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,,Ludzie budujg za duzo muréw, a za mato mostéw”

Te stowa Isaaca Newtona bardzo dobrze wpisujg sie w naszg obecna rzeczywistos¢. Niestety kazdego
dnia przychodzi nam sie mierzy¢ z ogromem strachu, bolu i cierpienia drugiego czlowieka. Rzeczywistos¢
pandemii oraz trwajacej wojny na Ukrainie zmusza nas do wiekszej refleksji nad naszym zyciem. Pracujac
z dzie¢mi o specjalnych potrzebach edukacyjnych codziennie staramy si¢ budowa¢ nowe mosty tak, aby
naszym uczniom zylo sie lepiej i prosciej. Nie mozemy sie poddawac nawet na chwile - ani my, terapeuci,
pracownicy szkoty, ani tym bardziej rodzice naszych podopiecznych, ich rodzerstwo, a przede wszystkim
oni sami.

W naszym nowym biuletynie poruszymy dla Panstwa wiele waznych spraw. Oddamy glos naszej
Pani Dyrektor, Agnieszce Stepien, ktora przedstawi plany rozbudowy gtéwnego budynku Zespotu Szkét
w Pionkach, mieszczacego sie przy ulicy Parkowej 4, dla potrzeb dzieci i mtodziezy niepetnosprawne;.

W dalszej czesci przedstawimy Panstwu czym jest ogrod sensoryczny, jakie posiada walory wizualne
oraz terapeutyczne. Dodamy tylko, ze nasz organ prowadzacy, czyli Starostwo Powiatowe w Radomiu,
zatwierdzito juz w budzecie na 2022 rok $rodki na jego wykonanie.

W biezacym numerze zamieszczamy takze poruszajaca historie walki mamy naszej uczennicy Emilki
o0 lepsze jutro. Dziewczynka cierpi na chorobe genetyczna, Zespot Draveta, ktory charakteryzuje sie
gtéwnie padaczkg lekooporna, przez co cate codzienne zycie Emilki jest odwrdcone “do géry nogami”.

Komunikacja alternatywna i wspomagajaca AAC to podstawa funkcjonowania naszej szkoty. Poszukujac
wcigz nowych rozwigzan oraz pomystéw do pracy z dzie¢mi niemoéwigcymi i z zaburzeniami mowy, nasza
placéwka nawigzata wspétprace z panig Joanng Pachutko. W tym numerze naszego biuletynu mamy
przyjemnos$¢ przedstawi¢ Panstwu nie tylko Joasie i jej dziatania, ale takze przyblizy¢ istote AAC.

Co to jest metoda Tomatisa i kto moze z niej skorzysta¢? Pani Magdalena Krzywiec, nasz terapeuta
Metody Tomatisa oraz neurologopeda, przyblizy Panstwu te tematyke oraz pokaze, jakie efekty uzyskujemy
w stosowaniu tej metody w naszej placowce.

Poradnik rodzica to nowy dziat, ktory chcemy dla Parstwa tworzy¢, wychodzac naprzeciw Waszym
problemom. W tym numerze pani Marta Szymaszek przyblizy jak uzyska¢ dofinansowanie z PFRON i gdzie
mozna sktada¢ stosowne wnioski.

Nie mogto réwniez zabrakna¢ informacji z zycia naszej placowki. Zobaczycie Panstwo obszerng
fotorelacje z réznego rodzaju uroczystosci, ktére odbyly sie w obecnym roku szkolnym.

Zyczymy Panstwu mitgj i przyjemnej lektury!

Koordynator biuletynu: Izabela Jasek, Karolina Denkiewicz,
Oprawa graficzna: Artur Kwiecien, Korekta: Marta Szymaszek
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Per aspera ad astra (,przez ciernie do gwiazd”)

Kiedy w 2013 roku uruchamialismy szkoty specjalne w Zespole Szkét im. J. Sniadeckiego
w Pionkach, czutam ogromng rados¢. Miatam $wiadomosc, ze dzieci ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi zostang objete wiasciwa, instytucjonalng opiekq i terapia. Od tej chwili wraz z moim
zespotem moglisSmy zaoferowa¢ miodszym i starszym uczniom niepefnosprawnym bezptatng
rewalidacje i edukacje dostosowang do ich potrzeb i mozliwoSci.

Lata mijaty. Z roku na rok przybywato uczniow i nauczycieli. Powstawaty kolejne oddziaty, szkofa
Sie rozwijafa, a szkolne korytarze tetnity zyciem. My, doro$li, stworzyliSmy wspaniate miejsce oparte na
trzech filarach: bezpieczenstwie — edukacji i terapii — rozwoju. Nasza szkofa stawata sie coraz bardziej
znana. Rodzice, ktérzy nam zaufali, polecali naszq placowke znajomym. Zdobylismy to zaufanie dzieki
rzetelnosci, sumiennej pracy i odpowiedzialnosci. Rodzice docenili naszq kreatywnosc, systematyczne
zdobywanie nowych kwalifikacji zawodowych, otwartos¢ na potrzeby dziecka i jego rodziny. Dorosli,
obserwujac postepy swoich dzieci wiedzieli, ze edukacja i terapia w naszej szkole jest tak prowadzona,
aby maksymalnie usprawnic dziecko i jednoczesnie by wigczyc je w grupe rowiesnicza, dac mu szanse
na do$wiadczenie sukcesu, by odkry¢ i rozwingc jego zainteresowania i pasje.

