specjalna z internatem. Byta tam jedna klasa zycia, do
ktdrej chodzity dzieci z internatu i byli to wychowankowie domoéw dziecka. W szkole nie byto ani
jednego dziecka z gtebszym uposledzeniem umystowym z terenu miasta - wszystkie byty zwalniane
z obowigzku szkolnego. To byto takie systemowe: po co szkota, jak dziecko ma rodzine i moze by¢
w domu? Pani inspektor namoéwita prezydenta do tego, zeby skrystalizowac sytuacje. Z raportow
wszystkich stuzb wynikato, ze nie ma zadnego problemu, ze wszystko jest w porzgdku. Na spotka-
niu najpierw pozwolono wypowiedzie¢ sie przedstawicielom tych instytucji, potem nam. Niektore



informacje bardzo nas poruszyty. MéwiliSmy o sprawach przedszkola, braku rehabilitacji, pomocy
psychologicznej, dostepu do lekarzy, o wdzkach. Na to spotkanie zostata rowniez zaproszona
przedstawicielka wojewddzkiego zarzgdu TPD w todzi. To ona poradzita nam utworzy¢ koto rodzi-
cow.

Zapadta decyzja, ze powstanie Koto Pomocy Dzieciom Specjalnej Troski (PDST) przy miejskim od-
dziale TPD w Zgierzu, a ja zostatam jego przewodniczaca.

W jakim stanie byt wtedy Marcin?

Marcin urodzit sie jako wczesniak w si6dmym miesigcu cigzy - piekny wczesdniak, wazyt, 2500 kg.
Wydawato sie, ze wszystko bedzie dobrze, trzeciego dnia szykowatam sie do wyjscia ze szpitala,
kiedy dziecko zsiniato, stracito przytomnos¢, powstato podejrzenie wady serca. Po miesigcu wy-
szedt ze szpitala ze stwierdzeniem zwezenia zastawki, z wada serca. Wtasciwie nie zdawatam sobie
sprawy z tego, co sie dzieje, jakiez problemy byty, myslatam, ze bedzie jak z normalnym dzieckiem.
Byt drobniejszy, szczuplejszy - po prostu rozwijat sie tak, jak wczes$niak. Tak byto do czterech, pieciu
miesiecy. Bylismy kilka razy na konsultacjach kardiologicznych - nie stwierdzono potrzeby ingeren-
cji chirurgicznej. W pigtym miesigcu wystapita pierwsza wieksza infekcja i zaczety sie powazne pro-
blemy. Dziecko zaczeto drga¢, powstato podejrzenie tezyczki, ale to mineto. Przy kolejnych drgaw-
kach dziecko trafito do szpitala, zaczeto podejrzewaé zapalenie opon médzgowych, ktére w koncu
tez wykluczono. Po powrocie do domu napady zaczety sie nasila¢ Do dwdch i p6t roku ciggle byt
szpital, i szpital. W koricu powiedziano, ze to jest epilepsja. Po doktadniejszych badaniach kardio-
logicznych, powiedziano nam réwniez, ze w okresie po urodzeniowym Marcin przeszedt tak zwang
zapas¢ dziecieca. Przeszlismy gehenne: w wieku dwdch i pét roku Marcin wazyt cztery kilogramy,
byt zwiniety w ktebuszek, karmiliémy go wkraplaczem, tyzeczka, sondg. Po wyjsciu ze szpitala po-
zostawat pod opieka lekarza rejonowego, dopiero wtedy zaczat budzié sie do zycia.

Kiedy zaktadalismy Koto, to byt wtasciwie dla Marcina taki przetomowy okres.

Stat na nogach, robit pare kro-
kéow, ale z chodzeniem byto
| ciezko, poruszat sie na pupie.
Najchetniej bawit sie krecac po-
krywka. Miat po kilkanascie ata-
kéw dziennie. Jak byt tydzien,
dwa spokoju, to zaczynat mo-
wié, reagowaé - wtedy to byto
zupetnie inne dziecko. Kiedy
tylko  wystepowata  jaka$
drobna infekcja, wszystko za-
czynato sie na nowo - przesta-
wat moéwié, chodzi¢. Tak to
trwato wiasciwie do 12. roku
zycia. Caty czas byt na lekach,
ale to byto takie prébowanie,
a lekarze méwili, ze trzeba przeczekaé. Bytam przerazona - co bedzie dalej? Przed urodzeniem Mar-
cina studiowatam ekonomie, musiatam przerwac studia, pracowatam juz w banku, miatam tam
obiecujgce stanowisko - wszystko legto w gruzach. Mgz w wojsku musiat sie tez rozwijaé, najpierw
szkota chorgzych, potem oficerska — ktos musiat zarabia¢ na rodzine. Po tych o$miu latach miatam
juz dosy¢ siedzenia w domu, nie potrafitam sobie poradzi¢ z rehabilitacjg dziecka. Jedynym opar-
ciem byta poradnia zdrowia psychicznego w todzi. Pani psycholog Bogustawa Mielczarek, ktéra
probowata, wymyslata éwiczenia i zabawy, podtrzymywata mnie na duchu. Maz, po swoich




awansach, byt wysytany na poligony, placéwki, a ja z dwodjkg dzieci siedziatam sama
w domu; to byt juz kres mojej wytrzymatosci.

I w takim momencie zabrata sie Pani za organizacje Kota

Spotkatysmy sie. Powstato Koto, ale nie miatySmy pojecia, jak to ugryzé. Zosia Jatowiecka byta bar-
dziej zafascynowana samym turnusem, nie wiedziata, jak zorganizowac¢ Kotfo. Pierwsza siedziba
byta w lokalu TPD, ktéry miescit sie w dwdch ciasnych pokoikach. Miatysmy tam jednak miejsce do
spotkan z innymi rodzicami, biurko i regalik - tak sie wéwczas funkcjonowato. To byt rok 1983 -
doktadnie 9 marca - rozpoczelismy dziatanie na rzecz naszych dzieci i rodzin, dzieci o réznorodnej
niepetnosprawnosci. Po czasie okazato sig, ze nie wszystkim byto po drodze z najwiekszg i najbar-
dziej zaangazowang grupg rodzicédw dzieci uposledzonych umystowo. Pojechatysmy do Warszawy
i zarejestrowatysmy Koto.

Byto nas poczatkowo 27 rodzin. W zorganizowaniu dziafalnos$ci otrzymalismy duzg pomoc od Ko-
mitetu Pomocy Dzieciom Specjalnej Troski, a przede wszystkim od pani Krystyny Mrugalskiej. W
niedtugim czasie udato sie z naszej inicjatywy utworzy¢ specjalne oddziaty przedszkolne w Ztobku
Miejskim i tam umiescilismy nowa siedzibe. W 1990 roku zlikwidowano ztobek, przeniesiono do
budynku przedszkole, my zmieniliSmy status organizacji i przyjeliSmy nazwe Kofa terenowego Pol-
skiego Stowarzyszenia na Rzecz Os6b z Uposledzeniem Umystowym?,

Jakie dzieci rozpoczely edukacje przedszkolng?

