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ZA NAML...

...ponad dwa miesigce dziatalnosci Integracji
LAB, powotanej do zycia 25 czerwca br. podczas
Konferencji ,Laboratorium Dostepnosci” na temat
projektowania uniwersalnego i dostepnosci architektonicznej.

Tak pozytywnego oddzwieku oraz wielu cieptych stéw

od uczestnikow Konferencji nie spodziewat sie nikt z nas.
Pomyst okazat sie strzatem w dziesigtke i jest doskonatg zacheta
do kontynuowania tego przedsiewziecia w kolejnych latach.

...koniec wakacji.
Mam nadzieje, ze byty to prawdziwe WAKACJE BEZ BARIER.
W tym okresie wzmozonej liczby urlopéw w firmach jest mniej rak
do wykonywania dziatan i zadan, jednak nie w Integracji...

W REALIZACJLI...

...dopinanie kolejnego wyzwania stojacego przed Integracja
- organizacja (owianego jeszcze tajemnicg) wydarzenia
zaplanowanego na drugg potowe wrze$nia w Warszawie.
To projekt spoteczny realizowany wraz z ekspertami z wielu
dziedzin i firm. Odpowiada on na potrzeby przedstawione
przez Integracje w zakresie aktywizacji pracodawcédw
na rzecz zatrudnienia i utrzymania w firmie oséb
z niepetnosprawnoscia jako cennych pracownikéw.
Wiecej o wydarzeniu w kolejnym numerze , Integracji”.

...intensywne prace nad nowa, przyjazna i dostosowana
do obecnych trendéw strong internetowa Integracji.

POLECAM...

....artykut ,Uzaleznieni od... pradu”.
Rodzaje uzaleznien zna kazdy, ale co to oznacza, gdy zycie
zalezy od aparatury zasilanej pradem, wiedza tylko nasi
bohaterowie. Niezrozumiate jest, ze Ministerstwo Zdrowia
nie ma informacji o problemach ludzi uzaleznionych od pradu,
choc¢ sg one znane Narodowemu Funduszowi Zdrowia.

...rozmowe z Pauling Malinowska-Kowalczyk, wyjgtkowa kobieta,
ktéra pomimo niepetnosprawnosci realizuje sie jako dziennikarka
sportowa, rzeczniczka Polskiego Komitetu Paraolimpijskiego,
aod 16 lipca br. w Kancelarii Prezydenta RP Andrzeja Dudy jest
doradca w sprawach dotyczacych osob z niepetnosprawnoscia.

W 2017 r. znalazta sie w publikacji Lista Mocy - 100 najbardziej
wptywowych Polek i Polakdw z niepetnosprawnoscig, przygotowanej
przez Stowarzyszenie Przyjaciét Integracji.

13 PAZDZIERNIKA...

...odbeda sie w naszym kraju wybory do Sejmu i Senatu RP.
Do 30 wrzesnia br. wyborcy z niepetnosprawnoscig moga zgtaszac
zamiar gtosowania korespondencyjnego, w tym za pomoca
naktadek w alfabecie Braille’a, a do 4 pazdziernika br. osoby
z niepetnosprawnoscia lub osoby starsze maja czas na ztozenie
whniosku o sporzadzenie aktu petnomocnictwa do gtosowania.
Pamietajmy o wyborach!

%Mmmf@,

Ewa Pawtowska, redaktor naczelna
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W POLITYCE

,DOSTEPNOSC PLUS”
WCHODZI W ZYCIE

W sierpniu br. prezydent Andrzej Duda
podpisat ustawe wprowadzajaca
program ,,Dostepnos$¢ Plus”. Jej celem
jest stopniowa poprawa dostepnosci
podmiotéw publicznych, dzieki ktorej
osoby ze szczeg6lnymi potrzebami
beda mogty - w sposdb mozliwie
samodzielny - korzystac z ustug
publicznych. Przyjecie ustawy stworzo-
nej przez Ministerstwo Inwestycji

i Rozwoju to m.in. efekt dziatania
organizacji pozarzadowych, w tym
Integracji. (red.) Wiecejnas. 20-21

W PFRON

500+ DLA OSOB
NIESAMODZIELNYCH

1 pazdziernika br. wejdzie w zycie
ustawa wprowadzajaca Swiad-
czenie uzupetniajace dla osob
niezdolnych do samodzielnej
egzystencji.

Osobom posiadajagcym odpowied-
nie orzeczenie $wiadczenie bedzie
przystugiwato ,,w wysokosci

nie wyzszej niz 500 zt miesiecznie”,
przy czym taczna kwota tego
Swiadczenia i $wiadczen finanso-
wanych ze srodkéw publicznych
nie moze przekroczy¢ 1600 zt. (mr)
Wiecej nas. 65-66

WYBORY 13 PAZDZIERNIKA
Przed nami wybory do Sejmu i Senatu.
Wyborcy, ktorzy z powodu niepetno-
sprawnosci maja problemy z odda-
niem gtosu w lokalu wyborczym,
mogga skorzystac z szeregu
udogodnien. Trzeba jednak pamietad
o terminach zgtoszen i zwigzanych

z nimi procedurach.

« Termin zgtoszenia komisarzowi
wyborczemu zamiaru gtosowania
korespondencyjnego uptywa

30 wrzeénia br.

« Termin ztozenia wojtowi
(burmistrzowi, prezydentowi miasta)
whniosku o sporzadzenie aktu
petnomocnictwa uptywa

4 pazdziernika br.

« Termin ztozenia wéjtowi (burmi-
strzowi, prezydentowi miasta)
wniosku o dopisanie do spisu wybor-
coOw w obwodzie wtasciwym

dla dostosowanego lokalu uptywa

8 pazdziernika br. (mr)

Wiecej na s. 32-33.

SRODKI NA TRANSPORT

| LIKWIDACJE BARIER
Prezes PFRON, Marlena Malag,

i podsekretarz stanu w Ministerstwie
Rodziny, Pracy i Polityki Spoteczne;j,
Kazimierz Kuberski, podpisali porozu-
mienie w sprawie realizacji projektu,
ktorego celem jest dofinansowanie
transportu indywidualnego dla oséb
Z niepetnosprawnoscia w systemie
,0d drzwi do drzwi” (door-to-door)

w gminach wiejsko-miejskich

i wiejskich. Ponadto program ma
stuzy¢ likwidacji barier w czesciach
wspélnych budynkéw mieszkalnych
- instalacji i modernizacji wind,
likwidacji progéw, budowy podjaz-
doéw czy pochylni. Projekt ma ruszy¢
w 2020 r. (mr) Wiecej na s. 60-61

SZKOLENJIA
PRZEWOZNIKOW

PFRON zawart umowe na dofinanso-
wanie projektu, ktéry zaktada m.in.
przeszkolenie 5 tys. pracownikéw
sektora transportu zbiorowego
zatrudnionych u ok. 50 przewoznikéw
na terenie catego kraju w zakresie
pomocy osobom z niepetnospraw-
noscia. Szkolenia obejma obstuge
klientow o szczegdlnych potrzebach:
0s6b starszych, oséb poruszajacych sie
na wozkach, z dysfunkcjami stuchu,
mowy i wzroku (w tym korzystajgcych
z pomocy psow przewodnikéw),

a takze z niepetnosprawnoscia
intelektualng i zaburzeniami psychicz-
nymi. (inf. pras.) Wiecej na s. 60-61

NOWA PLATFORMA

DO WNIOSKOW

Platforma iPFRON+ umozliwi
tatwiejsze wnioskowanie o Srodki
wsparcia przez osoby z niepetno-
sprawnoscia i organizacje poza-
rzagdowe - bez koniecznosci wycho-
dzenia zdomu lub biura. Wedtug
zapowiedzi system ma pozwoli¢
tez na lepsze dopasowanie form
pomocy udzielanej osobom

z niepetnosprawnoscia do ich
potrzeb. Zacznie dziatac 1 stycznia
2020 . (inf. pras.)

ZAKUP WOZKA ELEKTRYCZNEGO

Po pieciu latach PFRON wraca do wspotfinansowania
zakupu wézkoéw o napedzie elektrycznym. W 2019 r.
Fundusz przeznaczy na ten cel 20 mln zt. Zadanie bedzie
realizowane w ramach programu ,,Aktywny samorzad”.
W ramach dofinansowania mozna otrzymac nawet

10 tys. zt, przy minimalnym udziale wtasnym w wysokosci
10 proc. ceny wozka brutto. (br) Wiecej na s. 60-61
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Fot. Freeimages.com, pixabay.com, Freepik, materiaty Integracji, Adriana Herbut, Mateusz Rozanski,

Opracowanie: Mateusz Rézanski, Tomasz Przybyszewski, Beata Dazbtaz
Beata Dazbfaz, Piotr Stanistawski, Marta Kusmierz

NA RYNKU PRACY

W FINANSACH

RAPORT NIK

O (NIE)ZATRUDNIANIU
3,05 proc. - tyle wynosi $redni
wskaznik zatrudnienia oséb

z niepetnosprawnoscia

w 35 instytucjach publicznych,
co sprawdzita Najwyzsza Izba
Kontroli (NIK). W latach
2016-2018 (do 30 czerwca) wszystkie skontrolowane jednostki wptacity
do PFRON - z tytutu niezatrudniania oséb z niepetnosprawnoscia -
10,6 mln zt. Az 77,2 proc. skontrolowanych pracodawcéw publicznych
nie podejmowato dodatkowych inicjatyw skierowanych do oséb

z niepetnosprawnoscia, umozliwiajacych im zatrudnienie. (mr)

NIEPRAWIDEOWOSCI

W MIEJSCACH PRACY
Panstwowa Inspekcja Pracy
przeprowadzita w 2018 r. kontrole
w 1228 firmach zatrudniajacych
osoby z niepetnosprawnoscia:

w Zaktadach Pracy Chronionej
(ZPCh), Zaktadach Aktywnosci
Zawodowej (ZAZ) i firmach
dziatajacych na otwartym rynku. W skontrolowanych jednostkach

az 65. proc. 0s6b zatrudnionych byto przy pilnowaniu. Nieprawidtowosci
dotyczyty niewtasciwego stanu technicznego obiektéw i pomieszczen

(38 proc. ZPCh, 26 proc. ZAZ) i nieprzestrzegania przepiséw wynikajacych
ze stosunku pracy (32 proc. ZPCh, 47 proc. ZAZ). W firmach otwartego rynku
najczestsza nieprawidtowoscia byty nieprawidtowe informacje na temat
warunkéw zatrudnienia (59 proc. firm). (bd)

W StUZBIE ZDROWIA

[

PROGRAM WINDOWY
Rusza program poprawy dostep-
nosci architektonicznej budynkéw
dla senioréw, rodzicoéw z dzie¢mi

i 0s6b z niepetnosprawnosciami.
W ramach tzw. programu windo-
wego Bank Gospodarstwa
Krajowego (BGK) bedzie udzielat
nisko oprocentowanych pozyczek
na instalacje wind w budynkach
wielokondygnacyjnych, likwidacje
zbednych schodkéw, montaz
uchwytow i poreczy oraz mecha-
nizmy otwierania drzwi i okien.

Z pozyczek maja szanse skorzystac
wszystkie podmioty bedace
wtascicielami ww. budynkéw,

w tym spétdzielnie i wspélnoty
mieszkaniowe, towarzystwa
budownictwa spotecznego i osoby
fizyczne posiadajace wielorodzinne
budynki mieszkalne. (mr)

REFORMA PSYCHIATRII

Byty minister zdrowia, dr Marek Balicki, zostat petnomocnikiem

ds. reformy psychiatrii. Jego zadaniem bedzie m.in. inicjowanie

i koordynowanie dziatan majacych na celu naprawe i rozwéj opieki
psychiatrycznej. Celem reformy jest odejscie od azylowego modelu
psychiatrii, opartego na wielkich szpitalach, do takiego, w ktorym gtéwna
role odgrywad bedga dziatajace w $rodowisku lokalnym Centra Zdrowia
Psychicznego. (red.)
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PRZYCHODNIE BARDZIEJ DOSTEPNE

Od lipca placéwki Podstawowej Opieki Zdrowotnej (POZ) moga

starac sie o pienigdze na poprawe swej dostepnosci dla 0séb z niepet-
nosprawnoscia i innych oséb o szczegdélnych potrzebach. To element
rzadowego programu ,,Dostepnosc Plus” na lata 2018-2025.