Takie podej$cie do edukacji specjalnej sprawifo, Ze szkofa bardzo szybko zapetniata sig. Kilka lat po
pierwszym dzwonku patrzytam na szkolne korytarze petne dzieci i wcigz czutam radoSc. Ale obok niej
pojawito sie takze nowe uczucie - oczekiwanie na zmiane. Wiem, Ze to samo czuli takze wszyscy moi
nauczyciele. Wspdlnie zaczeli$my zdawac sobie sprawe, ze nie moze to byc niewielkie przeobrazenie,
nadszedt czas na rewolucje. Mielismy takze $wiadomosc, Ze osiggniecie wytyczonego celu bedzie
trudne.

Kiedy po raz pierwszy opowiedziatam o naszej wizji szkofy Panu Staro$cie, wzbudzitam jego
zainteresowanie. Spotkatam sie takze ze zrozumieniem ze strony cztonkéw Komisji Edukacji, ktorym
prezentowatam przygotowany przez nasz zespét film pt.: "Sen o szkole specjalnej”. W 2021 roku
zapadta decyzja o rozbudowie szkét specjalnych funkcjonujacych w Zespole Szkét im. J. Sniadeckiego
w Pionkach. Na te chwile czekali wszyscy: nauczyciele, rodzice i przede wszystkim dzieci.

Machina ruszyta: od wrzesnia 2022 r. w Zespole Szkét im. J. Sniadeckiego w Pionkach beda
dziata¢ wytgcznie szkoty specjalne. W wakacje rozpocznie sie generalny remont gtownego budynku
szkoty. Do potrzeb 0séb niepetnosprawnych dostosowane zostang szkolne fazienki na wszystkich
kondygnacjach, powstang nowoczesne, przestronne Sale i gabinety specjalistyczne, winda ufatwi
osobom niepetnosprawnym ruchowo dostep do kazdego pigtra budynku, mtodziez bedzie zdobywac
zawodowe szlify w nowych pracowniach kulinarnych, rozwinie sie baza sportowa i rekreacyjna. Bedzie
profesjonalnie i po prostu pieknie. Juz wkrotce.

Kiedy$ miatam sen o doskonatej szkole specjalnej, N 3
ktorg pokochajg dzieci i rodzice, w ktorej kazdy znajdzie : - '
miejsce dla siebie. Dzis, kiedy wraz z projektantem
pochylam sie nad planami nowej szkofy wiem, ze ten
sen wladnie zaczyna sie spetniac.

~ mgr Agnieszka Stepieri
dyrektor Zespofu Szkét im. J. Sniadeckiego w Pionkach




Pierwsze ogrody sensoryczne powstawaty w XIX wieku w USA, a potem w Europie
Zachodniej, gdzie zielong terapie zaczeto wykorzystywa¢ w leczeniu. Najstynniejsze ogrody
znajdujq sie w Bristolu (Westbury Park), w Rio de Janeiro (Jardim BWoténico) i w Auckland
(Park Auckland Domain), a kolejny juz niebawem powstanie na terenie naszej szkoty. Bedzie
to jedyny taki ogréd sensoryczny w catej okolicy.

Moc ogrodéw sensorycznych jest nie do przecenienia. Sg zaprojektowane w specyficzny
sposab: tak, aby z jednej strony ukoi€ i zrelaksowaé, z drugiej — pobudzi¢ do pracy zmysty.
Przestrzen ogrodu sensorycznego zwykle jest podzielona na strefy koloru, zapachu, dotyku,
smaku i stuchu. W kazdej z nich dominujg atrakcje pobudzajace konkretne zmysty (np. rézne
rodzaje nawierzchni, po ktorej sie stapa, tagodne dla naszych uszu szemrajace strumienie).

Nasz ogréd, zaprojektowano z mys$lg o specyficznych potrzebach rozwojowych
dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych i bedzie petnit funkcje dydaktyczng, rewalidacyjng
oraz terapeutycznag. Stworzenie takiego miejsca pozwala poznawaé i postrzega¢ $wiat.
Emitowane przez ro$linnos¢ bodzce stymulujg osrodkowy ukfad nerwowy, pobudzajg rozwéj
narzadow zmystow, prowokujg mozg do efektywniejszego dziatania w warunkach $rodowiska
naturalnego. Tu wszystkiego mozna dotkngé, posmakowaé, ustysze¢ i powachac...
W ogrodach sensorycznych ro$liny sq dostepne na wyciagniecie reki i dobrane sg tak, by
pobudzac wszystkie zmysty odwiedzajacego.

mgr Justyna Luty
oligofrenopedagog, pedagog Wczesnego
Wspomagania Rozwoju Dziecka

.Lekarz leczy, natura vzdrawia”

,Medicus curat, natura sanat”
Hipokrates

owocdw, kory ¢

uwzgledniamy rézne doznania, jal

szorstko$¢. Stymulowanie dotyku jest podsta

bezpieczenstwa, szczescia, wptywa na poprawne funkcjonowe

ilo$¢ potaczen neuronowych, czyli wptywa na pojemno$¢ mozgu. Jego pob
relaksujaco, uspokajajaco i leczniczo.