— Zorganizowanie przedszkola to byt nasz
' pierwszy cel dziatalnosci. Powodem byto to,
ze wsréd nas bylty w wiekszosci rodziny
z matymi dzie¢mi 4 - 8 letnimi. Zapat byt
ogromny, sama realizacja nie byta prosta.
Mimo przychylnosci wtadz miejskich, trudno
byto znalez¢ placéwke chetng do przyjecia
naszych dzieci, zadna z dyrektorek przed-
szkoli nie brata pod uwage takiej mozliwosci.
Nikt naszych dzieci nie widziat, nie znat ich
umiejetnosci, a z goéry nastawiano sie na ich
odrzucenie. W koncu zaczetysmy odwiedzaé
ztobki. W jednym z nich udato sie znalez¢
miejsce. Przyjeto nas przesympatycznie - pani kierownik ztobka Halina Kosielska i caty personel.
Pani kierownik dzi$ jest na emeryturze, od wielu lat jest cztonkiem Stowarzyszenia, w Zarzadzie
Kota petni funkcje skarbnika, prowadzi spotecznie rejestracje w Osrodku Wczesnej Interwencji.
Przedszkole organizowat i finansowat Urzad Miasta. Do przedszkola dzieci trafiaty w rézny sposob,
wiasciwie tylko cztonkowie Kota byli na to w petni zdecydowani. Poczatkowo byto to 6 osdb. Aby
uruchomi¢ oddziat nalezato jednak spetni¢ wymédg, ze w kazdej grupie musi by¢ 10 dzieci. Z wyka-
zOow pani Barbary Bryjan wynikato, ze w naszym miescie jest okoto piecdziesigtki takich dzieci. Pi-
sma do poszczegdlnych rodzicow w tej sprawie nie przynosity rezultatow. Przedszkole wigzato sie
z pewng odptatnoscia, z pewnym przemeblowaniem rodziny. ByliSmy bardzo zdesperowani, szu-
kaliSmy dzieci przez odwiedziny w ich domach. Zyskaliémy w ten sposdb kolejnych cztonkéw, a w
przedszkolu mogty powstaé w rezultacie dwa oddziaty. Pojawit sie inny problem. ByliSmy pewni, ze
w przedszkolu - tak jak w szkole specjalnej - bedg nauczyciele i specjalisci, ktdrzy zajmg sie

1 Obecnie Polskie Stowarzyszenie na rzecz Osdb z Niepetnosprawnoscia Intelektualng (PSONI)




usprawnianiem naszych dzieci. Otrzymatysmy z Zosig Jatowiecka propozycje pracy na stanowisku
pomocy nauczyciela. Wiadomo, ze te dzieci wymagaty w pierwszym okresie pielegnacji, pomocy w
czynnosciach samoobstugowych. My miatysmy w tym doswiadczenie. WiedziatySmy, ze dzieci
trzeba bedzie przewijac. Kazdy atak Marcina wigzat sie z oddaniem moczu, katu, dochodzita jeszcze
sprawa jedzenia. Jak nauczycielki dowiedziaty sie, ze bedg zatrudnione matki, nie byto nikogo chet-
nego.

Tu juz wrzesien za pasem, a zaden
nauczyciel nie wyrazit zgody. Na- |
wet pani, ktéra zostata oddelego-
wana, wolata byé zwolniona niz
pracowac¢ w tym przedszkolu. Na
koniec sierpnia pani Barbara Bryjan
zorganizowata w Kolumnie koto Pa-
bianic turnus dla 14 dzieci z mama
lub ojcem, ktére miaty pojsé do
przedszkola. To wiasciwie byty ko-
lonie; trudno méwic o jakiejs tera-
pii, ale bylty rézne zabawy, $piewy i
ogniska - takie pierwsze poznanie
sie rodzin. Urzad Miasta dat na to
pienigdze, my oddalismy czes¢ kar-
tek zywnosciowych, razem gotowaliSmy, sprzatalismy. Bardzo sie zaprzyjazniliSmy.
To byta wspaniata rzecz, ktéra do dzisiaj owocuje. W turnusie uczestniczyty réwniez nauczycielki
szkoty specjalnej.

Czy kiedy Panie bytyscie na turnusie znalazty sie nauczycielki do przedszkola?

Niestety nie. Wrdcilismy z Kolumny i dowiedziatySmy sie z Zosig, ze bedziemy nauczycielkami nie-
wykwalifikowanymi. Wyobraza sobie Pani co to znaczyto? Byta jeszcze pomoc nauczyciela. Pomoce
do konca pazdziernika kilkakrotnie sie zmieniaty, nie wytrzymywaty. Wreszcie trafita sie mtoda
dziewczyna - Dorota Lalak, niespetna 18-letnia dziewczyna, ktdra teraz jest magistrem pedagogiki
specjalnej i do dzisiaj ze mng pracuje. Szalona dziewczyna, ktdra data z siebie bardzo duzo. Byto
ciezko. Dzieci wymagaty petnej obstugi pielegnacyjnej, nie wiedziaty, co to jest talerz, do czego
stuzy tyzka. Dzisiaj, jak przychodzg do przedszkola nowe panie, to zawsze méwie, ze nasze dzieci
to arystokracja. Moja kolezanka Zosia po roku zrezygnowata pracy w przedszkolu. Jej syn Przemek
miat wtedy ktopoty zdrowotne, zwichniete stawy biodrowe, ale tez po prostu ona nie wytrzymata
tego wszystkiego. Ja sie zapartam.

| zostata Pani wykwalifikowang nauczycielkq?

W 1984 roku zaczetam studiowa¢ w Studium Nauczycielskim w todzi, na kierunku wychowanie
przedszkolne. Potem miatam troche przerwy i w 1989 roku, razem ze starszym synem, zaczetam
studia na pedagogice specjalnej w Wyzszej Szkole Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej,
dzi$ Akademii Pedagogiki Specjalnej w Warszawie. Zdobywatam doswiadczenie pedagogiczne,
awansowatam. W 1992 roku Prezydent Miasta powotat mnie na stanowisko dyrektora przedszkola,
petnie je do chwili obecnej. Czas biegt, Marcin miat juz 17 lat, Radek - 21 lat. Zorganizowanie ruchu
rodzicéw i uruchomienie przedszkola zmienito cate moje pdzniejsze zycie.

Jak to teraz wspominam, to sie zastanawiam, jak my ten rok 1983 przezyliSmy? W sensie emocji,
wrazen i zadan, ktdre zostaty przed nami postawione. Bo mato, ze udato sie uruchomic¢ przedszkole




i wspotorganizowac kolonie w Kolumnie, to pod koniec wrzenia pojechali$my catg rodzing na tur-
nus do Inska. W 1983 roku powstato kilka nowych Két. Do Inska zaproszono przewodniczgcych Kot,
nie tylko nowych. Byli przewodniczgcy Két bardzo doswiadczonych m. in. ze Szczecina, Olsztyna,
Zakopanego, Warszawy, Poznania. Byli przewodniczacy juz dojrzali, ktorzy wiele lat pracowali, no
i my - nieopierzone kurczaki. Ja z tego turnusu wrécitam jak nowo narodzona, wiasciwie cata moja
rodzina. Specjalisci mogli tam popatrze¢ na nas rodzicéw, rodzenstwo, na funkcjonowanie rodzin.
Nie ukrywam, ze na poczatku byliSmy rozczarowani, przyjechaliSmy nastawieni przez Zosie na za-
jecia, zabawy, terapie. A to nie byt turnus wczesnej interwencji, tylko szkoleniowy, jednoczenie
ukierunkowany na rodzine i organizowanie pomocy innym. Bylismy zdziwieni, ze nikt sie poczat-
kowo naszym Marcinem nie zajmowat, ze on taki odstawiony na bok.

A przeciez u nas wszystko krecito sie wokoto Marcina! Natomiast zwrécono uwage na Radka, na
jego zachowanie, na jego powage. ZostaliSmy wezwani przez psychologa na rozmowe na temat
naszej rodziny, ze wzgledu na to, ze Radek jest taki utozony, taki grzeczny, taki opiekunczy, ze wta-
Sciwie to on nie ma wtasnego zycia, tylko jest taki przyporzagdkowany do brata.

