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Tes¢ odgrzebat. Karol przywiézt do domu i pokazat. tzy poleciaty. Matko, jak to dawno byto -
kwiecien 2006. Pierwsza rozmowa na temat historii Hani do uczelnianego pisma. Hanka miata
wtedy 17 miesiecy, péttora roku. Patrzac na nig mieliSmy nadzieje, ze wszelakie terapie,
rehabilitacje, botoksy, leki, diety odwréca czas? Wtedy jeszcze nie byto padaczki - ujawnita sie
ona poézniej... Hanka byta spastyczna ?tylko? 17 miesiecy i nie wygladata na chorg, prawda?
Czas zrobit swoje i - mimo uporczywej walki - marzenia o samodzielnosci Hani legty w gruzach.
Wtedy na mys$| mi nie przyszio, ze kiedy$ powstanie portal, potem fundacja. | ze w
miedzyczasie zdecydujemy sie na walke o odszkodowanie i proces. Jakze inne czasy to byty. A
jednak czytajac swoje stowa sprzed prawie osmiu lat wiem, ze pozostajg one nadal aktualne.
To samo powiedziatabym dzisiaj. Osiem lat to kawat czasu, ale niczego nie zatuje Jest inaczej,
to prawda. Mnéstwo dobrego mimo wszystko sie zadziato

Walka o Hanke trwa i trwaé bedzie! A ze przy okazji udaje sie nam oswajaé z ?tematem?
spoteczenstwo - cieszy i daje niesamowitg sile. To réwniez odpowiedZ na wielokrotnie
zadawane mi pytanie: ? Skgd w tobie taka sita??

Sita w Hance!!!

Publikuje ten ?wywiad? z kilku powoddw. Po pierwsze dlatego, by pokazac jak to u nas byto, jak
sie zaczynata nasza historia. By dac site innym rodzicom, ale tez by pokazac tym pewnym
?wygranej?, ze pokora jest nieodzownym elementem naszego zycia.

Wszystkim rodzinom dotknietym niepetnosprawnoscia - rodzicom, opiekunom, dziadkom,
przyjaciotom, rodzenstwu zycze madrej walki i spokoju ducha :) Nie zawsze wiecej znaczy
lepiej... )

Dajmy naszym bliskim pozy¢ :)

Kasia tukasiewicz

Rozmowa z Katarzyng tukasiewicz, lektorem WSPIA ? mamg Hani

NIE ZAMYKAJMY SERC
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Hania urodzita sie 15 wrze$nia 2004 roku w Lublinie. Niestety, na skutek zaniedban
personelu medycznego w szpitalu, rodzice musieli dlugo czekaé¢ na swojg wymarzong
druga coreczke.

Miata przyj$¢ na Swiat zdrowa, ale lekarze za pézno wykonali cesarskie ciecie, co
nieodwracalnie zmienito zycie catej rodziny. U Hani stwierdzono cigzkie niedotlenienie i
zamartwice. ?Nie przyzwyczajajcie sie do niej? - bezdusznie powtarzali lekarze, wbrew temu,
co czuli przerazeni rodzice, ktérzy chcieli ja kochad i przyzwyczajac sie do niej od momentu,
kiedy po raz pierwszy zabito jej malenkie serduszko.

Co sklonito Panstwa do powiedzenia publicznie o chorobie Hani?

Decydujac sie na zorganizowanie ubiegtorocznej akcji ?Pomdzmy Hani? zdawaliSmy sobie
sprawe, ze jej choroba stanie sie znana catej spoteczno$ci WSPA. To byt duzy dylemat. Trudno
nam byto sie zdecydowac, wielokrotnie wspdlnie analizowaliSmy wszystkie za i przeciw.

Ciezko sobie wyobrazi¢, ile nas to kosztowato emocjonalnie, ale w koncu podjelismy decyzje.
ChcieliSmy przede wszystkim pokazaé innym ludziom, ze z takim dramatem mozna zy¢ i nie
wolno sie poddawac.

| nadal uwaza Pani, ze to byla dobra decyzja?

Mysle, ze tak. Udato nam sie oswoi¢ przynajmniej garstke ludzi z tematem niepetnosprawnosci,
z sytuacja, z ktorg kazdy moze sie kiedy$ zetkng€. Nikt nam przeciez nigdy nie da gwarancji, ze
urodzimy zdrowe dziecko. Nigdy nie wiemy, jak bedzie wygladato nasze zycie za kilka lat i co
przyniesie jutro. Mojej rodzinie Swiat wywrocit sie do gory nogami w ciggu zaledwie kilku minut.
Nasze marzenia legty w gruzach, a miato by¢ przeciez zupetnie inaczej, mieliSmy tyle réznych
planéw... Obecnie, po 17 miesigcach walki, mamy rowniez plany i marzenia, ale jakze inne.