Strefa zapachu to przewaga roslin wydzielajacych olejki eteryczne. Najwazniejsze

to kwiaty, ale pachnie¢ moga réwniez ziota, owoce, nasiona, a nawet liscie, kora, korzenie
i klacza.

Strefa smaku to flora rodzaca jadalne owoce. Stanowi ona doskonatg atrakcje

zaréwno dla dzieci, jak i dorostych. Urokliwe, owocowe kompozycje mozemy tworzyC za
pomocq drzew, krzewdw, pnaczy oraz bylin. W naszym ogrodzie powstanie mini szklarnia,
w ktorej uczniowie beda mogli zaopiekowac sie posadzong tam ro$linno$cig np. ziotami czy
warzywami.

Strefa stuchu wykorzystuje do terapii dzwigk. Na stuch czlowieka dziata wiele

czynnikow: szum wiatru, Spiew ptakow, spadajace jesienig liscie, chrzest roznorodne;
nawierzchni pod nogami. Tutaj odgtosy przyrody sg intensywne i korzystnie wptywajq na
nasze odczucia. W strefie stuchu mozna rowniez uwzglednic¢ strefe ciszy, w ktorej odnajdg
spokoj dzieci nadpobudliwe, badz nadwrazliwe stuchowo.

Nasz ogréd sensoryczny bedzie stanowit znakomitg przestrzen do terapii oraz nauki.
Dzieci i mtodziez bedg obserwowaC w nim zmiany zachodzace w przyrodzie, uczy¢ sie
sadzenia i pielegnowania roslin, chodzi¢ boso po ,Sciezkach sensorycznych”, biega¢ i chowac
sie wérod drzew, a takze rozwija¢ swoje zdolnosci artystyczne. Ogrod terapeutyczny daje
wiec szereg nieograniczonych mozliwosci.



...bo ,styszenie” to nie to samo, co ,stuchanie’

mgr Magdalena Krzywiec
neurologopeda, oligofrenopedagog,
certyfikowany terapeuta Metody Tomatisa

Profesor Alfred Tomatis (1920-2001) to francuski naukowiec, lekarz otolaryngolog,
ktory przez wiele lat prowadzit badania nad funkcjonowaniem ucha i jego wptywem na
styszenie, jezyk i uczenie sie. Wysnute przez niego wnioski nazwano ogdlnie ,prawami
Tomatisa”. Wedlug badacza styszenie jest procesem biernym (recepcijq dzwieku)
i zalezy od stanu obwodowej cze$ci narzadu stuchu, tzn. komérek stuchowych w uchu
wewnetrznym i nerwu stuchowego, natomiast stuchanie (uwaga stuchowa) jest procesem
aktywnym. W efekcie swoich odkry¢ Tomatis stat sie tworca metody treningu stuchowego
oraz urzadzenia zwanego Elektronicznym Uchem, ktdre wykorzystuije sie podczas terapii.

Stuchanie jest umiejetno$cia, ktora ksztattuje sie przez cate zycie cztowieka i moze
podlegac treningowi. Nawet osoby z prawidtowym wynikiem badania stuchu mogg mie¢
problemy ze stuchaniem.

Metoda Tomatisa jest terapig wspomagajacq. Polega na stymulacji audio-psycho-
lingwistycznej (SAPL), ktéra ma na celu ksztattowanie uwagi stuchowej, czyli
$wiadomego odbierania bodzcoéw dzwiekowych. Przeznaczona jest dla dzieci i dorostych
z réznymi zaburzeniami, nadwrazliwoscig stuchowa, deficytami uwagi, obnizong
koncentracjg, dysleksja, zaburzeniami mowy, nadpobudliwo$cig psycho-ruchowg
i innymi. Trening sktada sie z sesji stuchania oraz pracy z glosem, poprzedzonych
testem, ktéry pozwala dopasowa¢ program sesji do indywidualnych potrzeb. Proces
ksztaicenia uwagi stuchowej monitorowany jest w trakcie trwania treningu. Metoda
polega na stuchaniu odpowiednio przetworzonego materiatu muzycznego (muzyka
instrumentalna Mozarta oraz choraty gregorianskie). Neurologicznym efektem tej
stymulacji jest poprawa stuchania i reorganizacji przetwarzania stuchowego. Podczas
odstuchiwania nieustannie zachodzi proces bramkowania, czyli ciagtego przechodzenia
ze stanu spoczynkowego stuchania w tryb aktywnego stuchania. Dzigki temu procesowi
ucho caty czas ,pracuje” i terapia dziata nawet podczas odpoczynku i swobodnej zabawy.
Wzmacnianie umiejetnosci stuchania przektada sie na lepsze funkcjonowanie w wielu

sferach (komunikowanie sie, uczenie,
rozwoj psycho-ruchowy, funkcjonowanie
emocjonalne i spoteczne).

Jak przebiega terapia Tomatisa?