A czy byto inaczej?

Wiasciwie to tak byto. W tym okresie, kiedy bytam sama z dzie¢mi, Marcin miat ciggle ataki. To
kazde moje wyijscie, zeby cos zatatwié, byto mozliwe dlatego, ze przeciez byt bardzo dorosty Radek.
Z tego czasu pamietam takie zdarzenie: musiatam zostaé¢ z Marcinem i wystatam Radka po kur-
czaka. On miat dopiero szes¢ lat. Obok naszego bloku byt cigg réznych sklepdw i on tak kupowat
tego kurczaka - najpierw w kiosku, potem w aptece i tak dalej, az dotart do sklepu miesnego. Po-
niewaz znano nas na osiedlu, to potem wszyscy sprzedawcy mi to opowiadali. Na tym pierwszym
spotkaniu z psychologiem zwrécono nam przede wszystkim uwage na Radka, a dopiero potem na
prace z Marcinem. Nam sie dopiero wtedy oczy szeroko otworzylty, ze tyle rzeczy mozemy robi¢ w
sposéb zupetnie naturalny, zupetnie inaczej ukierunkowany. On zresztg byt juz za stary na wczesng
interwencje miat 8 lat.

Co dziafto sie na turnusie?

Turnus by, tak zorganizowany, zeby dostarczyé nam jak naj-
wiecej informacji, co wieczdr mieliémy spotkania z zaproszo-
nymi gosémi - przyjezdzali do nas przedstawiciele ZUS-u, Mi-
nisterstwa Zdrowia, zdobylismy mndstwo wiedzy. Oprécz
wskazowek do pracy organizacyjnej i nawigzania kontaktéw
z innymi rodzicami, uczyliSmy sie nowego funkcjonowania
jako rodzina. Przez to, ze wtedy mieliSmy okazje wyjechad
razem, to rodziny sie nie rozpadty, sg petnymi rodzinami z
zaangazowaniem obojga rodzicow. Mojg rodzine to bardzo
scementowato. Mimo tego, ze ja jestem przewodniczacy
Kota, to w wielu dziedzinach ton nadaje méj maz. On jest
typowym wojskowym, wiec jest bardziej pouktadany,
wszystko jest w segregatorach, podsuwa mi dokumenty,
mowi: Tu podpisz, przypomina, ze mam spotkanie. Turnusy
miaty tez wptyw na wybor drogi przez starszego syna. Jest
pedagogiem specjalnym, kontynuuje prace naukowg w tym
zakresie i pracuje z dzieémi niepetnosprawnymi umystowo. | tak jest nie tylko z naszg rodzing, po-
dobnie panstwo Jatowieccy - catg rodzing sg w Stowarzyszeniu, takze panstwo Bednarkowie, Kiesz-
kowscy, Borkowscy. Wrécilismy do domu z olbrzymim bagazem, ale takze nastawieni na to, zeby




zorganizowac prawdziwy turnus wczesnej interwencji dla rodzin z naszego Kota. Poprzeczke posta-
wiliSmy sobie wysoko, ale skoro inni mogg, to dlaczego my nie?

I udato sie?

Tak. W nastepnym roku 1984 zorganizowaliémy turnus w Muszynie. Przyjechata nawet na
cztery dni pani Krystyna Mrugalska, ktéra nie bardzo chciata wierzy¢, ze mozemy sie na to porwac.
Przez moje kontakty z Poradnig Zdrowia Psychicznego zaprosiliémy psychologa z tej poradni, pe-
dagoga specjalnego, panig doktor neurolog, z ktdrg tez bylismy w dobrym kontakcie (leczyliSmy u
niej Marcina). Wszyscy przyjeli zaproszenie, bardziej chyba z ciekawosci. Musze powiedzie¢, ze tur-
nus bardzo nam sie udat. Osrodek Wczasowy Zaktaddéw Boruta mielismy tylko do swojej dyspozycji.
Po $niadaniu uczestniczyliSmy w zajeciach muzycznych, manualnych, indywidualnej terapii, terapii
zespotowe;j.

Cwiczenia z wodg, piaskiem, gling wzbudzaly zainteresowanie nie tylko najmtodszych.
No i oczywiscie - spacer kontrolowany, w ktdrym uczestniczyta cata Rodzina. Wspdlnie patrzylismy,
jak dziecko jest ubierane, jak w tym pomaga rodzina i byliSmy bardzo rygorystyczni. Po potudniu
byta jeszcze wspdlna rytmika, dobranocka w wykonaniu rodzenstwa, a wieczorem wyktady. Teraz
bardzo brakuje takich turnuséw. Zle sig stato w naszym kraju — brak dofinansowania sprawia, ze
mozliwosci wyjazdu ma tylko sama matka. Cokolwiek robimy w Osrodku Wczesnej Interwencji, nie
daje tych samych efektéw. Tam byty bardzo powazne dyskusje, na naprawde wazne tematy, do
pierwszej, drugiej w nocy. Rano wychodzilismy na grzyby, wracalismy zadowoleni, potem szlismy
na $niadanie. Nie wiem skad czerpalismy sity! To byto co$ niesamowitego. Do Muszyny przyjechat
ojciec dziecka z zespotem Downa i powiedziat, ze jak mu nie pomozemy, to on przywidzt trucizne i
otruje rodzing, i siebie. Po turnusie wyjechat, a za rok w tej rodzinie urodzito sie zdrowe dziecko.
Dziato sie mndstwo takich rzeczy. Turnusy, ktére organizujemy teraz sg juz tylko namiastka. Jest
rehabilitacja, sg spotkania, ale nie ma tego klimatu, nie ma takiego zaangazowania ze strony ojcow.
Turnusy organizujemy do dzi$, ostatni turnus, na ktéry wyjechaty cate rodziny odbyt sie w 1997
roku. Zaczety sie problemy z dofinansowaniem przez zaktady pracy. Potem wprowadzono turnusy
finansowane przez PFRON, dla dziecka z jednym opiekunem. Juz czwarty rok usitujemy zorganizo-
wacé prawdziwy turnus wczesnej interwencji, ale nam sie nie udaje; sytuacja finansowa rodzicéw
jest trudna. Dlatego mam taki pomyst, zeby organizowa¢ cho-
ciaz kilkudniowe, pobytowe turnusy w Osrodku Wczesnej In-
terwenciji.

Czy wtedy w pofowie lat osiemdziesigtych zaczeliscie orga-
nizowac¢ OWI?

Nie. W tym czasie, nie mysleliSmy jeszcze o osrodkach, bo
mieliSmy przedszkole. A w drugim roku zaczeta sie walka o
klasy zycia. Naszym dzieciom odmawiano nauki. Dyrektor
szkoty specjalnej widzgc Marcina, ktory w dodatku zmoczyt
sie u niego w gabinecie, powiedziat, ze predzej mu kaktus na
dtoni wyrosnie, zanim przyjmie takie dziecko. Naszym sukce-
sem byto to, ze po dwéch latach, dziesigtka dzieci opuscita
przedszkole, dokooptowano do nich dzieci z internatu i po-
wstaty dwie pierwsze klasy Szkoty Zycia z dzie¢mi miejskimi. |
To byta jedyna wowczas grupa, ktdrg nauczyta sig czytac i pi-

sac, praktycznie kazde z tych dzieci podpisuje sig, wigkszos$¢ |
potrafi co$s przeczyta¢ i funkcjonujg bardzo dobrze. Na




poczatku roku szkolnego kupowatysmy dla wszystkich dzieci podreczniki, jezdzitysmy do ksiegarni
po specjalne podreczniki ze wzorami do pisania, z réznymi szlaczkami. Wychowawczynig byta pani
Elzbieta Gdralczyk, wspaniata nauczycielka, ktdra nauczyta ich mnéstwa rzeczy, do tej pory mamy
kontakt, przyjaznimy sie, odwiedzamy. W tej chwili w szkole jest czternascie klas zycia.