Na dziatania poprawiajace dostepnos¢ architektoniczna, cyfrowa,
komunikacyjna i organizacyjna placowek zdrowotnych mozna otrzymac
nawet 720 tys. zt. Nie jest wymagany wktad wtasny. Nabér ma charakter
otwarty i bedzie trwat do wyczerpania srodkéw - 80 mln zt. (red.)

|1i|'_' |a--;_'-|r'||_| I:.|_;.'-_|'.'.'||i |_||
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W REGIONACH

W SPORCIE

BIALYSTOK, WROCEAW:
MIESZKANIA
WYTCHNIENIOWE

W Biatymstoku zacznie dziataé
kolejne mieszkanie wytchnieniowe,
w ktérym sprawowana bedzie
czasowa opieka nad dorostymi
osobami z niepetnosprawnoscia

i oferowane wsparcie w miejscu

ich zamieszkania. W 2018 r. trwat
pilotaz, z ktérego skorzystato

21 rodzin, a w tym roku z dwéch
mieszkan - jak dotad - 27 oséb.
Pierwsi goscie zamieszkali takze

we mieszkaniu wytchnieniowym
we Wroctawiu. Stato sie to mozliwe
dzieki wsparciu finansowemu wtadz
miasta i staraniom Fundacji ,Potra-
fie Pomoc”, ktora mieszkanie
wyremontowata i wyposazyta

w supernowoczesny sprzet. Mieszka-
nie powstato z mysla o opiekunach
0s0b z niepetnosprawnoscia,

ktorzy moga
zostawia¢ w nim
podopiecznych
nawet na tydzien, ,
a w skrajnych
przypadkach
przedtuzy¢ pobyt
nawet do dwdch
tygodni. (red.)

WIELKOPOLSKA:
DOSTOSOWANIE STACJI

| PRZYSTANKOW

W wojewoddztwach wielkopolskim,
kujawsko-pomorskim i tédzkim

15 stacji i przystankéw zostanie
dostosowanych przez PKP PLK

do potrzeb oséb z niepetnosprawno-
$ciami. Zostang przygotowane tzw.
Sciezki dotykowe i tablice z informa-
cjami w brajlu. Odnowione zostana
22 perony w 15 miejscowosciach
(w woj. wielkopolskim: teka
Opatowska, Kepno, Domanin,
Stupia, Solec Wielkopolski, Pierzch-
no; w woj. kujawsko-pomorskim:
Gniewkowo, Papowo Torunskie,
Suchatoéwka, Turzno, Kamionki
Jezioro, Rychnowo Wielkie, Zielen

i Ksigzki, a w woj. tédzkim na przy-
stanku Wolbérka). (red.)

nie | pelno sprawni.pl

wiecej:

SZABLA
KILINSKIEGO @
Po raz 19. odbyt sie
w Warszawie
Puchar Swiata
,Szabla Kilinskie-
go”. Biato-czerwoni
w indywidualnych
zmaganiach
wywalczyli dwa medale. Na najwyzszym
stopniu podium w szabli kat. B stanat
Adrian Castro, pokonujac w finale kolege

z reprezentacji, Grzegorza Plute. Tegoroczna
edycje zawodoéw mozna uznac za rekordowg
- swoje umiejetnosci zaprezentowato

ponad 250 zawodnikow z 34 krajow. (red.)

== SZESC MEDALI

sere LEKKOATLETOW
Ztoto, dwa srebra i trzy brazy
- to medale, ktére zdobyli
polscy zawodnicy z zespotem
Downa podczas lekkoatle-
tycznych mistrzostw Europy
w finskim Tampere.
W mistrzostwach wzieto
udziat 52 lekkoatletow
i 16 tenisistow z 11 panstw.
Wszyscy reprezentanci Polski
zdobyli medale. Ze ztotym
wrécita z Finlandii Zofia
Dzieciot, ktora w biegu
na 800 m ustanowita nowy
rekord Europy. (red.)

W NGO

V KONGRES OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIAMI

10 pazdziernika br. odbedzie sie V Kongres Oséb z Niepetnosprawnos$ciami,

w tym roku pod hastem: ,,Aktywni obywatele i obywatelki”. Rejestracja

na wydarzenie, zorganizowane w Centrum Konferencyjno-Szkoleniowym
Fundacji Nowe Horyzonty przy ul. Bobrowieckiej 9 w Warszawie, rozpoczeta
sie 1 wrzednia. Kongres Oséb z Niepetnosprawnosciami to coroczne spotkanie
przedstawicieli Srodowiska, organizowane przez koalicje organizacji pozarza-
dowych, m.in. Polskie Forum Oséb z Niepetnosprawnosciami, Polski Zwigzek
Gtuchych i Fundacje Instytut Rozwoju Regionalnego. (mr)

W INTEGRACJI

ZNAJDZ PRACE

Osoby majace orzeczenie o niepetnosprawnosci, mieszkajace na terenie
wojewddztwa mazowieckiego, moga wzig¢ udziat w projekcie ,,Aktywnie
zdobywaj prace”, realizowanym w Centrum Integracja w Warszawie, wspotfi-
nansowanym ze $Srodkéw PFRON. Pracownicy Centrum pomoga w znalezieniu
ptatnego stazu zawodowego dostosowanego do indywidualnego profilu oraz
znalezieniu szkolen zawodowych, podnoszacych kwalifikacje. Do dyspozycji
uczestnikoéw projektu sa tez prawnik i psycholog. Aby uzyskac potrzebne
wsparcie, polecamy kontakt: dorota.raabe@integracja.org lub tel.: 570 066 806;
w pon.—pt. od 8.00 do 16.00. (red.) Wiecej o zawodach przysztosci na s. 44-46

BIZNES SPOTYKA DOSTEPNOSC

Nowoczesne technologie wspierajace dostepnosé, procedury bezpiecznej
ewakuacji, projektowanie uniwersalne - to jedne z tematéw poruszanych
podczas zorganizowanej przez Integracje konferencji ,Laboratorium
dostepnosci”, inaugurujacej dziatalnos¢ centrum badawczego Integracja Lab.
Na konferencji pojawili sie eksperci reprezentujacy m.in. wielkie firmy

branzy developerskiej i budowlanej. W panelach dyskusyjnych wzieto udziat
28 specjalistow z réznych sektoréw gospodarki i srodowisk. Podczas konferen-
¢ji mozna byto zapoznac sie z produktami i ustugami firm zajmujacych sie
nowymi technologiami, np. Migam i CDVI. (mr) Wiecej nas. 15-18
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Fot. Archiwum Integraciji, facebook.com/ParaBadmintonPoland, llona Berezowska, informacja prasowa,

Opracowanie: Mateusz Roézanski, Tomasz Przybyszewski
Marcin Skiba, Magdalena Dabek
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WYDAWCA
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Integracji, Fundacja Integracja
ul. Dzielna 1, 00-162 Warszawa
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BEZPLATNIE!

Wszyscy Czytelnicy i Przyjaciele Integracji,
ktorzy chca wesprzec nasze dziatania,
moga wptacac dowolne kwoty na cele statutowe
Stowarzyszenia Przyjaciot Integracji, na nr konta:

051600 1462 1815 1544 4000 0019

Zapraszamy takze urzedy, szkoty, poradnie,
organizacje pozarzadowe... do zamawiania
bezptatnej prenumeraty pojedynczych numeréw
»Integracji” lub dotaczenia do wyjatkowego grona
naszych wolontariuszy dystrybuujacych pismo,
czyli do PACZKI INTEGRACJI (od 25 do 100 egz.).

Zgtoszenia prenumeraty
1 do Paczki Integracji:
agnieszka.sprycha@integracja.org
tel.: 519 066 481

Zgtoszenia tylko do Paczki Integracji:
zsalwin@quadgraphics.pl
tel.: 67 21 08 650

Wiecej informacji:
Niepelnosprawni.pl
www.integracja.org/informujemy/
magazyn-integracja



www.integracja.org/informujemy
https://Niepelnosprawni.pl
mailto:zsalwin@quadgraphics.pl
mailto:agnieszka.sprycha@integracja.org
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mailto:zsalwin@quadgraphics.pl
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https://niepelnosprawni.pl
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FAKTY | OPINIE m listy Czytelnikow

Nasze srodowisko bardzo potrzebuje wolontariuszy.

Nawet gdy powszechnie beda dostepni profesjonalni

asystenci, to nie wyeliminuja oni dziatan ludzi

dobrego serca. Anna Dymna, szefowa Fundacji

»,Mimo Wszystko”, zapytana o pomaganie,

odpowiedziata: ,,To oczywista sprawa. Wychowatam sie
w domu, w ktorym pomaganie byto czyms normalnym. Tak jak sie oddycha,

je i robi siusiu, tak samo pomaga sie komus, kto potrzebuje pomocy...”.

2

Potrzebujac pomocy, mamy wiele do ofiarowania. Pomyslcie, co mozna dac od siebie?

WOBEC NIEPEENOSPRAWNOSCI
Koncze psychologie na Uniwersytecie Jagiellonskim.
Trzy lata temu moj Tata ulegt wypadkowi ze skutkiem
trwatej utraty sprawnosci (porazenie konczyn dolnych,
skostnienia na poziomie bioder oraz spastyka). Mam
piecioro rodzenstwa. Probujgc zaadaptowac sie do nowej
sytuacji, obserwowatam, jak radzg sobie z tym cztonko-
wie rodziny. Zaskoczyto mnie, w jak rozny sposob
odbieraja i interpretuja zaistniatag sytuacje. Dlatego,
myslac nad tematem pracy magisterskiej, skierowatam
swojg uwage na rodziny oséb niepetnosprawnych. Tych,
ktorzy niegdys byli w petni zdrowia fizycznego i psychicz-
nego, a nagle to zdrowie zostato im w wyniku wypadku
odebrane. Ciekawi mnie, jakie sa reakcje rodzin, jakie
towarzysza im uczucia, czy jest w nich co$, co nie zostato
wypowiedziane? Charakter moich pytan wynika z jakos-
ciowego podejscia do badania do$wiadczen interesujacej
mnie grupy. Jestem w trakcie poszukiwania rodzin,
ktore zgodzityby sie na rozmowe w ramach mojej pracy
magisterskiej. Nie musza zgadzad sie wszyscy cztonkowie
rodziny. Wazne, zeby niepetnosprawno$¢ w rodzinie
pojawita sie w pewnym momencie zycia rodzinnego
(np. w wyniku wypadku). Do pracy i catego projektu
przywiazuje ogromna wage - che¢ ustyszenia gtosu
tych rodzin nie jest Srodkiem do celu, ale celem samym
w sobie, i mam nadzieje, ze uda mi sie go osiagnac.
Bede wdzieczna za kazda informacje.

Julia M.

I OD REDAKCJI: PodpowiedzieliSmy Pani,

aby zamiescita na portalu Niepelnosprawni.pl
ogtoszenie o poszukiwaniu kontaktu z rodzinami
0s6b z niepetnosprawnoscia. Poza tym poleciliSmy
kontakt z Petnomocnikiem Prezydenta Krakowa

ds. Os6b Niepetnosprawnych oraz petnomocnikami
ds. niepetnosprawnych studentéw na uczelniach,
nie tylko krakowskich. Prosimy takze Czytelnikow
»integracji” o dzielenie sie swoimi doswiadczeniami
na temat Zycia z osoba, ktéra doznata urazu; byta
zdrowa i nagle jej zycie zmienito kierunek. Jak to jest
by¢ rodzicem, siostra, bratem, mezem czy dzieckiem
osoby z niepetnosprawnoscia? Jak to zmienia zycie,
co daje, a co odbiera? Jakie powoduje emocje?

Jak zmienia nas samych?

NIGDY NIE JEST ZA POZNO
Kochani, jestem niepetnosprawna ruchowo - od 21 lat
- emerytka. Od kilku lat ,,pisze ustami” (owacje dla
komputera!), m.in. wiersze dla dzieci. Zachecona
wygranymi w konkursach literackich, a takze pochleb-
nymi opiniami dzieciakéw i dorostych, zaczetam
marzy¢ o wydaniu autorskiej ksigzeczki. | udato sie
jesienig 2018 r. Rados¢ i satysfakcja dodaty mi skrzydet:
na swoja kolej czekaja cztery ksigzkowe projekty.
Chetnie bym zaszalata, ale wydawanie ksigzeczek
wtasnym sumptem (wydawnictwa nie sg zaintereso-
wane) jest w moim przypadku nie lada wyzwaniem
finansowym, a do tego brak mi pomystu na dystrybu-
cje. Co prawda dzieki rodzinie i znajomym kilkaset
egzemplarzy Zmalowanych wierszykéw rozeszto sie
jak Swieze buteczki, jednak to za mato, zeby dotrzec
do szerszej grupy potencjalnych nabywcéw. Zdaje
sobie sprawe, ze pomocne bytyby targi ksiazek,
spotkania, np. w przedszkolach czy bibliotekach,
osobisty kontakt z wtascicielami ksiegarn i hurtowni
ksiazek, ale niestety, stan mojego zdrowia nie pozwala
na zadna z tych opcji. Jezeli kto$ zna sposdb, w jaki
mogtabym dociera¢ do Czytelnikéw, to bardzo prosze
o napisanie do mnie. Adres mailowy jest na mojej
stronie: www.bajtynka.pl..