Terapeuta przeprowadza badanie
uwagi i lateralizacji stuchowej, ktére
polega na zbadaniu  "krzywych"
stuchowych oraz dominacji ucha. Badane
jest zaréwno przewodnictwo powietrzne,
jak i kostne. Podczas terapii wykorzystuje
si¢ przekaznik, tzw. elektroniczne ucho,
ktore jest idealnym modelem ludzkiego
ucha — "¢wiczy" je ono w taki sposadb,
aby moglo pracowaC bez zaktcen.
Celem terapii jest korygowanie zaburzer
stuchania.

Podczas terapii dzieci stuchajg
odpowiednio przetworzonego materiatu
muzycznego  stymulujgcego  uktad
przedsionkowy (125-1000 Hz), pasma
i obszary mowy (1000-3000 Hz), oraz
kore moézgowg (3000 — 8000 Hz).
W czasie terapii uczen zaktada specjalne
stuchawki, ktore przewodzg dzwiek
zaréwno drogg powietrzna, jak i kostng,
dzieki czemu intensywnie stymulujg ucho
srodkowe, wewnetrzne i kore mézgowa.
Trening poprawia réwniez lateralizacje
stuchowa, czyli powoduje, ze prawe ucho




staje sie dominujgce. Dzieki temu mozna lepiej kontrolowa¢ parametry glosu (intonacje,
barwe, gtodnosé, rytm), a takze ptynnos¢ mowy, co usprawnia komunikowanie sie
Z innymi.

W naszej szkole od wrze$nia tego roku, uczniowie moga korzystac z terapii Tomatisa
na profesjonalnym, analogowym sprzecie specjalnie do tego przeznaczonym. Pierwszy
etap treningu trwa 15 dni po 2 h dziennie (bierne stuchanie), a drugi etap 8 dni: 7 dni po 2h,
natomiast w 8 dniu - 1h. W tym czasie wystepuje réwniez faza aktywna - praca z gtosem.
W trakcie i po terapii wykonuije sie ponownie testy uwagi i lateralizacji stuchowej w celu
poréwnania ,krzywych” z pierwszego testu oraz przygotowania odpowiedniego materiatu
muzycznego. Dzieci w trakcie terapii aktywnie spedzajg czas bawigc sie, rysujac, grajac
w gry planszowe, uktadajac puzzle. W trakcie sesji terapeutycznej nie mozna korzystac¢
z urzadzen elektronicznych.

W czasie terapii bardzo wazna jest wspotpraca pomiedzy rodzicami, nauczycielami
oraz specjalistami, zeby na biezaco zgtasza¢ istotne zmiany (np. zmiany w zachowaniu,
komunikacji, rozwoju zasobu stownictwa, szybkosSci reakcji na dzwiek, poziomu
nadwrazliwosci na dzwieki, czasu koncentragji itp. ).

Prawa Tomatisa:
1.

Dlaczeg

Muzyka instrumentalna Mozarta jest
dynamiczna oraz bogata w wysokie
czestotliwosci pobudzajace kore
mdzgowa. Dzieki niej harmonijnie i czgsto
zachodzi proces ,bramkowania” czyli
przetgczania stuchania w tryb aktywny.

Od kiedy styszymy dzwigki?

Zmyst stuchu ksztattuje sie w okresie
ptodowym. Juz w 16. tygodniu cigzy ptod
wykazuje reakcje na dzwigki (mimo, ze
ucho wewnetrzne nadal sie ksztattuje).
Ucho jest organem pierwotnym, w tym
znaczeniu, ze jako pierwsze podlega
uksztattowaniu.

Artykut napisany na podstawie materiatow
szkoleniowych z Metody prof. A. A. Tomatisa
udostepnionych przez Centrum Audio-

, ] . Psycho-Fonologii ESPACE w Warszawie.
Gtos zawiera tylko to, co moze ustyszeé

ucho.

Jezeli uszkodzonemu uchu umozliwi

sie ponownie prawidtowe styszenie
utraconych lub sttumionych
czestotliwosci, natychmiast zostajg one
w sposéb nieswiadomy zrekonstruowane
w emitowanym gtosie.

Tomatis - Stuchac muzyki
na stuchawkach w szkole

Odpowiednia stymulacja stuchowa

spowoduije trwatg poprawe zdolnosci
stuchania i w konsekwenciji, poleps
odtwarzania dzwigkow.
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mgr Joanna Pachutko

pedagog specjalny, logopeda, terapeuta zajeciowy,
terapeuta integracji bilateralnej, terapeuta AAC.
Zatozycielka i dyrektorka Centrum Edukacji

i Komunikacji Joanna Pachutko w Suwatkach.
Wspétzatozycielka projektu szkolenia-aac.pl

Komunikacja alternatywna i wspomagajaca
- magiczna moc obrazka

Co to jest AAC? Kto wiec korzysta z AAC?

Komunikacja jest podstawg naszego rozwoju. Daje nam mozliwo$¢ zdobywania wiedzy - _ ) ) .
i jej weryfikacji, nawigzywania relacji spotecznych, poznawania $wiata i obowigzujacych norm, Komunikacja AAC jest uzywana w terapii z osobami:
zachowan, a co najwazniejsze - pozwala na zaspokajanie naszych podstawowych potrzeb.