Czy nie chciata Pani zatrudnié sie w Szkole Zycia?

Zostatam w przedszkolu, chciatam uwolni¢ sie od nadzoru nad Marcinem. Miat coraz mniej
napadow, zaczat sie rozwijac. Lekarz, ktéry go prowadzit sugerowat, ze w okresie dojrzewania nie-
ktore dolegliwosci mogg sie wyciszy€. | tak sie stato, ale pracowalismy nad tym intensywnie. Po
powrocie z Inska przestali nas odwiedza¢ nawet nasi znajomi, bo u nas byto jak na poligonie do-
Swiadczalnym. Marcinem zajmowata sie pani Romanowska z Osrodka Wczesnej Interwencji w War-
szawie. Nauczyta nas odpowiedniej terapii, bo Marcin miat bardzo wiotkie rece. W domu, w przed-
pokoju byty ptytki PCV, nie byto chodnika i my na tych ptytkach, na brzuchu malowalismy tokciami.
Robilismy masaz w miskach z grochem, bawilismy sie pokrywkami od garnkdéw i réznymi innymi
przedmiotami. Te formy terapii przeniostam potem na przedszkole. Czutam sie spetniona w pracy
z matymi dzie¢mi, w tym, ze moge pomadc innym rodzicom, da¢ wskazéwki, na ktére mnie przyszto
dtugo czekaé. Dzieci trafiaty do przedszkola zbyt pdzno, czesto w wieku o$miu lat, bez pomocy
terapeutycznej, rehabilitacyjnej. To byto motywem do zorganizowania p6zniej wczesnej interwen-
cji - jako placowki Stowarzyszenia.

A co dziato sie w Stowarzyszeniu?

Siedziba Stowarzyszenia byta w budynku przedszkola. Nie mie-
lismy placowek, ale szukalismy srodkéw na organizacje turnu-
séw, poszukiwali$my sprzetu do przedszkola, pomocy dydak-
tycznych, pisalismy, jezdziliémy. Organizowaliémy rézne im-
prezy integracyjne. Byta Choinka, Dzien Dziecka, Dzien Matki.
Byty tez problemy. Brakowato pieniedzy, ale zawsze w krytycz-
nych momentach zjawiat sie sponsor. Pamietam, jak organizo-
wali$my wczesng interwencje i nie byto pieniedzy - otworzyty
sie drzwi, pojawit sie w nich ksigdz proboszcz z parafii naprze-
ciwko przedszkola z przedstawicielem rady parafialnej i wre-
czyli nam 50 tysiecy, zawrotng jak na owe czasy sume. Okazato
sie, ze jedna z parafianek przeznaczyta w spadku pienigdze na
rzecz dzieci niepetnosprawnych i ksigdz wybrat nas. Réine
dziwne rzeczy umacniaty nas w tym co robimy.

W 1990 roku, kiedy weszta w zycie ustawa o stowarzyszeniach, zmienita sie struktura, zmienity sie
rowniez zadania. My takze dorosliSmy do tego, zeby funkcjonowaé samodzielnie bez TPD. Nawig-
zalismy wspotprace z Holendrami, ktdrzy przyjezdzali i przekazywali nam swoje doswiadczenia. Po-
niewaz jako rodzina, tak wiele zawdzieczaliSmy wczesnej interwencji, chciatam zrobié cos$ dla ma-
tych dzieci. Réwniez w 1990 roku zostat zlikwidowany ztobek i miat w nim powsta¢ osSrodek pomocy
spotecznej. Nasze dwie grupy przedszkolne miaty by¢ przeniesione gdzie indziej. Zmienita sie wta-
dza i wtedy zaczeta sie moja bliska wspotpraca z samorzgdem. Do tej pory zawsze reprezentowat
nas TPD. Od tego momentu musieliSmy radzi¢ sobie sami - ta sytuacja wyzwolita we mnie drapiez-
nego kota. Walczytam o to przedszkole i ostatecznie do naszego budynku przeniosto sie trzyod-
dziatowe przedszkole, a ja zostatam w nim nauczycielkg. Dyrektorkg wowczas byta réwniez czton-
kini naszego Stowarzyszenia, matka dziecka z zespotem Downa. Wtedy pojawita sie mozliwos¢ wy-
korzystania czesci pomieszczen przedszkola na gabinety rehabilitacyjne, stworzenia typowo spe-
cjalnego przedszkola, z mozliwoscia. pracy na rzecz miasta.




W jaki sposob pracowaliscie na rzecz miasta?

W roku 1991 powstat Osrodek Wczesnej Interwencji, pierwsza placowka Stowarzyszenia w
naszym miescie. Miasto zgodzito sie na bezptatne uzytkowanie pomieszczen, w umowie zapisano,
ze wspolnie z przedszkolem pomieszczenia wyposazamy i wspdlnie z nich korzystamy. Przed potu-
dniem z pomieszczen korzystajg dzieci uczeszczajgce do przedszkola. W godzinach popotudnio-
wych funkcjonuje w nich Osrodek Wczesnej Interwencji dla dzieci z terenu miasta i powiatu. Dla
nas byto to bardzo korzystne rozwigzanie, poniewaz nie wigzato sie z dodatkowymi kosztami utrzy-
mania o$rodka. A to, ze osrodek dziata w takim powigzaniu z przedszkolem daje nam mozliwos¢
kontynuacji rozpoczetej w OWI rehabilitacji. W 1991 roku osrodek dziatat trzy razy w tygodniu,
teraz juz codziennie, od 13 - 19. Do 1995 roku prowadzitam go spotecznie, bo nie byto Srodkow,
rowniez specjalisci pracowali na zasadzie wolontariatu. Poniewaz w miescie nie dziatata poradnia
tego typu, wypetniliémy luke w zadaniach opieki zdrowotnej.

Na jakich zasadach dziata OWI?

Na poczatku osrodek byt finansowany przez Zarzad Gtéwny Stowarzyszenia, a gdy zaczety
dziata¢ Kasy Chorych udato nam sie wygraé konkurs na $wiadczenia medyczne i czwarty rok funk-
cjonujemy jako Specjalistyczna Poradnia Zaburzen Rozwoju Dziecka? dla catego wojewédztwa tédz-
kiego. Obecnie o$rodek finansowany jest przez Narodowy Fundusz Zdrowia. Pierwszy rok dziatali-
Smy bez skierowan, wiec pacjentami byty gtdwnie nasze dzieci ze Stowarzyszenia i z okolicznych
wiosek. Dzi$s Osrodek cieszy sie renomg w catym wojewddztwie. Wspdtpracujemy ze wszystkimi
poradniami na terenie miasta i Instytutem Centrum Zdrowia Matki Polki w todzi.

Jakqg pomoc otrzymujq dzieci i rodzice w OWI?