Aleksandra Bielarska

M OD REDAKCJI: Gratulujemy talentu, determinacji

i odwagi tworczej. Cieszymy sie Pani pieknym
debiutem. Pisanie dla dzieci jest bodaj trudniejsze,
poniewaz dziecko nie da sie nabra¢ na puste stowa,
chocby tadne i sktadne. Pani debiut polecamy tez

w rubryce ,,Warto przeczytac¢” (s. 58-59). Dziekujemy
w imieniu Czytelnikéw za podarowane egzemplarze.
Poza tym o$Smielamy sie naméwic Pania na ksiazke
»ekspercka” o niepetnosprawnosci, z ktéra Pani zyje.
Nikt lepiej od Pani nie zna heroizmu istnienia ,,0soby
piszacej ustami na komputerze”.

CZEKAMY NA WASZE LISTY
Piszcie na adres redakgji:
»integracja”, ul. Dzielna 1,

00-162 Warszawa, e-mail:
janka.graban@integracja.org
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Fot. Mateusz Rozanski, materiaty Integracji

STYGMATYZACJA
Pracuje jako administrator IT, ponoszac duza zawodowa
odpowiedzialno$¢. Koncze 4. semestr informatyki.
W placéwce NFZ odmoéwiono mi terapii DDA oraz innej
i odestano do Poradni Zdrowia Psychicznego (PZP),
bo mam zdiagnozowana schizofrenie. Uwazam to
za dyskryminacje, bo sitg wttacza sie mnie w ramy PZP,
cho¢ od lat funkcjonuje wzorcowo. Pierwszy raz w zyciu
choroba mnie stygmatyzuje. Dlaczego pracodawca
powierza mi majatek wart dziesiatki tysiecy ztotych,
od kilku moich klikniec¢ zalezy by¢ albo nie by¢ firmy,
a placdéwka NFZ nie oferuje pomocy, bo jestem chory
psychicznie? Diagnoze mam od kilkunastu lat, a pierwszy
raz doswiadczytem jej bolesnych skutkdw.

Jarek G.

1 OD REDAKCJI: Dlaczego Pan poczut sie tak
bardzo urazony? Terapie DDA najczesciej prowadza
albo kieruja na nie wtasnie Poradnie Zdrowia
Psychicznego lub osrodki leczace alkoholikéw

i ich rodziny. Bywa tez, ze takie terapie prowadza
organizacje pozarzadowe. Poza tym, jak rozumiem,
jest Pan pod opieka lekarza specjalisty w zwigzku
ze zdiagnozowang schizofrenig. Mam wrazenie,

Ze to najwtasciwsza osoba powotana do tego,

by przygotowac Pana do bezpiecznego przejscia
przez potrzebna Panu terapie. To zawsze specjalista
powinien doradzi¢, co zrobi¢, kiedy chce sie wejs¢
w bardzo trudng i psychicznie nadwyrezajaca
forme leczenia.

LIST NUMERU

GDYBYM POMYSLAL

Moje zycie traktuje jak wyrdznienie od Boga,

nie jak kare, i chyba dzieki temu tatwiej

mi to wszystko zrozumie¢, dzwigaé, pogodzic sie.
Taka Sciezke mi Pan wyznaczyt, dat druga szanse
na zycie, abym catym soba, z uSmiechem, dawat
ludziom nadzieje, ze mimo wszystko warto zyc.
Dzieki Bogu i rodzinie mam w sobie site, by zy¢

i funkcjonowac, pomimo ze mam sparalizowane
cate ciato. Moje zycie nie jest tatwym wyzwaniem,
co dzien borykam sie ze stabos$ciami, z niemoca
wtasnego ciata, czekajac na pomoc drugiej osoby
we wszystkich zyciowych czynnosciach, bo to nie
tylko podrapanie po nosie, ale takze mycie, fizjolo-
gia, ubieranie, karmienie, przesadzanie na wézek.

Pisze przede wszystkim do ludzi mtodych.

Do wszystkich, ktérzy maja cate zycie przed soba,
ktorych rozpiera energia, a przez brawure, szybka
jazde samochodem czy motocyklem, przez popisy
i stynne juz skoki na gtéwke moga w jednym
momencie przekresli¢ dotychczasowe zycie. Jeden
skok - sekunda - nawet utamek sekundy i... stowa
lekarza brzmig jak wyrok: ZEAMANY KREGOSEUP...
To ogromna tragedia, niemoc... nie tylko wtasna,
ale tez catej rodziny, wielu przyjacioét i znajomych.
Pomyslcie, gdy jestescie na plazy czy wsiadacie

na motocykl lub do samochodu, aby zachowad sie
odpowiedzialnie; pomyslcie, czym to moze sie
skoniczyc¢. Czasem chwile przekreslajg wszystkie
zyciowe plany i zmieniaja zycie o 180 stopni.
Wiem, ze kazdy ma marzenia - o moich przeczytacie
na blogu: www.mariuszharasny.pl. Marzenia

co do przysztosci, wyboru szkoty, kierunku studiow,
bycia kims. Warto zatrzymad sie na chwile i pomy-
$le¢, aby nie popetni¢ mojego btedu. On przekreslit

marzenia i plany. Teraz, gdybym mogt cofnac czas...
gdybym wiedziat, gdybym przeczuwat - nie skoczyt-
bym, nie popisywat sie, nie brat zycia jak Superman.
Gdybym pomyslat... No wtasnie - GDYBYM.
Zawsze bytem pracowity i pracg chciatem
do czego$ dojsc. Zrobic co$ pozytecznego,
usamodzielni¢ sie. Mie¢ rodzine, dobry zawdd...
Chciatem wchodzi¢ na szczyty. Na nogach...
Zwiedzad Polske, $wiat... To wszystko stato
przede mna otworem, lecz jedna gtupia decyzja,
jeden skok przekreslit WSZYSTKO.
Gdy trwa twoja walka o kazdy oddech, o zycie...
i gdy uda sie przezy¢, to po tej sekundzie nierozwagj,
szalefstwa, gtupoty i brawury, myslisz: ,,Zyje, pod-
lecze sie i wyjde z tego”. Ale styszysz od lekarza:
»Nigdy nie bedziesz chodzit. Zawsze juz bedziesz
na wozku, do korica zycia i nie ma od tego ani
ucieczki, ani odwrotu”. Cztowiek uswiadamia sobie
po czasie, co zrobit, pojawia sie pytanie, dlaczego
tak sie stato, dlaczego ja? Pojawiaja sie pretensje.
Wszyscy sa winni, tylko nie ty. Masz pretensje
do Boga, rodziny, przyjaciot, tylko nie do siebie.
| powoli, bardzo powoli, zaczyna docieraé cata
ta tragedia, ktéra zmienita zycie...
Chciatbym, aby mtodzi ludzie poznajacy moja historie
cho¢ na chwile zatrzymali sie i zastanowili. Zycze
Wam spetnienia marzen, duzych i matych, stawiania
sobie celéw i ich realizowania, zdobywania szczytow.
Zycze, aby nie tylko wakacje byty dla Was i Waszych
rodzin bezpieczne i mile spedzone.

Mariusz

M OD REDAKCJI: List nagradzamy ksigzkami:
ks. Jana Twardowskiego,

Wszystko darowane LISTA [=—__
(Wyd. Sw. Wojciecha)

i Listg Mocy (wyd. Integracja)
- za szczero$¢ i odwage

do stawania w prawdzie.

10038
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PELNOMOCNICZKA
PREZYDENTA

prezes Integraciji,
redaktor naczelna
magazynu ,Integracja”

Beata Dazbtaz
dziennikarka ,Integracji”
i redaktorka portalu

+ Niepelnosprawni.pl

Paulina Malinowska-Kowalczyk zostata powotana

w potowie lipca br. na stanowisko doradcy prezydenta
ds. osob z niepetnosprawnoscia. To pierwsze takie
stanowisko w Kancelarii Prezydenta RP. Z wieloletnia
redakcyjna kolezankg Integracji rozmawiamy o planach
i zobowigzaniach wynikajacych z tej funkcji. Opowiada
nam takze o swych pasjach, celach i doswiadczeniach,
ktore sprawity, ze jest teraz w takim wtasnie miejscu.

Ewa Pawtowska: Paulino, jak sadzisz, dlaczego
wtasnie do Ciebie trafita propozycja pana prezydenta
Andrzeja Dudy, abys zostata w jego Kancelarii doradca
ds. 0séb z niepetnosprawnoscig?

Tak naprawde, to nie ja powinnam odpowiedzie¢
na to pytanie. Mysle, ze stato sie tak w wyniku mojej
dotychczasowej pracy i pasji, tego, czym zajmuje sie
od 17 lat, z czym jestem kojarzona. Na pewno istotne
byto to, co robitam do tej pory, a wiec najpierw praca
w telewizji, w redakcji publicystyki, a potem w TVP Sport,

z ktéra bytam zwiazana najmocniej. Przez ostatnie dwa
lata pracy jako rzeczniczka prasowa Polskiego Komitetu
Paraolimpijskiego (PKPar) $cisle wspdtpracowatam

z Kancelaria Prezydenta RP, ze wzgledu na wydarzenia,
ktore towarzyszyty ruchowi paraolimpijskiemu, a w ktore
pan prezydent Andrzej Duda bardzo sie zaangazowat.
Wystarczy chociazby wspomniec to, ze po raz pierwszy

w historii polskiego ruchu paraolimpijskiego zaprzysie-
zenie odbywato sie w Belwederze, w obecnosci pary
prezydenckiej. Na marginesie, jako ciekawostke powiem,
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Fot. Krzysztof Sitkowski, Kancelaria Prezydenta RP; archiwum Integraciji

ze przekazaliémy wtedy panu prezydentowi wyjatkowy
kask zaprojektowany przez Piotra Parczewskiego,
projektujacego kaski dla polskich skoczkdéw narciar-
skich. Nasz kask byt z rysunkami wykonanymi

przez reprezentantdw Polski w Pjongczangu.

Wiem, ze pan prezydent juz w nim jezdzit.

Sadze, ze pan prezydent traktuje sport paraolimpijski
bardzo powaznie. W zesztym roku, kiedy polscy lekko-
atleci wygrali klasyfikacje medalowa w Berlinie, zaprosit
nas do Patacu Prezydenckiego.

Kiedy do mnie zadzwoniono i zaproszono na spotkanie,
bytam przekonana, ze bedziemy rozmawiac o gali
paraolimpijskiej, ktéra miata odby¢ sie w maju z okazji
20-lecia istnienia PKParu w strukturach miedzynarodo-
wych. Wiedziatam, ze to nie jedyny temat spotkania,
ale nie spodziewatam sie takiej propozyciji.

EP: Dlaczego zostato stworzone takie stanowisko?

Mysle, ze to najwyzszy czas, aby zostato powotane,
byto bardzo potrzebne. Ciesze sie nie tylko dlatego,

Ze ja tu jestem, choc z tego oczywiscie takze, ale sadze,

ze takie stanowisko w Kancelarii Prezydenta powinno by¢
zawsze. Przede wszystkim dotyczy bardzo réznorodne;j
grupy, z réznymi potrzebami. Osoby z niepetnospraw-
nosciag bardzo mocno zaakcentowaty swojg obecnosc

w debacie publicznej. Istotne jest, by doradca prezydenta
byt ich gtosem wobec kazdego prezydenta, ktory bedzie
w naszym kraju.

EP: Jestes$ bardzo aktywna zawodowo, czy przyjecie
takiej propozycji byto tatwe?

Oczywiscie, ze nie, dlatego ze catym sercem jestem
z PKParem i sportem paraolimpijskim, to moja pasja
i najwazniejsza dotad dziatalno$¢. Pracowatam takze
w szkole, a mato kto wie, ze jestem tez belfrem. Przez
wiele lat uczytam jezyka angielskiego, a potem ukocha-
nego hiszpanskiego. Musiatam sie zmierzy¢ z decyzja,

z czego mam zrezygnowac. Miatam Swiadomos¢, ze
wszystkich aktywnosci nie da sie potaczyc. Juz ostatni
czas, gdy pracowatam w PKParze i w szkole, byt ogrom-
nym wyzwaniem. Decyzja o rezygnacji z pracy nauczyciela
byta dla mnie trudna. Zdecydowatam sie podja¢ prace

w Kancelarii Prezydenta RP na pét etatu, gdyz chce by¢
zaangazowana w dalsza prace w PKParze. Przyjetam
zasade, ze chce odpowiedzialnie stuzy¢ tutaj ludziom,

i juz po trzech tygodniach pracy zobaczytam,

jak wiele wyzwan i zadan mnie czeka.

EP: Praca praca, ale jest jeszcze rodzina, jestes nawet
babcia. Czy konsultowatas z najblizszymi decyzje?