*  niestyszacymi,

Komunikacja wspomagajaca i alternatywna (AAC) jest uzywana przez osoby, ktére *  autyzmem,
nie mogg mowi¢ lub ich mowa jest ograniczona z roznych powodéw (np. autyzm, zespot «  ze zlozona niepeinosprawnoscia,
Downa, porazenie mézgowe, ALS lub inne choroby, badz zdarzenia neurologiczne). Istnieje
wiele form wspomagania rozwoju mowy. Niektore osoby potrzebujg korzysta¢ z AAC stale.
Inne za$ tylko przez okre$lony czas, np. tylko wtedy, gdy sie denerwujg. Do komunikacji

*  zuszkodzeniem centralnego uktadu nerwowego (w tym po udarach),
*  z porazeniem mbzgowym,

mozna wykorzystywac gesty, obrazki, badz symbole. Te ostatnie moga by¢ podawane drugiej *  Zniepeiosprawnoscig ruchowa,
osobie, jako pojedyncze symbole - system wymiany PECS. Mozna tez tworzy¢ cafe tablice *  Zniepelnosprawnoscia intelektualna,
komunikacyjne, stosowane pojedynczo, badz pouktadane w segregatory, jako tzw. ksigzki +  po urazach glowy

komunikacyjne niskiej technologii. Mozna tez uzywacé tabletéw z odpowiednimi programami
komunikacyjnymi z systemem VOCA. Osoby z niepetnosprawnosciami fizycznymi, moga
potrzebowaé specjalnego sposobu dostepu, np. w postaci switcha, joysticka, spojrzenia *  ze stwardnieniem zanikowym bocznym (SLA).
oczyma, ruchu gtowy i innych umozliwiajacych funkcjonalng komunikacje. Pisanie i czytanie

to takze AAC.

*  ze stwardnieniem rozsianym (SM),



Jak wyglgdajq indywidualne systemy AAC?

Istnieje wiele form systeméw AAC. Jak wygladaja, zalezy od mozliwosci fizycznych,
potrzeb i umiejetnosci komunikacyjnych osoby. Takie systemy majg obejmowac wszystko, co
pomoze komu$ w przekazaniu wiadomosci. Moga by¢ samodzielne. Obejmujg gesty i jezyk
ciata. Pomys| — jako przyktad - o kciuku, jako gescie oznaczajgacym aprobate. Systemy mogq
by¢ wspomagane: diugopisem i kartka, ksigzka drukowana, tabletem.

Symbole uzywane w systemach AAC

Systemy AAC czesto polegajg na symbolach do przekazywania informacii, ktére mozna
odczytaé, niezaleznie od jezyka lub umiejetnosci czytania i pisania. Sg wizualng reprezentacjq
stow lub zwrotow, uzywanych do szybkiego i skutecznego przekazywania informacii.
Uzywanymi symbolami moga by¢ gesty, fotografie, rysunki, litery, stowa itp. Urzadzenia AAC
wykorzystuja rézne symbole do obstugi systemu jezykowego. Systemy moga wykorzystywac
kombinacje symboli oraz zdje¢ w zaleznosci od potrzeb danej osoby. Wazne bedzie nauczenie
stowa i znaczenia symbolu. W Polsce najczesciej uzywane systemy symboli to PCS - zawarte
w programach: Boardmaker, CoughDrop, Tobii Communicator 5, Snap Cor itp.; Araasac - np.
w programie LetMe Talk, czy symbole méwik w programie Méwik i Mowik Print.

Dostep do symboli mozna uzyska¢ bezposrednio za pomocg wskazywania, $ledzenia
oczu, $ledzenia glowy, dostosowanego sprzetu komputerowego (mysz, klawiatura) itp.

Pani Joanna od kilku lat wspdtpracuje z wieloma placéwkami oswiatowymi z catej Polski,
prowadzi szkolenia, superwizje, turnusy terapeutyczne oraz indywidualng terapie z dzieémi
niemowigcymi i z zaburzeniami mowy.

Nasza Szkota Specjalna w Pionkach takze go$cita Panig Joasie u siebie na szkoleniu kadry
pedagogicznej pt. ,,Warsztat pracy terapeuty AAC” oraz ,,Program Boardmaker w rozwoju
komunikaciji®, ktore staty sie nieocenionym zrodtem pomystow i materiatow do pracy z naszymi
uczniami. Po szkoleniu zostat zakupiony program Boardmaker 7, duze tablice komunikacyjne
do sal lekcyjnych oraz gabinetéw specjalistycznych, podktadki do zaje¢ edukacyjnych oraz
interaktywne zabawki z mozliwo$cig podtaczenia switchy.

Jestesmy w statym kontakcie z Panig Joasig i wierzymy, ze przed nami lata owocne;
wspotpracy.

Posredni dostep poprzez skanowanie z uzyciem switchy, umozliwia uzytkownikowi wybranie

symbolu z zestawu.
A co z mowq?