Mamy pod opieka 149 dzieci. W osrodku pracuje dwoje rehabilitantéw, psycholog kliniczny,
lekarz neurolog i pediatra - w jednej osobie Danuta Hibner, lekarz psychiatra - doktor Jerzy Kunce
(poniewaz mamy dzieci z autyzmem), bardzo doswiadczony specjalista, pionier psychiatrii dziecie-
cej w wojewddztwie tédzkim. Jest to osoba nieoceniona we wspotpracy z rodzicami w pierwszym
okresie. Prowadzimy terapie rodzicow w zakresie akceptacji dziecka, akceptacji rodziny. Mamy
rowniez dwdch pedagogdw specjalnych i dwdch logopeddw. Duza kadra, ale wczesna. interwencje
prowadzimy w systemie terapeutycznym i konsultacyjnym. Najpierw przez wszystkich specjalistow
przeprowadzana jest diagnoza, opracowywany jest program a potem nastepuje jego realizacja w
indywidualnych formach. W pierwszym okresie dziecko do nas przychodzi trzy razy w tygodniu, do
tych specjalistéw, ktdrych potrzebuje. Edukacja wychowawczo-pedagogiczna jest juz prowadzona
od pierwszych dni po urodzeniu dziecka. Najwiekszym naszym osiggnieciem jest to, ze w tym roku
czworo dzieci z zespotem Downa, ktére do nas przyszty w pierwszym roku zycia, zostato petno-
prawnymi uczestnikami integracji. To jest efekt pracy terapeutycznej. Zawsze twierdzitam, ze wy-
tacznie konsultacja i przekazanie rodzicom wytycznych, to jeszcze nie wszystko. Nie kazda rodzina
potrafi rygorystycznie prowadzic¢ ¢wiczenia, catg terapie. Natomiast jesli wizyty w osrodku w pierw-
szym okresie sg czeste, to mamy mozliwos¢ sprawdzenia realizacji zalecen. Rodzice wtedy sami sie
kontrolujg i bardziej sie starajg. A to od razu widaé, jesli nie kontynuujg terapii w warunkach do-
mowych. Dzieki wczesnej interwencji, zmieniliSmy sposéb patrzenia na nasze dzieci w catym woje-
wodztwie. Mam prawdziwg satysfakcje, gdy przyjezdzajg kontrole, wczesniej z tédzkiej Kasy Cho-
rych, teraz z oddziatu Funduszu Zdrowia i stwierdzaja, jak bardzo jest ta placéwka potrzebna. A to
przektada sie na podpisywane kontrakty i przyznawanie srodkow finansowych na jej dziatalnos¢.

2 Obecnie O$rodek Wczesnej Interwencji funkcjonuje przy ul. Dtugiej 62, jest wspétfinansowany w ramach kontrak-
tow na $wiadczenia zdrowotne ze sSrodkéw Narodowego Funduszu Zdrowia oraz programu PFRON



Jakie inne placéwki prowadzi Kofo?

Dla wielu rodzicéw szkota dziecka to okres wypoczynku: dziecko ma zapewniong edukacje
i opieke, i to na dtugi czas - moze by¢ w tej szkole dziesiec¢ lat. Czesto w Stowarzyszeniu w tym
czasie tracimy kontakt z rodzicami. Rodzice mysla.: Skoriczy szkote, pdjdzie do pracy. Realia s3 jed-
nak inne. Rodzice wracajg do nas. Kiedy Marcin miat dziesie¢ lat poszedt do szkoty specjalnej. Duzo
sie nauczyt, wydoroslat, praktycznie znikty napady epilepsji. Gdybysmy nie dziatali w Stowarzysze-
niu, to zostalibysmy z niczym. Poniewaz jednak mamy ten

parasol ochronny, byliSmy bogaci w wiedze i doswiadcze- o 80 i U P—
nia catego Stowarzyszenia, i na dodatek weszto w zycie roz- N szyfjgxwm%@ bt
porzadzenie o warsztatach terapii zajeciowej. Utworzyli- "”"'"..:‘5:.”"..:..".:.."'.....,."‘.:..“ e
Smy warsztaty (WT2Z). MieliSmy wielu kandydatow - ale na
papierze. Po wielkich bojach zdobyli$my 15 osdb z miasta i
3 spoza Zgierza. | z tg osiemnastka 1 listopada 1995 roku
ruszyly warsztaty. Byto to niesamowite przezycie, ponie-
waz robita to witasciwie ta sama grupa rodzicéw, ktéra za-
ktadata Stowarzyszenie. Zndéw nam szczescie sprzyjato, bo
w budynku przeznaczonym na warsztaty stworzyliSmy
wczesniej Zespdt Opiekuniczo-Terapeutyczny, przezna-
czony dla oséb w réznym wieku, ktére nie miaty petnej
opieki. To byt budynek urzedu miasta, w ktérym na parte- |
rze dziatat i dziata nadal dom dziennego pobytu, a nam przekazano pierwsze pietro, ktére zaadap-
towalismy do naszych potrzeb. Dzisiaj to jest naprawde pieknie wyposazone, nowoczesne po-
mieszczenie, ze strychem, w ktdrym urzadziliSmy sale terapeutyczne -muzyczng, gdzie mozna po-
muzykowac, pogra¢ w tenisa stotowego, w bilard, mozna wypi¢ kawe. Po tej walce zakoriczonej
sukcesem, osiedlilismy na laurach. Nie pomyslelismy jednak o tym, ze po roku dziatalnosci inni
rodzice zorientuja sie, jakim dobrodziejstwem sg warsztaty: dziecko jest dowiezione, ma opiekuna,
robi sensowne rzeczy. Poza tym, dzieki kontaktom z Akademia Pedagogiki Specjalnej i innymi
warsztatami nasi uczestnicy zaczeli w petni, normalnie zy¢! Uczestnictwo w imprezach kulturalnych
takich, jak Swiat Mato Znany w Gdansku, wyjazdy do Zakopanego, do Olsztyna, wymiany z innymi
Kotami - to wszystko przynosi nowe doswiadczenia i wzbogaca formy terapii. Pomiedzy warszta-
tami zaczeta sie zdrowa konkurencja - prezentacje prac, festiwale, wystawy. Umiejetnosci uczest-
nikdw warsztatu zaczeliSmy prezentowaé réwniez na terenie miasta. Chetnych do uczestniczenia
w tej formie terapii zrobito sie wielu, a liczba 0sdb ograniczona jest przepisami. Zaczelismy mysleé
o0 czyms$ innym. StworzyliSmy Zespét Terapeutyczno-Rehabilitacyjny Aktywnosci Spotecznej dla
tych, ktérzy nie dostali sie do warsztatéw. Na poczatku byto w nim 10. uczestnikéw, potem 14,
terazjest juz 25. Placdwka dziata w pomieszczeniach uzyczonych nieodptatnie przez samorzad mia-
sta.

Na czym polega Pani wspofpraca z samorzqgdem?

Dobra wspotpraca z samorzadem lokalnym, zaréwno miejskim, jak i powiatowym jest wypraco-
wana przez Zarzad Kota przez wiele lat. Utworzenie placowek, promowanie umiejetnosci
i zdolnosci naszych dzieci, partnerstwo w dziataniu - to réwniez wynik solidnosci i zaangazowania
w realizacje zadan przydzielonych przez samorzad. Informujemy o potrzebach naszych podopiecz-
nych i ich rodzin, ale rGwnoczesnie dajemy propozycje rozwigzan. Udato mi sie dokonac tego, ze
nasze Stowarzyszenie dostato votum zaufania, jezeli chodzi o decyzje dotyczgce osdb niepetno-
sprawnych na terenie miasta i powiatu. Zaowocowato to opracowaniem Programu integracji oséb
niepetnosprawnych w srodowisku lokalnym Miasta Zgierza. Zaktadano w nim stworzenie systemu




pomocy od urodzenia do Smierci. W funkcjonowanie systemu wpisane sg placowki
i formy rehabilitacji spotecznej, prowadzone przez organizacje pozarzgdowe, m.in. nasz Osrodek
Wczesnej Interwencji, Warsztat Terapii Zajeciowej, Zespot, Rehabilitacyjno-Terapeutyczny Aktyw-
nosci Spotecznej, Zespot Terapii Teatralno-Muzycznej, Sekcja Olimpiad Specjalnych, a takze pla-
cowki samorzgdowe, m.in. przedszkole integracyjne, szkota specjalna, szkota integracyjna. Od
1995 roku otrzymujemy dotacje z budzetu miasta na poszczegdlne zadania: na dowéz dzieci do
placowek oswiatowych, organizacje turnuséw rehabilitacyjnych (nie tylko dzieci z uposledzeniem
umystowym, ale réwniez niedowidzgcych), prowadzenie Zespotu Terapeutycznego. Wtadze samo-
rzgdowe przekonaty sie, ze zadania realizujemy profesjonalnie i po mniejszych kosztach. Zaufanie
i docenienie naszego dorobku spowodowato powierzenie mi przez Staroste Powiatu funkc;ji prze-
wodniczgcej Powiatowej Spotecznej Komisji Konsultacyjnej do Spraw Oséb Niepetnosprawnych.
Uzyskalismy réwniez prawo zakupu za symboliczng ztotéwke terenu pod budowe Centrum Reha-
bilitacyjnego przy ul. Chetmskiej.