Rodzina byta w tej decyzji dla mnie najwazniejsza,
dlatego ze praca w takim miejscu rowniez dla nich moze
rodzi¢ pewne konsekwencje. Liczyt sie gtos meza, dzieci
i rodzicow. | jeszcze kilku przyjaciot, ktérzy sg dla mnie
autorytetami. Wszyscy szanowali propozycje ze strony
Kancelarii Prezydenta RP, widzac w tym otwarcie
niezwyktej drogi na lata. | nie w konteks$cie mojej osoby,
ale w perspektywie catego zagadnienia i jego miejsca
w przestrzeni publicznej. Dlatego zdecydowatam sie

Paulina Malinowska-Kowalczyk - (ur. w1973r.
w Bielsku-Biatej), absolwentka iberystyki na Uniwersytecie

Warszawskim i studiow podyplomowych w Instytucie Badan
Literackich Polskiej Akademii Nauk (Komunikacja Spoteczna
i Media). Relacjonowata igrzyska paraolimpijskie: Ateny 2004,

Pekin 2008, Vancouver 2010, Londyn 2012, Soczi 2014, Rio

de Janeiro 2016, Pjongczang 2018. Tworzyta w TVP programy

o tematyce sportowej i spotecznej, m.in. przez blisko 10 lat

program ,,Petnosprawni”. Ttumaczka filmowych list dialogo-
wych, nauczycielka angielskiego i hiszpanskiego. Rzeczniczka

obchodéw Europejskiego Roku Oséb Niepetnosprawnych
w TVP (2003). Laureatka tytutu Lady D. im. Krystyny

Bochenek w kategorii zycie zawodowe. Rzeczniczka prasowa
Polskiego Komitetu Paraolimpijskiego. Bohaterka Listy mocy

- 100 najbardziej wptywowych Polek i Polakdw z niepetno-
sprawnosciq (2017).
Mama dwadjki dzieci, zona, babcia jednego wnuka.

podjac to wyzwanie. Rodzina mnie wspiera i mysle,

ze w trudnych momentach, z ktérymi absolutnie sie licze,
wiem, ze beda ze mna. Praca tutaj nie zmienita znacznie
mojej codziennosci, gdyz wczesniej takze bytam w duzym
biegu. Zmiane widac teraz w tym, ze to ja czesciej
wpadam do cérki na zupe niz ona do mnie.

EP: Jak w praktyce wyglada Twoja codzienna praca
w Kancelarii Prezydenta?

Spotykam sie z doradcami pana prezydenta, uczestni-
cze w obradach komisji Biura Narodowej Rady Rozwoju,
w ktorej jestem co do zasady zatrudniona. Rada ma
komisje dotyczace roznych sfer zycia publicznego.

Nie przynaleze do zadnej konkretnej, ale idea jest taka,
bym angazowata sie w kwestie zwigzane z obszarem
mojej dziatalnosci. Mysle, ze w dalszej perspektywie,
zwazywszy roznorodnos$¢ tematyki zwiazanej z osobami
z niepetnosprawnoscia, by¢ moze taka komisja powinna
powstac. Mysle o powotaniu zespotu ds. 0s6b z niepetno-
sprawnoscia, dzieki ktéremu mogtabym w innych
komisjach w sposéb rzetelny reprezentowad te grupe.
Ale rozmowy na ten temat dopiero przede mna.

EP: Jakie zadania przed Tobg postawiono?

Tak naprawde, ze wzgledu na to, ze jest to zupetnie
nowe stanowisko, zadania tworze sama.

EP: To komfortowe.

Tak, ale tez bardzo trudne. Sfery, ktére mnie interesuja
najbardziej, to oczywiscie polityka spotecznai sport,
chciatabym tez zaangazowac sie w kwestie edukacji pod
katem oséb z niepetnosprawnoscia. Jestem zobowigzana
do wstuchiwania sie w gtosy, ktére do mnie trafiaja,
tak od oséb indywidualnych, jak i od organizacji. Ostatnio
do pana prezydenta trafity dwie wazne ustawy: o $wiad-
czeniu uzupetniajgcym i ustawa o dostepnosci. Za mng
przekazanie gtosow Srodowiska, ktdre zbieratam,
roznorodnych watpliwosci i komentarzy.

W przysztosci mam tez opiniowad patronaty dotyczace
tematu niepetnosprawnosci, ktore trafiaja do Kancelarii
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Prezydenta RP. Kolejna rzecz to reprezentowanie pana
prezydenta podczas réznych wydarzen, na ktére jest
zapraszany, i tutaj tematyka moze by¢ bardzo roézna.
Mam takze scisle wspotpracowac z panig prezydentowa,
ale nie znam jeszcze szczegbtéw tego zadania.

EP: Jakie cele sama sobie stawiasz?

Wspomniatam juz, ze chciatabym stworzyé zespét
ds. 0s6b z niepetnosprawnoscia, gdzie moglibysmy dysku-
towad nad réznorodnymi kwestiami z tego obszaru.
Oczywiscie, dziatania systemowe sg po stronie rzadu, ale
sitg kazdego prezydenta jest to, ze ma inicjatywe ustawo-
dawcza - i tutaj widze ogromny potencjat. Sa w naszym
kraju sprawy, ktore kompletnie nie sg zatatwione, np. kwe-
stia asystenta osoby z niepetnosprawnoscia, dostep
do opieki ginekologicznej dla kobiet z niepetnosprawnoscia,
kwestia limitéw dorabiania do rent - mam opinie na ten
temat i nie zawaham sie jej przedstawic.

Bardzo bym chciata, by nie byto w Polsce mozliwosci
wystawiania zwolnief z WF-u dzieciom z niepetnosprawno-
$cig. Jest szeroki wachlarz mozliwosci uprawiania sportu
w klubach sportowych. Tylko Polski Zwigzek
Niepetnosprawnych ,START” ma ich ponad 50 w catej
Polsce. Dzieci petnosprawne musza chodzi¢ na WF, czy
im sie to podoba, czy nie. Uwazam, ze dzieci z niepetno-
sprawnoscia tez powinny miec taki obowiagzek. Oczywiscie,
to musi by¢ aktywnos$¢ na miare ich mozliwosci, ale tych jest
wiele - kto$ moze uprawiaé koszykéwke na wozkach, drugi
ptywad, a trzeci gra¢ w boccie. Bede dazyta do tego, by taki
projekt, ustawa czy program mogty by¢ zrealizowane.

Beata Dazbtaz: Z kim bedziesz wspotpracowac,

z jakimi instytucjami i organizacjami?

Spotkatam sie juz z organizacjami, z ktorymi wspotpraco-
watam przez wiele ostatnich lat, oczywiscie Integracja
do nich nalezy. Spotykam sie tez indywidualnie.
Prawdopodobnie niektore organizacje bedga sie do mnie
zgtaszaty same. Chciatabym byc¢ kimé, kto stucha ludzi
bez wzgledu na ich poglady, bo jesli ma takie, a nie inne,
to znaczy, ze tak czuje i wierzy, i powinien by¢ wystuchany
bez wzgledu na to, co wydarzy sie dale;j.

Oczywiscie obawiam sie, ze zostane przyttoczona duza
liczba présb, gtosoéw, na ktoére nie bede w stanie odpowie-
dzie¢ czy zareagowac. Moge natomiast zagwarantowac,
ze w kazdej sytuacji rozpatrywania waznych ustaw i decyzji
z ogromna starannoscia bede zbiera¢ bardzo rézne gtosy,
tacznie z tymi wykluczajacymi sie, aby catosciowy i kla-
rowny obraz pogladéw Srodowiska przedstawi¢ panu
prezydentowi.

BD: Czy wejdziesz w jakie$ struktury rzadowe,
ministerialne lub inne?

Na pewno chciatabym wspotpracowad z sejmowa
Komisja Kultury Fizycznej, Sportu i Turystyki
i z Parlamentarnym Zespotem ds. Oséb Niepetnospraw-
nych oraz sejmowa Podkomisja Statg ds. Oséb
Niepetnosprawnych. Bede takze wspotpracowata
z Narodowa Rada Rozwoju i mysle, ze to beda moje gtéwne
miejsca bardzo bliskiej wspotpracy.

BD: Z jakich zrédet czerpiesz, bedac na poczatku drogi?

Korzystam z podstawowych dokumentéw, uwaznie
studiuje Konstytucje RP, Konwencje ONZ o prawach oséb
niepetnosprawnych, ustawy, rozne dokumenty zwiazane
z tematyka niepetnosprawnosci. Oczywiscie waznym
zrodtem wiedzy jest dla mnie portal Niepelnosprawni.pl.
Sledze tam gtosy Czytelnikdw, na roznych forach interneto-
wych poznaje ich opinie, aby widzie¢ szeroki wachlarz tych
gtosdw. Spotykam sie z ludzmi. Literatury do poduszki i nie
tylko mam bardzo duzo. To nie jest tatwy jezyk, niektore
ustawy czytam kilka razy, zeby je do konca zrozumiec.

BD: Jakie s Twoje pierwsze wrazenia z pracy
na tym stanowisku?

Najwieksze wrazenie zrobity na mnie spotkania z dorad-
cami pana prezydenta oraz cztonkami komisji Narodowej
Rady Rozwoju. Zaskoczeniem jest dla mnie, jak bardzo
panstwowotwdrcze osoby tu pracuja. Ich nie widaé
w mediach, ale reprezentuja bardzo rézne opinie poli-
tyczne, co takze mnie zaskoczyto. Pracujg scisle
merytorycznie. Ciesze sie, ze bede brata w tym udziat
od strony konkretu i merytoryki, bo tylko to mnie intere-
suje. Nie jestem politykiem i nie z tego tytutu zostatam
zaproszona tutaj do wspétpracy.

BD: Kto i w jaki sposéb bedzie mogt sie do Ciebie
zwrdécic? Co Twoja dziatalnosc tutaj moze dac
przecietnej osobie z niepetnosprawnoscia w Polsce?

Na pewno mozna zgtasza¢ do mnie bolgczki i pomysty,
oczywiscie majac Swiadomosc, ze po pierwsze - jestem
gtosem doradczym, a po drugie - pewnie nie rozwiaze
wszystkich problemdw. Moga natomiast by¢ rzeczy,

o ktorych kompletnie moge nie wiedzie¢, a ktore wyma-
gaja zmiany. Wystucham na pewno gtosu indywidualnego,
cho¢ najbardziej zalezy mi na wspotpracy z organizacjami
pozarzadowymi. To one przedstawiajg pewien zakres
potrzeb, biorac pod uwage réznorodnos$¢ wymagan,

a nie tylko jednostke. Mysle, ze to jest wazniejsze w tym
miejscu, w ktorym sie w tej chwili znajduje.

Komunikowac sie ze mna mozna e-mailem:
listy@prezydent.pl z dopiskiem, ze to korespondencja
do mnie.

BD: Czy obawiasz sie, ze to na Ciebie moze spas¢ odium
Srodowiska oséb z niepetnosprawnoscia, ze bedziesz
winiona za rozwigzania, z ktérych nie bedzie ono zado-
wolone i spotkasz sie w przewazajacej czesci z niechecia?

Mysle, ze zawsze, gdy sie boimy, prawdopodobnie
robimy co$ waznego. Oczywiscie, to byt jeden z watkdw,
ktore towarzyszyty mi, gdy podejmowatam te decyzje.
Pracujac tutaj, musze to po prostu przyjac. Jestem pewna,
ze tak bedzie, i w wiekszym czy mniejszym stopniu,
spodziewam sie tego. Nie boje sie, biore to w pakiecie,
to troche jak z tesciowa, ktorej sie nie wybiera. To jest
wpisane w to miejsce i bede musiata sie z tym zmierzy¢.

Jestem natomiast przekonana, ze to miejsce stwarza
mozliwos$¢ zrobienia kilku dobrych rzeczy i tego sie
trzymam. Dla mnie takie najwazniejsze wyznaczniki
to edukacja, sport i usamodzielnianie, a nie uzaleznianie
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0s06b z niepetnosprawnoscia od jakiejkolwiek pomocy,
takze finansowej. Najwazniejsza dla osoby z niepetno-
sprawnoscia, z mojego punktu widzenia, jest dobra
edukacja i uprawianie sportu.

EP: Jestes nauczycielka z wieloletnim stazem. Jak
oceniasz przez swoje doswiadczenia proces integracji
uczniow z niepetnosprawnoscia, co sie zmienito
przez te lata?

W mojej szkole przebiegat on znakomicie, wystarczy
chocéby wspomniec historie wydrukowania dla mnie reki
przez ucznia. Mysle tez, ze niewiele jest szkdt w Polsce,
w ktérej uczniowie musieli pisa¢ kartkowki z jezyka
hiszpanskiego z wiedzy o dyscyplinach paraolimpijskich,
a to wtasnie byta taka szkota. Pewnie tez niewiele
jest szkét, w ktérych dzieci taczyty sie przez Skype’a
z nauczycielka siedzacg w wiosce olimpijskiej i pokazu-
jacaim, jak wyglada biuro misji czy igrzyska; oczywiscie
wszystko w jezyku hiszpanskim.