Zapewne nietatwo byto poradzi¢ sobie z ta sytuacja?

Byto nam ogromnie trudno, ale zrozumieliSmy, ze nie mozna w nieskonczonos¢ wylewac tez.
Takie jest zycie. Najgorsze jest to, ze ludzie zyjg swoimi sprawami ? codziennymi, matymi
problemami, sg zabiegani i nie widzg nikogo oprdcz siebie. Jednak czasem w tym biegu warto
sie na chwile zatrzymac, bo tylko wtedy mozemy naprawde zrozumiecC, ze wiele z rzeczy, ktore
tak bardzo zajmujg nasz czas, jest czesto bez wiekszego znaczenia, ze w zyciu sg wazniejsze
sprawy. Wokoét nas sg ludzie, o ktérych wszyscy zapomnieli, dookota codziennie rozgrywajg sie
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ludzkie dramaty, tylko niewielu z nas potrafi to dostrzec.

Polacy w wiekszosci negatywnie postrzegajg osoby niepetnosprawne. Taki cztowiek nie moze
nawet spokojnie przej$¢ przez ulice, bo kazdy sie za nim oglada i wskazuje palcem. Musimy
zrozumiet, ze ci ludzie tez chcg normalnie zy¢, ale to wiasnie my im na to nie pozwalamy. Duza
czes$¢ niepetnosprawnych przez cate zycie siedzi zamknieta w czterech $cianach wtasnie
dlatego, ze sie boi i to chyba nawet nie Swiata, ale nas.

Jednak, pomimo to, wygladajg Panstwo na szczesliwych.

W naszym kraju ludzie kojarzg niepetnosprawnosc¢ z cierpieniem i smutkiem, oczekujac od
rodzin umartwiania sie. My chcemy pokazac, ze moze byc¢ inaczej, choC niektorych to razi.
Majac niepetnosprawne dziecko mozna réwniez by¢ radosnym i szcze$liwym. Wierzymy w to,
ze takie nastawienie do Swiata bedzie tez posiadata nasza Hania.

Czy zeszioroczna akcja zorganizowana dla Hani okazata sie pomocna?

Po pierwszej akcji przeprowadzonej na Wyspie okazato sie, ze uczelnia jest otwarta na ludzi i
ich problemy. Spoteczno$¢ uczelni potrafita sie zintegrowac i zmobilizowaé do dziatania. W
ciggu trzech dni zebrano prawie 4000 zt. Miesieczna rehabilitacja i opieka nad Hanig kosztuje
okoto 2000 zt, wiec byta to dla nas ogromna pomoc.

Jak duzo daje rehabilitacja?
Bardzo duzo. Wiele osbb nie zdaje sobie sprawy z tego, jak wazna jest systematyczna
rehabilitacja, a przerwanie jej moze zaprzepasci¢ wszystkie dotychczasowe osiggniecia
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dziecka. Dlatego tez Hania nigdy nie moze mie¢ nawet kilku dni wakacji.

Mys$limy réwniez o turnusach rehabilitacyjnych, czyli wyjazdach na dtuzszy czas do specjalnych
o$rodkow, profesjonalnie zajmujacych sie dzie¢mi z porazeniem mdzgowym. Takie turnusy
organizowane sg tylko w kilku miejscach w Polsce. Koszt jednego wyjazdu wynosi od 3500 do
13000 zt, w zalezno$ci od o$rodka i metod rehabilitacji. To dla nas ogromny wydatek, a za btad
lekarzy ptacimy my sami i sami musimy na to zapracowac...

Od kiedy wiasciwie Hania zaczeta ¢wiczy¢?

Od sz6stego tygodnia zycia, czyli od momentu opuszczenia szpitala, cho¢ juz tam pracowata z
rehabilitantka. | tak ¢wiczy do dzi§. Codziennie. Nie zawsze jest to dla niej przyjemne. Sg
¢wiczenia, ktéry Hania nie lubi, przy ktorych sie denerwuje i ptacze. Dla takiego matego dziecka
to naprawde ciezka praca, bo ¢wiczenia wymagaja od niej duzego i intensywnego wysitku
fizycznego.