Jak Pani zmusza samorzqd do takich decyzji?

To nie ja zmuszam, to wynik pracy Zarzadu. Zarzad naszego Kota nie wyobraza sobie, zeby nie
uczestniczy¢ w posiedzeniach Rady Miasta lub Rady Powiatu, gdy w programie jest punkt dotyczgcy
zdrowia, oswiaty, opieki spotecznej. W ten sposdéb zdobywamy rozeznanie, monitorujemy dziata-
nia poszczegdlnych komisji. Nie tylko wystepujemy z pisemnymi postulatami, ale chodzimy do
urzednikdow, do prezydenta, starosty. Tak sie do nas przyzwyczajono, ze jesli wystepuje problem -
samorzad pyta nas o opinie. Poza tym my nie tylko dyskutujemy czy protestujemy, my przedsta-
wiamy konkretne rozwigzania. | to jest efekt wiedzy, ktéry zdobytam w Stowarzyszeniu - porusza-
nia sie w obszarze réznych form organizacyjnych, zasad funkcjonowania réznych placéwek i insty-
tucji. Konkretna propozycja - organizacja przedszkola integracyjnego. Idziemy z konkretnymi prze-
pisami w rece, czesto z propozycjg zatrudnienia konkretnego specjalisty. Niekiedy - dzieki pani Pre-
zes - przedstawialiémy przepisy, o ktérych samorzad jeszcze nawet nie wiedziat, np. przeliczniki
subwencji oswiatowej w przypadku tworzenia klas dla dzieci gteboko uposledzonych. W przeko-
nywaniu samorzgdu do naszej dziatalnosci pomagajg prezentacje i promocja oséb niepetnospraw-
nych - coroczne powiatowe obchody Dnia Godnosci Osoby z Niepetnosprawnoscig Intelektualng
organizowane wymiennie z Kotem w Aleksandrowie tddzkim, aukcje prac plastycznych, przeglady
teatralne i muzyczne. Organizujemy konferencje dotyczace rozwigzywania problemdéw oséb nie-
petnosprawnych, zapraszamy na nie przedstawicieli samorzagdéw.

Organizujecie Panstwo arene wymiany poglgdow?

Jezeli powstajg zadania kolegialne, a my jestesmy tego inicjatorem, to Stowarzyszenie staje sie
przedstawicielem medialnym, jesteSmy jednoczenie profesjonalistami. Oprocz studiéw pedago-
gicznych skonczytam réwniez studia z zakresu organizacji zarzadzania oswiatg, administracjg pu-
bliczng oraz podyplomowe studia z zakresu pracy socjalnej - to daje pewng wiedze. Wsréd czton-
kow Stowarzyszenia sg rodzice z wyzszym wyksztatceniem w réznych dziedzinach, ponadto zatrud-
niamy specjalistéw w zakresie medycyny, rehabilitacji, psychologii, pedagogiki.

Nigdy nie miata Pani ochoty sama zostac radnqg?

Wielokrotnie miatam propozycje, zeby startowa¢ w wyborach do wtadz samorzgdowych, zeby Sto-
warzyszenie miato swego przedstawiciela. Owszem moze by sie przydato, ale wspdlnie doszlismy
do wniosku, ze nie. Praca w samorzgdzie wigze sie z przypisaniem do konkretnej opcji politycznej.
My staramy sie by¢ niezalezni. Na terenie miasta jesteSmy jednym z kilku stowarzyszen dziatajg-
cych na rzecz oséb niepetnosprawnych, ale jestesmy najsilniejszg organizacjg zatrudniajgcg prawie



50 osob... Udziat, w sprawowaniu wtadzy pogorszytby tylko stosunki pomiedzy organizacjami. Te-
raz tatwiej nam rozmawiac ze wszystkimi opcjami wtadzy.

Jakie sq plany Kota?

W marcu tego roku obchodzilismy dwudziestolecie dziatalnosci. Byt czas na refleksje, podsumowa-
nia, takze na zastanowienie sie nad przysztoscia naszych dzieci, ktére od urodzenia sa
z nami, ale sg tez w srodowisku, znane sg w lokalnej spotecznosci. Trudno bytoby ich po tym wszyst-
kim zamkng¢ w domach pomocy spotecznej i to z dala od miasta. Nie byliSmy pionierami, wzoro-
wali$my sie na innych Kotach Stowarzyszenia — taki Stargard Szczecinski ze swoim mieszkalnictwem
chronionym wszystkich kole w oczy czy hostel w Warszawie, sukcesy Szczecina, Gdarska, Koto-
brzegu. Ta wspdtpraca bardzo motywuje!

Zgierz jest miastem starym. Nie ma tu wtasciwie mozliwosci uzyskania budynku do adapta-
cji, a jezeli juz, to za olbrzymie pienigdze. Analizujgc sytuacje stwierdziliSmy, ze najlepiej zaczg¢ od
poczatku. Wymyslilismy, zeby catg dziatalnos¢ scentralizowad, ale jednoczenie podzieli¢ na bloki
funkcjonalne. | tak powstat pomyst budowy Centrum Rehabilitacyjno-Szkoleniowego. Powstat juz
w 1999 roku, ale swiadomie przymierzalismy sie do standardéw europejskich. Wzorowalismy sie
na unijnych wytycznych tworzenia takich osrodkéw. Teren pod budowe Centrum to dziatka poto-
zona w centrum dzielnicy willowej Zgierza o powierzchni 8 tysiecy m. Projekt budynku byt praca
dyplomowa pani Karoliny Janeckiej, studentki Politechniki todzkiej. W sktad Centrum wchodzi re-
habilitacja, czyli OWI i zespét terapii rehabilitacyjnej oraz Srodowiskowy Dom Samopomocy SDS i
WTZ. Czes¢ srodkowa budynku ma stuzy¢ rozwojowi Stowarzyszenia, czyli - siedziba Kota, sale spo-
tkan oraz sala konferencyjna z zapleczem, zeby mdéc prowadzi¢ szkolenia i przez takg dziatalnos$¢
pozyskiwac srodki. Nastepny blok to hostel i mieszkania chronione. W system komponentéw Cen-
trum witozyliSmy zadania, ktére juz realizujemy, a ktére od razu po wybudowaniu budynku bedg
funkcjonowac. Przeciez to nie sztuka wybudowaé, ale sztuka poprowadzié i utrzymadé! Bardzo dtugo
trwaty rozmowy z rodzicami; mozna powiedzie¢, ze stracilismy przez to péttora roku i w efekcie
straciliSmy mozliwos¢ dofinansowania budowy ze srodkéw PFRON-u. Budowa jednak ruszyta. Za-
czynamy od domu mieszkalnego, bo to jest najpilniejsze. Nadal jest tez szansa na pozyskanie srod-
kéw z Funduszu, co prawda dopiero za trzy lata. Do konca roku 2003 zbudowane zostang dwa
pawilony, w przysztym roku planujemy ich udostepnienie. | jest jeszcze cos, co osiggneliSmy przez
ostatnie dwa lata: mamy zabezpieczone miejsca w osrodkach dla czterdziestu kilku oséb dorostych,
prowadzimy réwniez opieke domowg oséb z gtebokim uposledzeniem. Mamy osiem rodzin z oso-
bami, ktore nigdy nie bedg miaty szansy na zaden osrodek. One wymagajg catodobowej opieki
pielegnacyjnej. Mamy szesciu wolontariuszy, ktérzy wspétpracujg z tymi rodzinami, odwiedzajg je
tez rehabilitanci, psycholog.