Pomimo wielu pozytywnych zmian caty czas jest tak,
ze ludzie petnosprawni najzwyczajniej w $wiecie boja sie
niepetnosprawnosci, nie wiedzac, co z nig zrobi¢, jak
do niej podejs¢, i mimo szczerych checi maja blokady.
Mysle, ze im wiecej przebywamy wérod takich ludzi,
tym bardziej sie z tym oswajamy. Moja szkota - niegdy$
gimnazjum, teraz SP MTE w Milanéwku - byta i jest bardzo
otwarta, organizuje Dzien Tolerancji. Pamietam, ze kilka
lat temu dzieci krecity filmy o osobach z niepetnospraw-
noscia, probujac, jak to jest by¢ takg osoba. Mnie
najbardziej ujeto, gdy uczen préobowat przezy¢ dzien
z jedna reka - zasuniecie suwaka zajmowato mu
np. 10 minut, a zawigzanie butéw nie byto mozliwe.

Aja przeciez jestem nieoficjalng mistrzynig Polski, jesli
chodzi o szybko$¢ wigzania butéw jedna reka. Gdy dzieci
$miaty sie z mojej corki na podwoérku, ze mama nie

ma jednej reki, to robitam zawody z nimi, i oczywiscie
przegrywali. No i juz patrzyty na mnie z szacunkiem.

Do dzieci, mtodziezy trzeba mie¢ podejscie.
Organizowatam im WF z paraolimpijczykiem, odwiedzit
nas m.in. Maciej Lepiato. Mnéstwo byto takich wydarzen.
Wydaje mi sie, ze przemiana jest gigantyczna, moze
nawet jej nie doceniamy.

EP: Pracowatas w wyjatkowej szkole. Ale szkote
tworza ludzie, a Ty jestes tez wyjatkowa osoba.
Patrzac szerzej na szkolnictwo, jakie widzisz wyzwania
w zakresie niepetnosprawnosci?

Pracowatam w szkole spotecznej, ktora byta maksy-
malnie nastawiona na rozwoj ucznidw i nauczycieli,
wiec na pewno byto to miejsce wyjatkowe. Ale pracujac
w telewizji, jezdzitam do réznych szkét publicznych
i wiem, ze zapraszanie sportowcow z niepetnosprawno-
Scia, ktdrzy sa samodzielni, $wietnie funkcjonuja,
jest bardzo wazne.

Chodzitam do zwyktej szkoty w latach 80., po amputacji
reki mama zapewnita mnie, ze nie péjde do szkoty
specjalnej. Wtedy taka niepetnosprawnosc jak moja
wzbudzata takie myslenie. Kazda szkota powinna by¢
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dostepna. A jesli chodzi o szkoty integracyjne, potrzebne
jest ogromne wywazenie, aby byta odpowiednia proporcja
liczby dzieci ze szczegbdlnymi potrzebami do liczby dzieci,
ktore takich potrzeb nie maja.

EP: Jestes$ osoba z niepetnosprawnoscia. Jakie jest
Twoje doswiadczenie w tej przemianie myslenia,
takze wtasnego?

Miatam raka kosci. W 1984 r., jako 11-letniej dziewczynce,
amputowano mi lewg reke. Miatam chemie, nie miatam
wtoséw, to byt dla mnie makabrycznie trudny czas.

Przez blisko dwa lata wychodzitam z domu tylko wtedy,
gdy musiatam. Bytam dorastajaca dziewczyng i bardzo
przezywatam, gdy sie ze mnie wySmiewano, wytykano
palcami, bardzo Zle to znositam. Potem miatam proteze
i byto troche tatwiej, ale trudniej w innych aspektach,
bo ona bardzo mi przeszkadzata w zyciu codziennym.
W tamtych czasach amputacja oznaczata dla mnie
absolutny koniec zycia, zabrata mi wystepy taneczne,
ktore bardzo lubitam, czy mozliwos$¢ uprawiania sportu.
Swietnie gratam w pitke reczna, bytam bardzo wysoka,
w II1i IV klasie bytam juz w reprezentacji szkoty.
Uwielbiatam pitke reczna, tanczytam w zespole,

a potem nagle wszystko to stracitam. Juz nie chodzitam
ani na WF, ani nie gratam w pitke, ani nie tanczytam.
Zostatam odcieta od aktywnosci, ktorg tak kochatam.

Ale miatam szczescie do ludzi. Zawsze lubitam
wystepowac i recytowac wiersze. Moja polonistka,
$p. Aleksandra Chrzan, wysytata mnie na konkursy recyta-
torskie i okazato sie, ze bytam w tym naprawde bardzo
dobra, zdobywatam pierwsze miejsca. W VIII klasie,
Halina Kubisz-Muta, prowadzaca amatorski teatr Heliotrop
w Bielsku-Biatej, skad pochodze, zaproponowata
mi uczestnictwo w grupie teatralnej. Na poczatku waha-
tam sie, ale zostatam tam na 5 lat i to byt bardzo wazny
czas dla mnie, o wartosci niemalze terapeutycznej.

Duzo pracowali$my nad gtosem i ciatem. Przestatam sie
wstydzi¢ niepetnosprawnosci, gratam w przedstawieniach,
zawsze w rozpuszczonych wtosach, potem przestatam
nosi¢ proteze. Kiedy$ wymarzytam sobie, ze musze zrobic
mostek ze stania, co jest bardzo trudne, nawet gdy ma sie
dwie rece, wiec chodzitam codziennie 0 5.50 na stadion,
zeby ¢wiczy¢, i udato mi sie. Na pewno jestem jakim$
zmarnowanym sportowym talentem.

Miatam potrzebe pracy nad wtasnym ciatem i wykony-
watam ja, ale to byta dtuga droga od wstydu po wystepy
w teatrze. Potem posztam na studia, za pierwszym razem
nie dostatam sie na teatrologie, za drugim razem
na anglistyke, ale napisatam egzamin na tyle dobrze,
ze studiowatam wieczorowo przez rok, a potem dostatam
sie na iberystyke Uniwersytetu Warszawskiego, i te studia
skonczytam. Potem jeszcze zrobitam studia podyplomowe
z komunikacji spotecznej i mediéw w Polskiej
Akademii Nauk.

To jest cigg zdarzen, ktére doprowadzity do tego,
ze zaczetam uprawiac ptywanie, cho¢ nie miatam juz szans,
by sie rozwinag¢ zawodowo. Wtedy tez zrozumiatam,
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Ze to jest bardzo niesprawiedliwe, ze sport paraolimpijski
nie istnieje w sferze publicznej, ze jest na marginesie,
i dlatego w tym kierunku chciatam i$¢, by co$ z tym zrobic.

EP: Dochodzimy do Twojej najwiekszej chyba pasji
- sportu paraolimpijskiego, z ktérym, jak sie okazuje,
zwigzana jestes od zawsze. Od dwéch lat jestes rzecz-
niczkg PKParu. Jak widzisz przysztos¢ tego sportu?

Mysle, ze to, co sie wydarzyto w ostatnich latach w tym
obszarze jest absolutnie niesamowite. | nie méwie tutaj
o sferze sukceséw paraolimpijczykdéw, bo one byty zawsze,
od poczatku w 1972 r. w Heildelbergu, paraolimpijczycy
zawsze na bardzo wysokim poziomie reprezentowali
Polske. Swiadczy o tym chociazby tabela wszech czaséw,
jesli chodzi o zdobyte medale podczas letnich igrzysk,
bo jestesmy na 9. miejscu w Swiecie.

To, co sie wydarzyto w ostatnich latach obecnosci
tematyki sportu paraolimpijskiego w mediach, w prze-
strzeni publicznej, zaangazowania sie partneréw
spotecznych i sponsoréw we wspétpracy z PKParem,
ale takze we wspotpracy indywidualnej z konkretnymi
zawodnikami czy ostatnie dziatania PKParu, buduje
Swiadomos¢ sportu paraolimpijskiego i jego warto$é. Jesli
zawodnicy z dtuzszym stazem pomyslg o tym, co sie dziato
w ostatnich 10 latach, jakie wsparcie otrzymywat sport
paraolimpijski wtedy, a teraz, to zaszta ogromna prze-
miana. Takich warunkow jak teraz zawodnicy nie mieli
wczesniej. Mysle, ze bedzie jeszcze lepiej, ale wymagania
tez bedg wieksze i konkurencja w $wiecie bedzie coraz
silniejsza. Topowe nazwiska Polakdw, jak: Natalia Partyka,
Maciej Lepiato czy Rafat Wilk, sa rozpoznawalne w $wiecie
i mysle, ze bedzie ich coraz wiece;j.

Z mojego doswiadczenia wynika, ze osoby, ktére
uprawiajg sport, Swietnie radzg sobie w zyciu. To jest
witasnie sita sportu w przypadku osoéb z niepetnosprawno-
$cig, ze daje on na poczatku rehabilitacje, aktywnosé
fizycznag, a potem site, sukces, ale tez smak porazki
i umiejetnos¢ radzenia sobie z nig, czyli caty wachlarz
umiejetnosci, ktoére nabywa sie, bedgc zawodnikiem.

Jednoczesnie, gdy zawodnik konkuruje zinnymi, jest tez
w stanie w wiekszosci przypadkow zadbac o swoje zycie,
jesli chodzi o edukacje, zawdd. W tej chwili nasi sportowcy
to w znacznej wiekszosci osoby Swietnie wyedukowane,
znajace jezyki, jezdzace po Swiecie. To jest gigantyczne
okno na $wiat, ale takze perspektywa finansowa,
ze wzgledu na stypendium sportowe, ktére moze otrzymac
medalista igrzysk paraolimpijskich, gdy zdecyduje sie
zakonczy¢ po 40. roku zycia kariere. To wazny element
i efekt wysitku, ktory towarzyszy uprawianiu sportu.

EP: Wybierasz sie na igrzyska do Tokio w 2020 r.?

Oczywiscie bardzo chciatabym pojechaé, mam nadzieje,
Ze bedzie to mozliwe. Zresztg zawsze wszystkich nama-
wiam, by pojechac na igrzyska, np. jako wolontariusz.

Juz teraz mozna np. interesowac sie igrzyskami w Paryzu,
bo to nie jest daleko i bilety nie sa drogie, a na kazdych
igrzyskach potrzebna jest moc wolontariuszy. To moze by¢
przygoda zycia. Do dzi$ mam kontakt z wolontariuszami,

z ktérymi zaprzyjaznitam sie, bedac na pierwszych igrzy-
skach w 2004 r. w Atenach.

Bardzo chce pojecha¢ do Tokio i tam pracowac, choc
to zawsze jest mordercza praca 18/24 godzin dziennie przez
3tygodnie. Albo nawet wiecej. Igrzyska to megaadrenalina,
rados¢ z medali jest ogromna dla wszystkich. Kiedy Igor
Sikorski zdobyt ten jedyny medal w Pjongczangu, to byta
rados¢ totalna. Gdy wracam z igrzysk, mam ogromna chec
i motywacje do pracy.

BD: Wréémy do tematow biezacych. Pan prezydent
podpisat ustawe o S$wiadczeniu uzupetniajacym,
tzw. 500 plus dla oséb z niepetnosprawnoscia.

Czy uczestniczytas w pracach nad tg ustawa?

Nie miatam okazji uczestniczy¢ w tych pracach, dopiero
trzy tygodnie pracowatam w Kancelarii. Zywo natomiast
uczestniczytam, zbierajac gtosy srodowiska na temat tej
ustawy. Czytatam artykuty, rozmawiatam z ludzmi,
organizacjami, gromadzitam opinie, ktére do mnie trafiaty.
Wiele oséb zwracato uwage na rézne aspekty, wiem takze,
ze gtosy trafiaty bezposrednio do Kancelarii Prezydenta.
Niektore opinie czasami sie wykluczaty. To, co zwracato
m.in. moja uwage, to brak w ustawie informacji o waloryza-
¢ji tego $wiadczenia. Inna kwestia dotyczyta oséb
ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci z zaznaczonym
pkt 7 w przypadku orzeczen wydawanych przez zespoty
ds. orzekania. Oprécz tego byty gtosy, ze nie powinno by¢
zadnego limitu dochodowego. Jeszcze raz chce jednak
podkresdli¢, ze mdj gtos nie jest gtosem decydujacym,

a jedynie doradczym i przedstawiajacym gtos Srodowiska.
Decyzje podjat pan prezydent.

BD: Pan prezydent podpisat tez drugg wazna dla
Srodowiska ustawe - o dostepnosci. Co o niej sadzisz?
Srodowisko dostrzega jej niedociagniecia, ale tez wielu
opiniuje ja jako najlepsze z mozliwych rozwigzanie
tuiteraz.

Mysle, ze to szalenie wazna ustawa. Dopoki co$ jest
dobrowolne, to tylko cze$¢ osob widzi potrzebe realizowa-
nia takich zagadnien jak dostepnosc architektoniczna,
cyfrowa, komunikacyjna, ale gdy staje sie to obligatoryjne,
kazdy podmiot jest do tego zobowigzany.