Rodziny i nauczyciele czasami martwig sie, ze komunikacja wspomagajaca ,zastapi”
uzycie mowy naturalnej. Niektorzy martwig sie, ze dana osoba ,straci” stowa i dzwieki,
jakie moze wytworzyc¢. Inni martwig sie, Zze dziecko moze nigdy nie nauczy¢ sie mowic, jesli
zaczniemy uzywac innych form komunikacji, zanim zacznie méwi¢ samodzielnie. Badania
wykazaty, ze AAC nie utrudnia naturalnego rozwoju mowy, a w rzeczywistosci moze go
wzmacniac.

Kiedy powinnismy zaczqé korzysta¢ z AAC?

Zacznij jak najwczes$niej — kazdy ma prawo sie komunikowac!

AAC moze wzmocni¢ rozwodj mowy naturalnej, jezyka receptywnego (to, co osoba
rozumie) i ekspresyjnego (co osoba moze powiedzie¢) oraz stownictwa.

System AAC pomaga dzieciom uczestniczy¢ w réznych zajeciach i zyciu domowym,
w szkole lub w spotecznosci. Przekazywanie pragnien i potrzeb zmniejsza frustracje.
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Emilko

Emilka urodzita sie w Anglii jako zdrowa dziewczynka. Cigza i pordd przebiegaty prawidtowo.
Kiedy w dniu porodu ustyszatam jej ptacz, odetchnetam z ulgg. Potozna powiedziata, ze wszystko
jest w porzadku. Kazda matka w tym dniu z niecierpliwoscig wyczekuje na moment zblizenia
z istotka, ktéra nosi pod sercem dziewie¢ miesiecy.

Kiedy Emilia miata 7 tygodni, wrécili$my do Polski, aby tu uktada¢ swoje zycie. Wszystko bylo
zaplanowane: budowa domu, zwiedzanie Polski i beztroskie zycie. RealizowaliSmy kazdy etap.

Emilka miata 6 miesiecy, kiedy pewnego wieczoru, podczas zwyktej kapieli, zrobita sie wiotka.
W jednej chwili przestata sie usSmiechaé, zaczeta drgaé. Nie wiedziatam co sie dzieje. Jedyne,
co cztowiek czuje w takiej chwili, to strach... Kazda minuta wyczekiwania na przyjazd karetki
trwata wieczno$¢. W szpitalu uspokojono mnie, mowiac, Ze dzieci czesto tak majg i sytuacja sie
nie powtorzy. Niestety spokdj nie trwat ditugo. Zaledwie kilka dni p6zniej miat miejsce ponowny
napad drgawkowy, a potem kolejny... Lekarz uspokajat mnie przy kazdej wizycie, méwiac, ze
to padaczka wieku dzieciecego i corka z tego wyrosnie. Z biegiem czasu napady byly na tyle
powazne, Ze zagrazaly jej zyciu. Prawie kazdy z nich koriczyt sie pobytem na Intensywnej Terapii.
Napady wydtuzaty sie do kilku godzin, towarzyszyty im bezdechy i jedynym ratunkiem byfa
Spiaczka farmakologiczna. Emilka jest bardzo silnym dzieckiem, ale po duzej dawce lekéw dtugo
dochodzita do siebie, zwtaszcza, gdy w konsekwencji napadéw wystepowaty silne niedowtady
rak. Nie da sie opisac, co czuje matka, widzac swoje ukochane dziecko w takim stanie. Strach,
bezsilnos¢ i psychiczne wyczerpanie.

Wiedziatam juz, ze musze szuka¢ pomocy u najlepszego specjalisty. Dzigki mojemu uporowi
trafitySmy do Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie. Tam wybitna pani profesor po kilku
godzinach postawita wstepng diagnoze, czego nie udato si¢ osiggna¢ wielu lekarzom przez kilka
poprzednich miesiecy.

Kiedy pani profesor poprosita 0 rozmowe w swoim gabinecie, podSwiadomie czutam, ze to
nic dobrego. Niestety jej stowa na zawsze zostang w mojej pamieci: "Podejrzewam u pani corki
Zespot Dravet, ciezka padaczke lekooporna, z ktorg walka jest trudna”. Nie rozumiatam wtedy co
to oznacza w praktyce, ale z drugiej strony poczutam ulge, ze mamy wstepng diagnoze. Chorobe
potwierdzi¢ mozna byto robigc bardzo kosztowne badanie genetyczne. Wiedziatam, Ze nie mam
wyjscia.

Kilka tygodni odkfadaliSmy pienigdze na badania, ale z pomocg rodziny udato sie. Pobrano
materiat i kazano nam czekac. Zycie toczyto sie dalej. Po wstepnej diagnozie zaczetam gromadzié
informacje na temat Zespotu Dravet. Im wigcej czytatam, tym bardziej zta bytam na $wiat! Gdzie$
w mysli liczytam na to, Ze to jednak padaczka dziecigca i Emilka z tego wyro$nie. W lutym
otrzymatam wynik. Kilka godzin patrzytam na koperte, a strach nie pozwalat mi zajrze¢ do $rodka.
Kiedy w koricu nabratam odwagi, otworzytam jg i w jednej chwili $wiat sie zawalit. Zerkatam na
Emilke i nie wierzytam, Ze tak wesote dziecko moze byé obcigzone potworng choroba. W moje;
gltowie pojawit sie milion pytan: “Dlaczego ona?! Dlaczego nas to spotyka?!”. Wylatam morze
tez. To byt dla mnie ogromny cios. Znalezli$my sie w nowej sytuacji, ktéra okazata sie trudna do
zaakceptowania. ZostatySmy same. To, 0 czym czytatam do tej pory, miato spotka¢ moje dziecko.
Napady sg prowokowane przez goraczke, wysitek, btyski $wiatta albo przegrzanie. Ciut cieplejsza
kapiel lub zgrzanie na spacerze wywotujg ciezkie do opanowania drgawki.