Czy wszystkie osoby niepetnosprawne intelektualnie ze Zgierza sq objete Waszym dziataniem?

StworzylisSmy pewien system: od wczesnej interwencji az do dorostosci. Choé w systemie tym nie
mamy jednego ogniwa - Osrodka Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowawczego (OREW). Ale przy-
jelismy zasade, ze nie wszystko musi by¢ w Stowarzyszeniu. Przeciez sg instytucje powotane do
realizowania praw obywateli- stuzba zdrowia, szkolnictwo, opieka spoteczna. Na terenie miasta
funkcjonujg samorzgdowe placéwki bardzo dobrze realizujgce swoje zadania: przedszkole integra-
cyjne, Specjalny Osrodek Szkolno-Wychowawczy, Integracyjna Szkota Podstawowa, Zaktady Pracy
Chronionej. Wspdtpracujemy czynnie ze wszystkimi instytucjami i placowkami. Prowadzimy tez ak-
cje informacyjne z wykorzystaniem lokalnych mediéw o formach pomocy realizowanych przez na-
sze Koto.



Jacy ludzie dziatajg w Kole w Zgierzu?

Reprezentujemy 418 rodzin, najliczniejsza grupa to wczesna interwencja - ponad 200 rodzin, czes¢
to dzieci w wieku przedszkolnym, czes¢ to grupa szkolna (najmniej aktywna) i grupa dorostych oséb
z uposledzeniem, ktdra jest nadal napedowg Kota. Grupa, ktéra dwadziescia lat temu zaktadata
przedszkole i Stowarzyszenie. Ona stanowi réwniez trzon Zarzadu. Uczciwie méwigc, to najbardziej
zaangazowana jest moja rodzina, ktéra motywuje pozostatych do realizacji zadan. Zarzad to piet-
nastoosobowa grupa ludzi wspdlnie pracujgca (co stanowi ewenement w wielu Kotach). Grupa po-
zostatych rodzicéw dorostych oséb jest rowniez bardzo aktywna, szczegélnie przy organizacji pla-
cowek czy imprez np. Dnia Godnosci lub przy budowie Centrum...

Jednak przez to, ze nasze Stowarzyszenie zajmuje sie niepetnosprawnymi w kazdym wieku,
obcigzenie aktywu jest ogromne. Ciggle trzeba sie uczyé, zeby sprostac réznorodnym zadaniom.
Jeste$my zaniepokojeni postawg rodzicdw najmtodszych dzieci - sg cztonkami Stowarzyszenia, ale
brakuje im inicjatywy, checi dziatania, sg biernymi uczestnikami naszej dziatalnosci. Zblizajg sie wy-
bory i usitujemy sposrdd nich stworzy¢ jakis maty aktyw i mamy problem. Oni nie maja motywacji,
zeby zdobywac, zeby tworzy¢é. Wszystko juz jest. Do osrodka przychodzg na terapie, na leczenie,
wszystko majg dane. Oni sg w innej sytuacji niz my dwadziescia lat temu. My wtedy nic nie mieli-
$my! Marcin miat osiem lat, gdy dostat pierwszy zasitek. Ztobek, przedszkole - to byty marzenia. A
teraz w naszym 55-tysiecznym miescie, jedynym problemem moze by¢ to, zeby chcie¢ trafi¢ do
osrodka. Zbliza sie Dziert Godnosci i na ponad setke dzieci z powiatu zgierskiego uczestniczy w ob-
chodach kilkanascie rodzin matych dzieci. To boli. Nie wiem jak tych ludzi rozruszac. Prowadzimy
w Zarzadzie prace z cztonkami, prowadzimy szkolenia. Moze trzeba by pomysle¢ nad jakims$ roz-
wigzaniem w catym Stowarzyszeniu, nad jaka$ ogdlnopolska formg? Caty czas wspominam nasze
turnusy wczesnej interwencji: jechata cata rodzina, kadra specjalistow, Zarzad Kota. Byt czas i na
rozmowy i na terapie. Réwniez na rozmowy o roli Stowarzyszenia. Teraz nie ma czasu. W OWI do
gabinetu wchodzi pacjent, odbywa sie terapia, wychodzi. Jezeli rozmawiamy z rodzicami to albo z
ojcem, albo z matka, prawie nigdy razem. Dajemy ulotki, méwimy, ale to nie to. Ci ludzie sg wspa-
niali! Oni sie wiacza, poswieca czas, wszystko jest w porzadku. Ale nie ma w nich tej ikry, zadnych
wtasnych pomystéw, nic od siebie - moze tacy sg teraz mtodzi ludzie? Z drugiej strony, ja na siebie
za duzo wzietam. Ale w tym roku bytam przez siedem miesiecy wytgczona z powodu choroby — pod
telefonem, ale nie mogtam chodzi¢. Dato to ludziom do myslenia i do wiekszego wtgczenia sie. Sg
w Stowarzyszeniu takie osoby, ktdre mogtyby mnie zastgpi¢ w przewodniczeniu Kotu. Oczywiscie
na poczatku z mojg pomocg, bo nie mozna nagle ztozyé funkcji, odejsc i zostawic.

Ale o Stowarzyszenie jestem spokojna. Za daleko zaszlismy, za duzo zadan realizujemy, Zeby
tego nie kontynuowac. Jezeli bedzie trzeba, to sq ludzie, ktorzy bedq to robi¢. Natomiast faktycz-
nym problemem jest zaangazowanie najmtodszych cztonkéw Stowarzyszenia.



Bozenna Piotrowicz (1949-2018)
Zrozumiec niepetnosprawnosc swojego dziecka

Jakub Niedziela — Zgierz Moja Przestrzeri nr 6/2018 (31), s.16-17

Bez niej opieka nad niepetnosprawnymi w Zgierzu, a moze i na terenie catego kraju, wyglgdataby
zupetnie inaczej. Wydeptata sciezki, z ktorych do dzis korzystajq inni. Spoteczniczka, organizatorka,
matka {(...)

Bozenna, nie Bozena. Zwracata uwage na ten niuans, bo podwdjne "n" niejako odziedziczyta po
swojej matce - Mariannie. Co upodabniato jg do ojca? Po Leonie Mikotajczyku przejeta zdecydo-
wany charakter, nature spotecznika i zdolnosci organizacyjne. Nie byta rodowitg zgierzankg, do
naszego miasta trafita dzieki mezowi. Pan Mieczystaw byt wojskowym zatrudnionym w jednostce
przy ul. Pigtkowskiej, rodzina Piotrowiczoéw zamieszkata w Zgierzu w bloku nr 10 na Osiedlu 650-
lecia. To informacja o tyle znaczaca, ze mieszkania w catym bloku zostaty przydzielone rodzinom
wojskowych, wytworzyta sie tam dosy¢ familiarna atmosfera. Podczas gdy mezczyzni przebywali
na stuzbie, kobiety pomagaty sobie nawzajem, kto$ ugotowat sgsiadowi obiad, kto$ przypilnowat
dziecko. Idea bycia razem, wspdlnego rozwigzywania problemow, od zawsze bytfa czescig natury
pani Bozenny. Wkrétce zdeterminuje jej cate zycie.