Jestem przekonana, ze powinno to by¢ absolutna
podstawa, aby kazdy miat mozliwos¢ skorzystania z oferty
urzedu publicznego. Bardzo sie ciesze, ze taka ustawa
zostata podpisana, nawet jesli ma jakie$ niedociagniecia,
zawsze bedzie mozna je poprawi¢ w najblizszym czasie.
Ciesze sie, ze ustawa jest, i mam nadzieje, ze to bedzie
procentowato przez lata.

Trzeba mie¢ Swiadomos¢, ze ta ustawa jest
dla wszystkich, a nie tylko 0séb z niepetnosprawnoscia.
Wielu ludzi ma dzieci, niemal kazdy starszych rodzicow
czy krewnych, wszyscy mozemy by¢ mniej sprawni na state
czy okresowo. Rozwigzania zawarte w tej ustawie daja
mozliwos$¢ uczestniczenia w zyciu publicznym wtedy,
kiedy cztowiekowi jest trudnie;j.

EP, BD: Bardzo dziekujemy za rozmowe i zyczymy
powodzenia. W
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Beata Dazbtaz

jest dziennikarka ,Integraciji”
i redaktorkg portalu

. Niepelnosprawni.pl

Beata Dazbtaz: Czym jest Integracja LAB?

Kamil Kowalski, dyrektor Integracji LAB (na zdj. obok):
Integracja LAB (,Laboratorium Integracji”) jest nowym
dziatem Fundacji Integracja. Ma za zadanie prowadzi¢
badania dotyczace 0s6b z niepetnosprawnoscia, ale tez
roznych grup, ktére maja szczegdlne potrzeby w korzysta-
niu z przestrzeni i urzadzen. Doszlismy do wniosku, ze to,
co robilismy dotad, jest juz niewystarczajace, bo teore-
tycznie kazdy wie, jak m.in. wybudowac pochylnie. Sa
przepisy, ktdre to reguluja - lepiej czy gorzej, ale to dziata,
choc¢ dane NIK-u pokazuja, ze cze$¢ nowych budynkdéw
nie spetnia pod tym wzgledem wymagan okreslonych
w przepisach. Dostrzegamy tez, ze kazde nowe rozwigza-
nie, np. petle indukcyjne, Sciezki dotykowe, plany
tyflograficzne, powoduje pojawienie sie kolejnych pytan
- jak je robi¢, czy na pewno sg bezpieczne, jaki maja
wptyw na innych uzytkownikéw. | tak naprawde na wiele
z nich nie mamy odpowiedzi. Chcemy, zeby Integracja
LAB odpowiadata na takie zaawansowane, trudne
pytania i probowata znalez¢ dobre rozwigzania.

Kiedy bedziemy obchodzi¢ urodziny
Integracji LAB?

Oficjalng data, ktérg mozna uznac za dzien narodzin
Integracji LAB, jest 25 czerwca 2019 r., data konferencji
organizowanej przez Integracje pod hastem:
sLaboratorium Dostepnosci”. Byta ona poswiecona
projektowaniu uniwersalnemu i dostepnosci architekto-
nicznej. Cho¢ oczywiscie juz wczesniej podejmowalismy
podobne dziatania.

Wrécimy jeszcze do doswiadczen Integracji, tymczasem
powiedz, prosze, jakie cele stawia sobie Integracja LAB.

Zanim powiem o celach, chce najpierw powiedziec,
z kim bedziemy pracowac, bo to dobrze pokazuje, jakie
cele mozemy osiggaé. Mamy trzech gtéwnych partneréw.

Pierwszy z nich to Wydziat Wzornictwa Akademii Sztuk
Pieknych (ASP) w Warszawie. Kluczowi tutaj sg projektanci
tworzacy przedmioty i urzadzenia, z ktorych korzystaja
ludzie. Aspekt projektowania, doswiadczenia projekto-
wego i wdrozeniowego, jedli chodzi o urzadzenia, jest
tu bardzo istotny. Robigc badania, chcemy, zeby miaty
one realne podstawy, nie byty wymystem i nie tworzyty
wiedzy, ktoéra jest niepotrzebna, albo takiej, ktora jest
nierealna do wdrozenia w praktyce.
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Bozena Gargas, prezes Instytutu Wzornictwa Przemystowego Sp. z 0.0.

Gtowna motywacja przystapienia Instytutu Wzornictwa Przemystowego Sp. z 0.0.

do projektu Integracja LAB jest mozliwos¢ wspotpracy z partnerami w obszarze badan dotyczacych
projektowania uniwersalnego. ChcielibySmy, poprzez prowadzone wspdlnie dziatania, przyblizy¢
przedsiebiorcom filozofie projektowania uniwersalnego, da¢ podstawy do podejmowania takich
decyzji projektowych, ktére pomoga wyprodukowac przedmioty czy stworzy¢ ustugi, ktére beda
mogty by¢ uzywane przez wszystkich ludzi, w mozliwie szerokim zakresie i bez potrzeby adaptacji.
Takie dziatanie da przedsiebiorcom przewage na mocno konkurencyjnym wspétczesnym rynku.
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Dr hab. med. Joanna
Bugajska, Kierownik Zaktadu
Ergonomii, Centralny Instytut
Ochrony Pracy - Panistwowy
Instytut Badawczy

Zaproszenie CIOP-PIB

do partnerstwa w nowej
inicjatywie Integracji, jaka jest
powotanie dziatu Integracja LAB,
przyjelismy z duzym
entuzjazmem. Instytut od wielu
lat jest zaangazowany w dziatania
zwigzane z aktywizacja spoteczna
0s6b z r6znymi rodzajami
niepetnosprawnosci. Dziatania
podejmowane przez Instytut

w tym zakresie koncentruja sie

na wypracowaniu spéjnego
podejscia zapewniajacego osobom
niepetnosprawnym petna
dostepnos¢ w kazdej dziedzinie
zycia, w tym szczego6lnie zycia
zawodowego. W ramach tych
dziatan opracowalismy m.in.
model kompleksowej oceny
kompetencji zawodowych

i zdolnosci do pracy,
umozliwiajacy podejmowanie
wtasciwych decyzji w zakresie
kierunkéw edukacji i zatrudniania
0s6b niepetnosprawnych oraz
ramowe wytyczne na temat
dostosowania obiektow,
pomieszczen i stanowisk pracy
do potrzeb oséb z réznymi
rodzajami niepetnosprawnosci,
umozliwiajacego bezpieczne
wykonywanie przez te osoby
pracy. W ramach partnerstwa

w tej inicjatywie oddajemy

do dyspozycji nasz potencjat
kadrowy, laboratoryjny oraz
wieloletnie doswiadczenie

w zakresie zapewniania
bezpieczenstwa i ochrony zdrowia
pracownikéw. Jestem przekonana,
ze dziatania podejmowane
wspélnie przez nasze instytucje
przyczynia sie w istotny sposéb
do zapewnienia dostepnosci
osobom niepetnosprawnym

w kazdej dziedzinie zycia.

Symboliczne otwarcie Integracji LAB podczas konferencji architektonicznej w Warszawie

Drugim partnerem jest Instytut
Wzornictwa Przemystowego (IWP),
ktory od lat zajmuje sie promowaniem
designu. Z jednej strony wazna jest
tu warto$¢ estetyczna, a z drugiej - by¢
moze nawet wazniejsza - ta uzyteczna,
czyli to, jak korzystamy z przedmiotow,
parametry cztowieka, jego indywidualne
potrzeby. IWP ma w tym ogromne
doswiadczenie.

Trzeci partner to Centralny Instytut
Ochrony Pracy (CIOP), ktéry ma bardzo
duze doswiadczenie badawcze i posiada
jedno z najnowoczesniejszych w Polsce
laboratoriow, pozwalajace bada¢
parametry uzytkownikéw, w tym oséb
z niepetnosprawnoscia. W gre wchodza
tu takze parametry psychiczne - to, jak
sie zachowujemy, jakie mamy potrzeby,
stowem: nasza kondycja psychiczna.

To m.in. laboratorium wirtualnej
rzeczywistos$ci, w ktérym mozemy
stworzy¢ nieistniejaca przestrzen

czy tez sytuacje, ktére w naturalnym
Srodowisku mogtyby by¢ niebezpieczne.
W kontrolowanym $rodowisku mozemy
natomiast zobaczy¢, jak ludzie na nie
reaguja. Mozemy tez prowadzic szkole-
nia, wykorzystujac tego typu przestrzen.
CIOP ma tez laboratorium, ktére jest tez
catkowicie odizolowane od konstrukg;ji
budynku, mozna w nim zapewni¢
idealna cisze i dzieki temu bardzo
precyzyjnie sterowaé dzwiekiem, jego
czestotliwoscia, natezeniem, kierun-
kiem. Nie ma zaktdcen z zewnatrz

i dzieki temu mozna badac wptyw
dzwieku na uzytkownika, to, czy dobrze
odbiera np. jakie$ sygnaty ostrzegawcze

czy informacyjne, mozna sprawdzaé, czy
sg skuteczne, czy prawidtowo odbierany
jest kierunek, z ktérego pochodza.

Wspotpraca z takimi partnerami,
dobrze zresztg znanymi Integracji
z wczesniejszych wspdlnych dziatan,
na pewno pozwala tatwiej zdefiniowaé
cele Integracji LAB.

Tak, to pokazuje mozliwosci,
alei cele, na ktérych chcemy sie skupic.
Chcemy zobaczy¢, jakie uzytkownicy,
gtéwnie osoby z niepetnosprawnoscia,
maja parametry fizyczne, zasiegi ramion.
Wazny jest tez uzywany sprzet. To pod-
stawa dalszych dziatan, zeby wiedzie¢,

o kim méwimy, jakie cechy majg osoby
z dana niepetnosprawnoscia, ile ich jest
- ale juz bardzo precyzyjnie. Opieramy
sie bowiem na starych, szczatkowych
badaniach. To bedzie nasz punkt wyjscia
do dalszych krokdw.

Chcemy tez badac potrzeby uzytkow-
nikdéw. Mowimy tutaj o badaniach
ankietowych, socjologicznych, aby$my
mogli dowiedzied sie, czego osoby
z niepetnosprawnoscia oczekuja.

Mamy wrazenie, ze rynek jest zalewany
rozwigzaniami, ktére sa kosztowne,

i firmy na nich zarabiaja, ale w rzeczywi-
stosci nie pomagaja one osobom

z niepetnosprawnoscia. Chcemy
sprawdzi¢, naile poszczeg6lne techno-
logie rzeczywiécie mogg utatwiac zycie,
w jak duzym stopniu poprawiaja

np. funkcjonowanie w przestrzeni

czy korzystanie z roznych urzadzen.

To zatem drugi z gtéwnych celow.

Kolejny to certyfikacja produktéw,
co w praktyce oznacza, ze informacje,



Dr Robert Pludra,
Prodziekan Wydziatu
Wzornictwa,
Akademia Sztuk
Pieknych w Warszawie

Akademia Sztuk Pieknych

w Warszawie zajmuje sie
zaréwno ksztatceniem
projektantéw i artystow,
jak i realizacjg projektow
badawczo-rozwojowych.
Temat dostepnosci

i projektowania
uniwersalnego jest podstawa
naszego rozumienia dobrego
procesu projektowego.
Poniewaz uzytkownik

jest na pierwszym miejscu,
kadra i studenci tworza
swoje koncepcje na podstawie
badan, wywiadéw

i obserwacji uczestniczacej
oraz testuja rozwiazania

w grupie docelowej, tak aby
jak najlepiej odpowiadaty
na zréznicowane potrzeby.
Kadra Wydziatu Wzornictwa,
ktory reprezentuje,

w wiekszosci sktada sie

z praktykow prowadzacych
swoja dziatalnos$¢
projektowa w obszarach

od projektowania produktu
przez elementy
zagospodarowania
przestrzeni miejskiej,

po projektowanie ustug.
Wspotpraca z Integracja LAB
jest dla nas ciekawym

i waznym wyzwaniem
zaréwno jako miejsce
tworzenia nowych rozwiazan,
ukierunkowywania
studentéw na tego rodzaju
problematyke, jak

i rozpowszechniania wiedzy
w zakresie szeroko
rozumianej dostepnosci.

Kamil Kowalski byt jednym z panelistow konferencji pn. Laboratorium Dostepnosci

ktore zbierzemy na wczesniejszych
etapach, pozwola badac¢ produkty pod
katem ich efektywnosci i uzytecznosci
dla oséb z niepetnosprawnoscia, takze
na podstawie testow uzytkownikow.
Finalnie bedziemy te produkty certyfi-
kowad i pokazywad, ze rzeczywiscie
stuzg osobom z niepetnosprawnoscia.

Czy stworzycie jednolite standardy
tej certyfikacji?