Mozna to porownacé z wysitkiem na sitowni. Podczas ¢wiczen Hania uczy sie tego, czego nie
miata szansy nauczy¢ sie w procesie rozwoju, co ma miejsce u zdrowego dziecka. Dzieci z
porazeniem mdzgowym rozwijajg sie fizycznie duzo wolniej od dzieci zdrowych, dlatego Hania
na przyktad jeszcze samodzielnie nie siedzi, chociaz ma juz prawie 17 miesiecy.

Kto zajmuje sie Hania, gdy Panstwo idziecie do pracy?

Hania zostaje wtedy z ukochang nianig ? panig Lilg. Oboje przewaznie wracamy okoto godziny
16. Razem z nami wraca tez z przedszkola czteroletnia Julka ? siostra Hani, ktora jg bardzo
kocha i wtedy nasza rodzina jest juz w komplecie.

Jak wyglada ?czas wolny? Hani?

?Czas wolny? to przede wszystkim zabawa, ale pamietajmy, ze zabawa to tez forma stymulacji.
Do zabawy uzywamy odpowiedniego rodzaju zabawek i przedmiotéw stymulujgcych wszystkie
zmysty, np. dzwiekowe, o roznej fakturze.

Hania jeszcze nie méwi, ale gaworzy, co jest pozytywne. Jest wiec nadzieja na to, ze moze w
przysztosci bedzie méwié. Za to my do niej duzo méwimy i Spiewamy jej, praktycznie caty czas,
nawet przy jedzeniu. Dla nas tez jest to ciezka praca i nie mozemy sobie powiedzie¢ ? bierzemy
urlop, robimy sobie przerwe, wyjezdzamy. Przyzwyczajamy sie, ze tak moze wygladaé cate
nasze zycie.

Jaka jest Hania?

Hania jest kochana. Jest dzieckiem pogodnym, wesotym, potrzebujacym duzo mitosci i uczucia,
co caly czas pokazuje. Jest jak kazde zdrowe dziecko ? ciekawa $wiata. Bardzo lubi stuchaé
piosenek $piewanych przez wszystkich, lubi zabawki dZzwiekowe i wszelkiego rodzaju kotysanie
i bujanie. Uwielbia przebywac¢ na dworze, a od niedawna bardzo podoba jej sie jazda
samochodem.

Czy pomyst zatlozenia strony internetowej www.hania.sonet.lublin.pl byt trafny?

Jak najbardziej. Nie bytoby jednak tej strony bez bezinteresownej pomocy Piotra Sawickiego i
Janusza Olka. Dzigki stronie na konto Hani wptyneto ok. 1000 zt. Strona pojawi sie tez
niebawem w wersji angielskiej. Jest tam tez rowniez mozliwo$¢ wpisania sie do ksiegi gosci.
Niektérym wydawatoby sie to moze zbedne i bez znaczenia, jednak dla rodzicéw jest to bardzo
duzy gest. Wielka frajde sprawia nam czytanie tych wpiséw. Kazde zdanie daje nam
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ogromnego ?kopniaka? motywujgcego nas do dziatania. Bardzo mite jest to, ze ludzie pisza.
Przypomina to troche forum dyskusyjne.

Czy miewacie Panstwo momenty zwatpienia?

Sa chwile, kiedy brakuje nam juz sity. Wtedy wiare i che¢ do walki z chorobg przywraca nam
Hania. Nie usmiechata sie przez pét roku, ale od momentu, kiedy zrobita to po raz pierwszy, nie
przestaje. Gdy widzimy, jak ona sie cieszy, kiedy nas widzi, jak docenia w pewien sposob
wszystko to, co dla niej robimy, to nas zacheca i motywuje.

Czego sie Panstwo obawiacie w przysztosci?

Nie wyobrazamy sobie z mezem sytuacji, ze mogtoby nam zabrakng¢ pieniedzy na rehabilitacje
Hani. Pracujemy i dajemy z siebie wszystko, zeby Hania mogta sie rozwijaé i zeby kiedy$ mogta
mie¢ szczesliwe, samodzielne zycie. Mamy réwniez nadzieje na to, ze naszg sytuacje
dostrzega ci, ktérzy beda chcieli i mogli nam w tym poméc, za co z géry ogromnie dziekujemy.

Rozmawiaty: Kasia Tomczyk, Renata Zagajewska
Materiat pochodzi z Czasopisma Studentow Wyzszej Szkoty Przedsiebiorczosci i Administracji
?Wyspa?, nr 9(10), kwiecien 2006
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enoteczenstwo: Itura: enoteczen
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