Nie bedzie ukrywany

W 1975 roku przychodzi na swiat drugi syn pan-
stwa Piotrowiczéw - Marcin. Z powodu niedotle-
nienia dochodzi o uszkodzenia modzgu dziecka.
Trwa walka nie tylko o jego zdrowie, ale i zycie.
Rytm dnia wyznaczajg napady padaczki u dziecka,
przyjazdy karetki, wizyty w szpitalu na ul. Parze-
czewskiej. Marcina trzeba nosi¢ na rekach, bo od-
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galarecie. W tym trudnym czasie pomagajg sgsiedzi, przynoszgc rodzinie obiady w stoikach. Pani

Piotrowicz szuka pomocy u lekarzy. Ale takze szuka... rodzin w podobnej sytuacji.

Dzieci niepetnosprawnych nie wida¢ ,,na miescie”, ale to nie znaczy, ze ich nie ma. Poukrywane w
czterech $cianach — ze strachu, ze wstydu, z niewiedzy, jak z nimi postepowaé. - Mama powie-
dziata, Ze takich dzieci poszuka, miatem siedem, osiem lat chodzilismy od klatki do klatki, od bloku
do bloku i pytalismy —opowiada Radostaw, starszy syn pani Bozenny, dzi$ doktor nauk humani-
stycznych, specjalista pedagogiki oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng. Ktos w sklepie podpo-
wiedziat, ktos wskazat adres. Okazato sie na przyktad, Ze w sqgsiedniej klatce byta taka rodzina. U
nas naczelnq zasadq byto, ze Marcin nie bedzie ukrywany przed swiatem.

Prekursorzy

Pani Bozenna gromadzi wokot siebie rodziny z niepetnosprawnymi dzieémi, niedtugo potem roz-
poczyna wspotprace z panig Barbarg Bryjan ze zgierskiego kota Towarzystwa Przyjaciét Dzieci. W
lutym 1983 roku przy TPD powstaje Koto Pomocy Dzieciom Specjalnej Troski. Zaczynajg sie wyjazdy
na rodzinne turnusy rehabilitacyjne. Niektdrzy z rodzicow sg zdziwieni, ze to nie wypoczynek, ale
ciezka praca — zajecia plastyczne, muzyczne, ruchowe, seminaria, warsztaty ze specjalistami. Psy-
chologowie obserwujg nie tylko dzieci, ale takze dorostych, czy potrafig przetamywac bariery, czy
nie wstydzg sie niepetnosprawnosci swojego dziecka. Miedzy uczestnikami turnusu nawigzujg sie
kontakty blizsze niz w rodzinie, wreszcie odnajdujg ludzi o podobnych problemach, postanawiaja
razem wspotpracowad. — Kipiata pomystami, byta petna energii. Mdwiono o niej, ze jak nie weszta
drzwiami, to weszta oknem —wspomina mame Radostaw Piotrowicz — W 1983 roku udato sie stwo-
rzy¢ grupe specjalng dla niepetnosprawnych dzieci przy ztobku na ul. Mielczarskiego. Mysle, Ze
Zgierz byt prekursorem w skali kraju.

Dzieto zycia

Opisywanie wszystkich placowek, jakie po-
wstaty dzieki zaangazowaniu pani Bozenny
wykracza poza ramy tego tekstu. To temat
na wielostronicowy artykut. OS$rodek
Wczesne] Interwencji, Osrodek Terapeu-
tyczno-Rehabilitacyjny, Centrum Szkole-
niowo-Rehabilitacyjne z Domem Mieszkal-
nym i Hostelem dla Oséb Niepetnospraw-
nych, centra doradztwa zawodowego, ko-
lejne oddziaty w szkotach réznych stopni.
W tych wszystkich dziataniach wazne sa:
mysl przewodnia oraz konsekwencja.
Aby dziecko, ktore wyszto z przedszkola,
mogto kontynuowac nauke na kolejnym etapie edukacji. Aby niepetnosprawny, ktory zakoriczyt
szkote, nie uwsteczniat sie zamkniety w czterech scianach swojego pokoju. Aby dac¢ osobom upo-
Sledzonym szanse na prace — najprostszq, ale pozwalajgcq na rozwdj intelektualny i przebywanie
w grupie. | wreszcie, aby probowac usamodzielniac niepetnosprawnych, bo przeciez kiedys zabrak-
nie ich rodzicéw...

Byta osobg wymagajgcg, przyznajg to wspotpracownicy, przyjaciele i rodzina. Po zakornczonej suk-
cesem akcji nie byto czasu na poklepywanie sie po plecach, juz przypominata o rzeczach, ktére
nalezy zrobi¢ w nastepnej kolejnosci. Sama byta przyktadem determinacji i pracowitosci. Jako
mtoda kobieta ukonczyta studia z zakresu bankowosci i finanséw, ale po urodzeniu Marcina prze-
kwalifikowata sie, aby moc skuteczniej pomagac niepetnosprawnym. Najpierw byto wychowanie




przedszkolne w zgierskim kolegium, nastepnie pedagogika specjalna na jednej z warszawskich
szkot (nota bene na tym kierunku studiowat wtedy rowniez jej syn Radostaw). Wyktadowcy nie
mieli z nig lekko, interesowato jg gtéwnie jak teorie przeku¢ w praktyke. Nawet ciezko chorujac,
wcigz angazowata sie w prace osrodkach przy ul. Chetmskiej. Dializy ustawita od godziny 18.00 do
23.00, aby w ciggu dnia mdc spetnia¢ swoje obowigzki.

Nie powinno sie ukrywaé¢, ze w ostatnim czasie smucito jg nastawienie niektérych rodzicow.
W latach 80. wszyscy sobie wzajemnie pomagali, mozolnie przecierali $ciezki, pracowali spotecznie,
aby poprawic los niepetnosprawnych dzieci. A potem pojawiaty sie osoby przekonane, ze istnienie
instytucji opieki to oczywistos¢, ze nie trzeba sie angazowad, bo wszystko im sie nalezy.

Jak w rodzinie

- Starata sie, ZebysSmy w stowarzyszeniu czuli sie jak jedna rodzina — opowiada Matgorzata Pota-
kowska, wspotpracujgca z Bozenng Piotrowicz w Polskim Stowarzyszeniem na rzecz Oséb z Niepet-
nosprawnoscig Intelektualng przez dwadziescia lat — Namawiata nas, Zebysmy starali sie
0 dzieci, o kazdym narodzonym potomku mdwita ,moj wnuk”, ,moja wnuczka”. Uczestniczyta w
Slubach, chrztach i komuniach.

Uwielbiata imprezy rodzinne, nie byto dla niej problemem przygotowac przyjecie na 50 oséb
w ciggu jednego dnia. Lubita prace w ogrodzie przy kwiatach. Gdy tylko nadchodzity Swieta wielka-
nocne, na dziatce przy ul. Chetmskiej trzeba byta nasadzi¢ bratkdw. Miata stabos¢ do sukienek
i jeszcze wiekszg do butdw. Z radoscig organizowata podréze.

Wspodtpracownicy przyznajg, ze ciezko jest przyzwyczaic sie do jej pustego fotelu i braku odwiecz-
nego pytania,, To co my dzisiaj robimy?”
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