Mysle, ze to bedzie trudne. Na pewno
stworzymy ogélny standard, ktéry
powie nam, jak proces certyfikacji
powinien wygladac, w zaleznosci
natomiast od tego, co bedziemy mieli
do zbadania, bedziemy musieli ten
standard doprecyzowywac. Inaczej
bowiem bedzie wygladata praca
z certyfikacjag autobusu czy tramwaju,
inaczej pralki, ktorg bedziemy prébo-
wali dostosowac do potrzeb oséb
z niepetnosprawnoscia wzroku,

a jeszcze inaczej z jakim$ przedmiotem,
ktéry mozemy trzymac w dtoni. Mamy
tu zupetnie inne sposoby uzytkowania

i trudno jest do oceny kazdego z nich
zastosowac jednakowa metodologie.

Na jakich doswiadczeniach w tym
zakresie opiera sie Integracja LAB?

Sam pomyst powstat kilka lat temu
i zrodzit sie w gtowie Piotra
Pawtowskiego. Ja takze myslatem
o prowadzeniu badan, zaczeliSmy o tym
rozmawiac i tak ten pomyst ewoluowat.
MieliSmy zaawansowane prace, ktore
zostaty wstrzymane $miercia szefa
Integracji. CzuliSmy sie zobowigzani,
zeby kontynuowac ten pomyst i wdrozy¢
go w zycie. Tak powstata Integracja LAB.

To byta idea zawsze bardzo bliska
Piotrowi Pawtowskiemu.

Poza tym od lat uczestniczymy
w réznych badaniach i ekspertyzach,
podczas ktorych sprawdzamy
np. we wspotpracy z IWP, jak wyglada
dostepnosc szkot, gdzie s problemy
w catym procesie edukacyjnym, gdzie
co$ trzeba poprawic. Robilismy eksper-
tyzy dotyczace przepisow i tego, jaki
beda one miaty wptyw na sytuacje oséb
z niepetnosprawnoscia, jakie skutki,
np. finansowe, beda przynosity.
Robilismy ekspertyzy dotyczace obstugi
klienta w firmach telekomunikacyjnych
i sprawdzalismy, na ile pracownicy radza
sobie z osobami z réznymi rodzajami
niepetnosprawnosci. Wyniki sg do$¢
ciekawe, bo okazato sie, ze w zasadzie
nie ma wiekszego problemu z osobami
poruszajgcymi sie na wozkach - dla nich
byty bariery po stronie architektonicz-
nej, a nie obstugowej, bardzo duze
problemy mieli natomiast pracownicy
z osobami z niepetnosprawnoscia
stuchu lub wzroku. Ich potrzeby sa
zupetnie inne niz oséb petnosprawnych,
w zwigzku z czym pracownicy firm
nie wiedzieli, ktore ustugi im doradzic,
jaki sprzet oraz ustugi beda najkorzyst-
niejsze.
Te badania bardzo poszerzyty nasza
wiedze. Robilismy takze np. ekspertyze
dotyczaca technologii 5G - jak ona moze
zmienic¢ ustugi, wptynac na te, ktore sa,
ale i na powstawanie nowych, w ktéra
strone moze po6js$¢ rozwoj technolo-
giczny i jak to wptynie na prace,
edukacje, na uczestnictwo w kulturze

—
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0s06b z niepetnosprawnosciami. Zatem takie dziatania
podejmowalismy wczesniej, ale nie byty one ubrane
w obecng forme.

Teraz te wszystkie dziatania skupia sie w Integracji LAB?

Tak, chcemy pokazaé, ze to robimy wtasnie pod szyl-
dem Integracja LAB. Chcemy takie dziatania inicjowa¢,
szukac zrédet finansowania badan, bo duza cze$¢ z nich
to badania niekomercyjne, ale bardzo wazne i trzeba
je zrobi¢, by zdoby¢ wiedze, ktéra dopiero pdzniej bedzie
mogta by¢ wykorzystywana.

Macie za sobg juz pierwszg inicjatywe?

Na otwarcie Integracji LAB zrobiliémy analize audytow,
ktére realizujemy nieustannie. Dotyczyta audytow
architektonicznych. Sprawdzili§my budynki przebadane
od 2015 r., przeanalizowali$my wszystkie raporty
i wykonalismy na ich podstawie statystyki dotyczace
dostepnosci budynkow. Skupilismy sie w wiekszosci
przypadkow na kwestiach wynikajacych bezposrednio
z przepisow, chcieliémy zobaczy¢, jak wyglada ich
realizacja w budynkach juz istniejgcych i dopiero
projektowanych. Wnioski nie sg optymistyczne.

W ok. 40 proc. obiektéw istotne parametry nie byty
spetnione. Sprawdzaliémy np., czy zapewniono
dostepne dla 0séb z niepetnosprawnoscia ruchu
wejscie, mozliwos$¢ przemieszczania sie pomiedzy
kondygnacjami, dostosowane toalety, a jesli tak

- czy s wykonane prawidtowo.

Jeszcze gorzej wyglada dostepnosé dla 0s6b z niepet-

nosprawnoscig wzroku. Jest bardzo duzo budynkéw,

w ktérych nie ma oznaczonych krawedzi stopni, nie

ma oznaczen na szklanych drzwiach. W trakcie audytow
spotkalismy sie takze z roznymi ,trikami”, ktére sa
stosowane, aby unikna¢ tych rozwiazan, bo czesto

w opiniach architektéw sg one brzydkie. Nam zalezy,

by pokazac, ze nie musi tak byc.

Najstabiej wypadta dostepnosc dla oséb z niepetno-
sprawnoscig stuchu. Sprawdzalismy, w ilu obiektach
dziataja petle indukcyjne albo istnieje mozliwos¢ skorzy-
stania z ustugi ttumacza jezyka migowego online. Wahato
sie to w granicach 3-7 proc., wiec bardzo niewiele.

Co w najblizszych planach?

Na najblizszy czas planujemy dos¢ duze przedsiewziecie
- badanie dostepnosci biur poselskich i senatorskich.
Chcemy wroci¢ do tematu, ktérym zajmowalismy sie
w 2016 r., i zobaczyé, czy co$ sie zmienito od pierwszego
badania. Zamierzamy dotrze¢ z tym przedsiewzieciem
do Kancelarii Sejmu, tak by przed postami i senatorami
postawi¢ chociaz minimalne wymagania w zakresie
dostepnosci ich biur dla oséb z niepetnosprawnosciami.

Integracja LAB ma tez Rade Programowa. Jaka jest
jejrola?

Zalezy nam na tym, aby nie byto tak, ze osoby petno-
sprawne mowig o tym, czego potrzebujg osoby z niepetno-
sprawnoscia. Zdajemy sobie tez sprawe, ze nie wiemy
wszystkiego. Mamy w zespole ludzi, ktérzy zajmuja sie
dostepnoscia cyfrowa, technologiczna, szkoleniami, mamy

doradcow zawodowych, ale nie mamy ekonomistow.

Stad pomyst na Rade Programowa. S3 to z jednej strony
osoby z niepetnosprawnoscia, a z drugiej - ze specjalistyczna
wiedza. Bedg nas wspomagac i wyznaczac kierunki,

w ktorych powinnismy i$¢. To eksperci z réznych dziedzin:
kultury, urbanistyki, architektury. Chcemy jak najbardziej
poszerzac nasza wiedze i dzieki temu szukac jak najlepszych
rozwiagzan w ramach Integracji LAB.

Integracja LAB ma jaki$ wzorzec czy to innowacyjne
dziatanie?

To byt pomyst, ktory zrodzit sie nam, co nie oznacza
oczywiscie, ze nikt inny nie robi badan. Chcemy
to wszystko zebrac i realizowaé na duzo wieksza skale,
chcemy by¢ centrum wiedzy o osobach z niepetnospraw-
noscia. Jesli kto$ pomysli, ze czego$ o tej grupie nie wie,
moze zgtosi¢ sie do nas i dostac taka informacje. Nasze
dziatania bedziemy tez promowac na istniejacej juz
stronie www.integracja.org/lab.

Jakie korzysci z tych wszystkich dziatan bedzie miata
przecietna osoba z niepetnosprawnoscia, jakie to bedzie
miato praktyczne przetozenie na jej codzienno$¢?

Musze powiedziec o jeszcze jednym bardzo istotnym
celu dziatania Integracji LAB. Chodzi o inicjowanie i opi-
niowanie przepisow. Tymi kwestiami takze zajmujemy sie
od lat i to z sukcesami, bo fakt, ze funkcjonuja kary
za parkowanie na miejscach dla pojazdow o0s6b z niepetno-
sprawnoscia, to sukces Integracji. Wszystko, co w przepi-
sach dotyczy 0s6b z niepetnosprawnoscia, staramy sie
opiniowac na biezaco. To jest obszar, w ktérym najtatwiej
zauwazy¢ te relacje miedzy dziataniem a skutkiem.

Docelowo wszystkie badania, ktére bedziemy prowadzi¢,
beda posrednio wptywaty na osoby z niepetnosprawnoscia.
Zatem jesli bedziemy wiedzieli, jakie majg one potrzeby,
to bedziemy mogli wyciggnaé wnioski i wiedzied, jak
powinny zostaé poprawnie zaprojektowane np. urzadzenia
czy transport. By¢ moze pozwoli to nam zmieni¢ podejscie
do réznych aspektdw architektonicznych. Bedziemy tez
mogli wptywac na przepisy i rozmawiac z projektantami
i producentami oraz dostarczac im wiedze. Dzieki temu
beda zmieniaty sie urzadzenia, budynki czy transport.

Planujemy tez przygotowywac publikacje z wynikami
naszych badan, w ktérych bedziemy promowac nasza
wiedze. To zresztg kolejna dziatalnos¢, ktéra juz prowa-
dzimy, ale chcemy jg kontunuowac na jeszcze wiekszg
skale, opierajac sie nie tylko na istniejacych juz standar-
dachinaszych doswiadczeniach, ale tez na realnie
zbadanych przez nas obszarach.

Chcemy méc powiedzieé, ze wiemy nie tylko, jakie
problemy maja osoby z niepetnosprawnoscig w budynku,
ale czy ma je jedna osoba czy tysigc. To nam powie, czy
zmiana w jakims$ obszarze rzeczywiscie przyniesie efekt.
Chcemy wiedzie¢, jak wyglada populacja oséb z niepetno-
sprawnoscia w Polsce, a ta wiedza byé moze sprawi, ze
trzeba bedzie inaczej podej$¢ do parametrow, z ktérych
korzystalisSmy do tej pory.

Dziekuje za rozmowe i zycze sukcesow. W
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PIONIERSKI
PROJEKT:

We wspotpracy z firmg Skanska,

Integracja przygotowata

WEACZNIK - KOMPENDIUM DOSTEPNOQCI
ARCHITEKTONICZNEJ.

To jedyna w Polsce publikacja dla architektow,
ktora wykracza poza okreslone prawem minima
i krok po kroku przybliza projektowanie
uniwersalne, utatwiajac spetnienie wymagan
powszechnej dostepnosci.

Firma Skanska, partner projektu, to pierwszy
deweloper, ktéry deklaruje tworzenie wytacznie
dostepnych przestrzeni i obiektow biurowych.
W 2017 r. za swoje dziatania zostata nagrodzona
podczas 22. Wielkiej Gali Integracji

Medalem Przyjaciel Integraciji.

Wiecej: www.integracja.org/wlacznik

Partnerem projektu jest S I(AN s I(A


www.integracja.org/wlacznik
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Dostepnosc

Prezydent Andrzej Duda podpisat Ustawe o zapewnieniu
dostepnosci osobom ze szczegolnymi potrzebami.
Co ona zawiera i jak wptynie na sytuacje

0sob z niepetnosprawnoscia w Polsce?

Jak informuje Ministerstwo Inwestycji i Rozwoju,
dzieki wdrozeniu przepiséw ustawy przede wszyst-
kim poprawi sie dostepnos¢ instytucji publicznych
dla wszystkich osob, szczegblnie starszych i z niepet-
nosprawnos$ciami. Chodzi przede wszystkim

o zmiany architektoniczne, wyposazenie wnetrz

(np. w petle induktofoniczna, ktéra wspomaga
stuch), aranzacje przestrzeni (np. zainstalowanie
specjalnego oznakowania w postaci elementow
kontrastowych i wypuktych, map tyflograficznych)
czy zapewnienie mozliwosci skorzystania w dowolnej
formie i dowolnym formacie z publikowanych tresci.

W RAMACH DOSTEPNOSCI PLUS...