Samo zderzenie si¢ z chorobg byto straszne, a do tego doszta ciggta walka o swoje prawa
w instytucjach i sgdach. Mimo choroby, Emilka jest dzieckiem pogodnym, radosnym, uwielbia
kontakt z dzie¢mi. Uznatam, Ze zapisanie jej do przedszkola bedzie idealnym rozwigzaniem.
Jednak poszukiwanie odpowiedniej placowki okazato si¢ bardzo trudne. Z przykro$cig musze
przyznaé, ze dla czeSci szkdt niepetnosprawnosé corki okazata sie duzym problemem.

Jednak "idgc za ciosem", nie poddatam si¢. Natknetam sie na oferte terapii w szkole specjalnej.
Po zapoznaniu sie z jej programem uznatam, ze zapisanie tam Emilki bedzie najlepszym
rozwigzaniem.
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Zespole Szkétim. J. Sniadeckiego w Pionkach. Panie wykazaty
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sie ogromnym sercem i cierpliwo$cia, a zakres terapii jakie ma ‘ na Ieczenle | rehabllltac,q

do zaoferowania ta szkota jest ogromny. Dla nas duzym atutem
sq zajecia prowadzone w matych grupach. Emilka uczeszcza na

zajecia specjalistyczne z zakresu terapii ruchowej, ma ogromne Zaczynamy intensywnq walke o:lepsze jutro dia Emilkil Ta mata

wsparcie neurologopedy i psychologa, co w jej przypadku jest dama zostuzyla na to, aby moéc spokojnie cieszy¢é sie

niezbedne. dziecinstwem i dorasta¢ razem z rowieSnikami. Niestety te

Kazdy pobyt w szpitalu jest ciezkim doswiadczeniem. Dzigki Bogu Emilka wraca do sit po mozliwos¢ zabiera jej choroba. Emilka cierpi na padaczke
kilku dniach. Niestety, jej choroba jest nieobliczalna. Z niecierpliwoscig czekam, kiedy wybudzi lekooporng - Zespél Dravet. Tylko drogie i nierefundowane leki

sie po kolejnej "bombie” lekéw. Nie mozna przewidzie¢, czy nadal bedzie funkcjonowaé jak przed
napadem, poniewaz jego nastepstwa moga doprowadzi¢ nie tylko do niedowtaddw, ale réwniez
do utraty mowy, uszkadzajac mézg.

Zespdt Dravet nalezy do chorob rzadkich i nie ma szans na wyleczenie. Mozna jedynie

mogaq sprawié, ze nekajace jg ataki bedq krétsze i w mniejszym
stopniu odbijg sie na funkcjonowaniu dziewczynki.
Nie raz pokazaliSmy, ze mieszkancy Pionek i okolic potrafia

dotozyé wszelkich staran, aby przebiegat w miare fagodnie. Zaakceptowatam juz naszego wroga zjednoczyé sie | pomodc kazdemu, kfo tego potrzebuje. _

i nauczytam sie cieszy¢ z kazdego dnia, kiedy jest dobrze. Nic nie planujemy na przyszio$¢, wazne Zachecamy do dziatania - kazda rzecz oddana na licytacje Ebg

jest to, co mamy teraz. oroz wpiata na konto fundacji jest na wage ziota. Szl
Po kilku latach samodzielnej walki zdecydowatam, Ze potrzebuje pomocy. Przefamatam wstyd, Liczy sie kazde udostepnienie!

zapisatam Emilke do fundacji i zaczetam dziataé, zaktadajac na FB grupe, gdzie zamieszczane
sq licytacje z ustugami oraz rézne przedmioty, z ktérych dochdd przeznaczony jest na ratowanie
zdrowia Emilki. Grupa ta byta poczatkiem wielu akcji. Spotkatam na swojej drodze wielu dobrych
ludzi. Jednym z nich jest Kamil Panufnik, niezwykly cziowiek, ktdry zapoczatkowat akcje

"SWIATELKO Z SERCA" i bezinteresownie pomagat w zbiérce. To wtasnie tacy ludzie motywuja G Licytacje, darowizny dla Emilki Matek-pomoc w leczeniu

i sprawiaja, ze chce sie walczy¢, mimo ze czasem jest bardzo ciezko.
https://www.facebook.com/groups/&451791179822196/about

Agnieszka Matek, mama Emilki
Zapraszam serdecznie na grupe: Zbieramy wszelkie vouchery oraz przedmioty w stanie idealnym lub bardzo

Licytacje, darowizny dla Emilki Mafek - pomoc w leczeniu dobrym, ktére mozna bedzie wystawi¢ na licytacje. Przedmioty mozna
wystawiac osobiscie lub za posrednictwem administratorek grupy.

Pomagajmy razem!

Prosimy rowniez o kontakt telefoniczny lub e-mailowy:
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UL tomianska 5, O1-685 Warszawa
Alior Bank S.A. 42 2490 0005 0000 4600 7549 3994
TYTULEM: 39473 MALEK EMILIA - darowizna na pomoc i ochrong zdrowia
Darowizny mozna tez wptacac ONLINE przez strone:
www.dzieciom.pl/podopieczni/39473

Przekaz 1% podatku
KRS 0000037904

Cel szczegotowy: 39473 Matek Emilia

oy Aby przekazaé 1% podatku, w formularzu PIT wpi :
Fundacja Dzieciom ,,Zdazyé z Pomoca” ¥R p°d:Rs';0";0;;7";:frz" SEE AL

www.dzieciom.pl W rubryce , Informacje uzupetniajace - cel szczegétowy 1%" podaj:
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Jak otrzymac dofinansowanie
w programie PFRON "Aktywny samorzgd"?

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych

Czym jest PFRON?

PFRON jest Pafnstwowym Funduszem Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych. Jego misjq jest
utatwianie osobom niepetnosprawnym petnego uczestnictwa w zyciu zawodowym i spotecznym.

Jednym z programéw realizowanych przez PFRON jest “Aktywny samorzad”, ktdrego
gtéwnym celem jest wyeliminowanie lub zmniejszenie barier ograniczajacych uczestnictwo oséb
niepetnosprawnych w zyciu spotecznym, zawodowym i dostepie do edukacii.

Formy i zakres pomocy udzielanej w ramach programu
Program “Aktywny samorzad” moze dofinansowaé lub refundowac koszty m.in.:

+  zakupu i montazu oprzyrzadowania do posiadanego samochodu,

*  uzyskania prawa jazdy,

«  zakupu sprzetu elektronicznego lub elementow jego oprogramowania,

+  szkolenia w zakresie obstugi nabytego w ramach programu sprzetu elektronicznego lub
oprogramowania,

« utrzymanie sprawnosci technicznej posiadanego sprzetu elektronicznego,

+  zakupu wézka inwalidzkiego o napedzie elektrycznym,

+  zakupu protezy konczyn,

«  zakupu skutera inwalidzkiego o napedzie elektrycznym lub oprzyrzadowania elektrycznego
do wdzka recznego.

mgr Marta Szymaszek
polonista, pedagog specjalny

Wzory wnioskdw wraz z odpowiednimi zatgcznikami dostepne sg na stronach internetowych
Powiatowych Centréw Pomocy Rodzinie. Mozna je sktada¢ najpdzniej do 31 sierpnia biezacego
roku w wersji papierowej w siedzibie Powiatowego Centrum Pomocy Rodzinie, drogg pocztowg
oraz elektroniczng za posrednictwem platformy internetowej SOW pod adresem https://sow.
pfron.org.pl.

W celu ztozenia wniosku poprzez platforme internetowg SOW nalezy posiadac profil zaufany/
tymczasowy profil zaufany lub podpis elektroniczny.

Wszelkie informacje dotyczace programu "Aktywny samorzad" dostepne sg na stronie
internetowej www.pfron.org.pl.

Warto dodac, ze beneficjentami programéw PFRON sg réwniez nasi uczniowie, ktérzy, z uwagi
na swojg niepetosprawnosé, otrzymujg dofinansowania do zakupu potrzebnych im sprzetéw.
Jednym z nich jest Lena. Dziewczynka uzywa tabletu z programem do komunikacji CoughDrop.
Z kolei Mariola, uczennica klasy piatej, dzieki znacznemu dofinansowaniu z programu “Aktywny
samorzad” moze cieszy¢ sie m.in. nowym waézkiem inwalidzkim o napedzie elektrycznym, ktory
z wielkg rado$cig sama obstuguje.

Istotne jest, ze kwota dofinansowania mozliwa do uzyskania moze wynosi¢ nawet 90%
wartosci przedmiotu, co w potaczeniu ze $rodkami uzyskanymi w NFZ oraz PCPR znacznie
ogranicza wysoko$¢ wktadu wlasnego wnoszonego przez rodzicow i opiekundw.

Zachecamy Panstwa do korzystania z programu “Aktywny samorzad®. Potrzeby dzieci
niepetnosprawnych sg duze, ale istniejg narzedzia, ktére mogg pomdc naszym podopiecznym
w codziennym funkcjonowaniu. Dzigki programowi PFRON cena niezbednych do codziennego
funkcjonowania sprzetéw nie stanowi juz bariery nie do pokonania.

Adresy Powiatowych Centrow Pomocy Rodzinie

PCPR w Zwoleniu PCPR w Kozienicach PCPR w Radomiu

ul. Wojska Polskiego 78 ul. Jana Kochanowskiego 15 ul. Tadeusza Mazowieckiego 7
26-700 Zwolen 26-900 Kozienice 26-600 Radom
www.pcprzwolen.pl www.pcpr-kozienice.bip-e.pl www.pcprradom.finn.pl
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