- Ustawa to czesc rzgdowego programu Dostepnosc
Plus. Ma by¢ taranem, ktdry otworzy drzwi do instytucji
publicznych osobom z niepetnosprawnosciami, senio-
rom, rodzicom z dzie¢mi, generalnie wszystkim, ktorzy
majqg specjalne potrzeby - ttumaczyt Minister
Inwestycji i Rozwoju, Jerzy Kwiecifski, po przyjeciu
ustawy przez sejm. - Nie mozemy sie dostac do urzedu
tak samo przez brak podjazdu, jak i przez Zle zbudo-
wang strone internetowq, na ktdrej osoba niewidoma
nie znajdzie adresu lub nie przeczyta waznego doku-
mentu, bo bedzie on niedostepny dla czytnika
ekranowego - dodat.

Ustawa, nazywana ustawg o dostepnosci, powstata
w resorcie Jerzego Kwiecinskiego. Stworzenie takiego
aktu prawnego to postulat m.in. Kongresu Oséb
z Niepetnosprawnos$ciami. Tre$¢ ustawy byta konsul-
towana z przedstawicielami Srodowiska, w tym
m.in. Integracji. Nad jej realizacja czuwata powotana
w lutym tego roku Rada Dostepnosci.

INSTYTUCJE PUBLICZNE

MAJA BYC DOSTEPNE!

Zgodnie z zapisami ustawy instytucje sektora publicz-
nego, czyli na przyktad urzedy, szkoty, uczelnie,
placowki stuzby zdrowia, beda musiaty zapewni¢
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Mateusz Rézanski
dziennikarz ,Integracji”
i portalu
Niepelnosprawni.pl

dostepnosc¢ architektoniczna, cyfrowq oraz informa-
cyjno-komunikacyjna. Bedzie to oznacza¢ m.in.
konieczno$¢: montazu pochylni i ramp dojazdowych,
zainstalowania specjalnego oznakowania, instalacji
sprzetu lub urzadzen (np. petli indukcyjnych)
utatwiajacych poruszanie sie lub komunikacje,
w szczegblnosci dla 0s6b na wozkach, oséb gtuchych
i 0s6b niewidomych.

W pojedynczych i uzasadnionych sytuacjach podmiot
publiczny bedzie mdgt zapewni¢ dostep alternatywny,
polegajacy choc¢by na zapewnieniu asystenta.

SKAD BEDA FUNDUSZE?

W celu zapewnienia $rodkéw na dostosowywanie
przestrzeni (czyli finansowanie montazu pochylni,
ramp, wind w budynkach) zostanie uruchomiony
Fundusz Dostepnosci. Wsparcie z funduszu bedzie
udzielane w formie pozyczki lub kredytu bankowego
(z mozliwoscia czesciowego umorzenia) albo dotacji
na czesciowa sptate kapitatu lub odsetek od pozyczek
i kredytow udzielanych ze srodkéw innych niz srodki
funduszu.

CERTYFIKATY DOSTEPNOSCI

W ustawie oficjalnie pojawi sie co$, co Integracja

od lat stara sie promowac - certyfikacja dostepnosci.
Organizacje pozarzadowe oraz prywatne podmioty
beda mogty wystapic o certyfikat potwierdzajacy,

ze spetniajg wymagania dotyczace dostepnosci

na poziomie wynikajacym z przepiséw. Ponadto
pomioty te beda mogty liczy¢ na 5-procentowe znizki
we wptatach przekazywanych do Panstwowego
Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych.

- Spoteczna odpowiedzialnos¢ biznesu to temat, ktory
zyskuje na znaczeniu, dlatego oprdcz korzysci finanso-
wych, duzg wartosciq takiego certyfikatu jest po prostu
mozliwos¢ pochwalenia sie nim, pokazania, ze moja
firma jest przyjazna osobom z niepetnosprawnosciami
i seniorom - ocenit minister Kwiecinski.

INTEGRACJA 4 (156) = 2019

Fot. Zrédto: gov.pl; Archiwum prywatne



https://Niepelnosprawni.pl

(P hat

JEST MARCHEWKA, JEST TEZ KIJ

Dzieki ustawie skoncza sie czasy, gdy urzad czy inna
instytucja publiczna mogta nie przejmowac sie niedo-
stosowaniem i brakiem za to sankgji. Kiedy ustawa
wejdzie w zycie, kazdy bedzie mégt poinformowacd
podmiot publiczny o brakach dostepnosci.

Sankcje moga pojawi¢ sie w przypadku, gdy podmiot
publiczny nie zapewni wnioskujgcemu dostepnosci,
np. osobie poruszajacej sie na wozku nie zapewni
swobodnego wejscia i poruszania sie wewnatrz
budynku. Woéwczas wnioskodawca bedzie mégt ztozy¢
skarge na brak dostepnosci do Panstwowego
Funduszu Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych.

Jej pozytywne rozpatrzenie ma skutkowac¢ nakazem
zapewnienia dostepnosci. Brak wypetnienia nakazu
bedzie moégt skutkowac natozeniem kary pienieznej
na uchylajacy sie od zapewnienia dostepnosci
podmiot publiczny.

KOORDYNACJA DOSTEPNOSCI

Rzadowym koordynatorem dostepnosci bedzie
Minister Inwestycji i Rozwoju. Wesprze go w tym Rada
Dostepnosci. Do jej gtéwnych zadan zalicza sie opinio-
wanie aktoéw prawnych oraz rekomendowanie rzgdowi

najlepszych sposobéw realizacji okreslonych zadan,
wynikajacych z ustawy o dostepnosci i catego programu
Dostepnos¢ Plus. W Radzie zasiadaja eksperci rzadowi
i z organizacji pozarzadowych, w tym z Integracji.
Ponadto kazdy organ wtadzy publicznej ma obowigzek
wyznaczenia w kazdej ze swoich placéwek co najmniej
jednej osoby petnigcej funkcje koordynatora ds. dostep-
nosci. Nie ma to by¢ jednak nowy i zatrudniony do tego
pracownik, ale kto$, kto juz pracuje w danej instytucji.
Koordynatorzy ds. dostepnosci powinni by¢ wyznaczeni
do konca wrze$nia 2020 r. Wymég ten dotyczy m.in.
ministerstw, urzedéw gmin, starostw powiatowych,
urzeddw marszatkowskich, urzedéw wojewddzkich,
sadow, prokuratur.

KIEDY USTAWA WEJDZIE W ZYCIE?

- Co do zasady rozwigzania zawarte w ustawie wchodzg
w Zycie 14 dni od ogtoszenia ich w Dzienniku Ustaw,
[czyli we wrzesniu br. - red.] ale czes¢ z nich zacznie
obowigzywac w innych terminach. Gtdwnie ze wzgledu
na to, Ze musimy da¢ czas instytucjom publicz-

nymna dostosowanie sie do nowych przepisow.

Bedg na to miaty 24 miesigce - objasnia minister

Jerzy Kwiecinski.

Patronat Honorowy
Matzonka Prezydenta RP Agata Kornhauser-Duda
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UZALEZNIENI

OD... PRADU

Mozna znalez¢ sie w szponach papierosow, alkoholu, czekolady, sportu, seksu,
narkotykow, pracy, internetu, gier hazardowych, zakupow... Uzaleznic sie
wtasciwie od wszystkiego. Ale co wtedy, gdy uzaleznienie jest wymagane

i niezbedne!? Rzadko sie mowi, a jeszcze rzadziej pisze o ludziach,

ktorych zdrowie, a wrecz zycie zalezy od... pradu.

Aneta Wawrzynczak

dziennikarka wspotpracujaca z ,Integracjg”

i Niepelnosprawni.pl, ale tez z ,Rzeczpospolitg”
i portalem Wirtualna Polska

szpitalach problemu wtasciwie nie ma, co potwier-
Wdza dyrektor Instytutu ,,Pomnik - Centrum Zdrowia
Dziecka” w Warszawie dr n. med. Marek Migdat:

- Wszedzie tam, gdzie sq pacjenci i sprzet medyczny,
mamy podwdjne zZrédta zasilania. Istniejg specjalne
systemy przetgczania, to sq cate stacje generatordw,
ktore automatycznie sie wtgczajq. Dzieki temu nasz
sprzet nie rejestruje nawet, ze byt zanik napiecia.

Co innego w domu. Tu o by¢ albo nie by¢ cztowieka
decyduje mate urzadzenie na paliwo.

- Agregat prgdotworczy to taki cichy bohater. Zasilanie
sieciowe moze zawiesc, on - nie. Ktos powie: kupa metalu.
Tylko ze to jest urzgdzenie ratujgce zycie - mowi pocho-
dzacy z Tarnobrzega Jacek Nowicki, ktéry po ztamaniu
kregostupa szyjnego od kilkunastu lat ma problem
z oddychaniem.

AGREGAT JEST, ALE JAKBY GO NIE BYtO
Jacek Nowicki w zaswiadczeniu ma napisane: ,znaczne-
go stopnia gtebokie bezdechy nocne”. Nie musi wiec by¢
podtaczony do aparatury przez caty czas, ale w nocy
owszem, a nieraz nawet w dzien (ta aparatura to nie jest
respirator, tylko jak wyjasnia: ,oczko nizej”). Krétko
mowiac: nie zna dnia ani godziny.
O tym, jak wazny dla niego jest prad, przekonat sie
niedtugo po wypadku. Jechat z matka samochodem
i akurat wtedy, gdy musiat podtaczy¢ sie do urzadzenia
wspomagajacego oddychanie, spalita sie przetwornica.
- Zatrzymalismy sie na stacji benzynowej i - szczescie
w nieszczesciu - byt tam przedstawiciel Hondy w Polsce.
Powiedziat, Ze wraca z targéw i zaproponowat nam
agregat popokazowy, w petni sprawny, praktycznie nowy.
Kupilismy go za ok. 2,5 tys. zt. ChodZzit 11 lat bezawaryjnie,
dopdki nie zepsuto sie gniazdko. Zadzwonitem wtedy
do firmy, ale robiono wszystko, zeby mi tego gniazdka
nie sprzeda¢. Wymienit je wiec znajomy elektryk. Pozniej
rozsypaty sie gumowe amortyzatory, ale to normalna
sprawa, bo guma z czasem parcieje. | znéw byt problem.
A kiedy w koncu wystatem zdjecie tego sprzetu, dostatem
odpowiedz ustng: ,Pan ma agregat podrobiony’. Potwier-
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dzenia na pismie, dzieki ktéremu mégtbym zgtosic¢ oszustwo,
nie dostatem do dzis. Caty czas podejrzewam jednak, ze méj
agregat jest starszq wersjg obecnego modelu.

Zatem agregat pana Jacka jest bezuzyteczny.

- Strach go uruchomié, stoi na balkonie bez paliwa.
Podczas ostatnich akcji powodziowych na Podkarpaciu
z przerazeniem patrzytem w niebo i batem sie, ze znéw
wytgczqg prqd. A zdarza sie to nie tylko przy ztej pogodZzie.
Mieszkam w bloku z korica lat 70. Tu sq stare instalacje,
wystarczy, ze jeden mieszkaniec wtgczy piekarnik, drugi
w zimie farelke, i Swiatta nie ma. W moim przypadku
agregat jest wskazany, zeby utrzymac przez caty czas
zasilanie urzgdzenia, bo bateria sie zuzywa, a temperatura
i wilgoc¢ skracajq jej Zywotnosc¢. Moja bateria wytrzymuje
tyle, zeby odpalic¢ generator i podtgczy¢ do niego wtyczke
- wyjasnia Jacek Nowicki.

Niestety, amortyzatoréow do naprawy generatora pan
Jacek nadal nie ma, wiec zabezpieczyt sie doraznie.

- Licze, ze uda mi sie zdoby¢ amortyzatory do naprawy
agregatu, bo obiecany przez dyrektora Hondy rabat i raty
Zero procent” na zakup nowego generatora to tylko
obiecanki, o czym przekonatem sie osobiscie u dilera
wskazanego przez dyrektora. Podczas dtuzszej awarii
zostaje mi modli¢ sie: ,Swiety Piotrze, udus mnie jak
najszybciej, Zzebym sie nie meczyt” - mowi z gorycza.

Planowane wytgczenia pradu to pot biedy. W lokalnym
zaktadzie energetycznym znaja sytuacje pana Jacka i jego
adres. Obiecano mu, ze gdy bedzie planowe wytaczenie,
podstawig agregat.

- I faktycznie, jesli o smej zaczynajg prace wymagajgce
odtgczenia prgdu, to o siddmej dostarczany jest generator.
Ale co bedzie podczas awarii? Przeciez nikt zdomu nie
bedzie jechat do zaktadu, zeby wzig¢ agregat i do mnie go
przywiezé, tylko ruszy, by jak najszybciej likwidowac awarie.
Gdyby chcie¢ wszystkim potrzebujgcym rozwozic¢ agregaty,
to zanim dostatby go ostatni z nich, juz by odszedt.

RACHUNKI PLACI PANSTWO

Janusz Switaj tuz przed swojg osiemnastka ulegt wypad-
kowi komunikacyjnemu. Uraz kregostupa w odcinku
szyjnym i zmiazdzony rdzen kregowy posadzity go

na woézku i przykuty do respiratora.

- Z powodu wypadku 26 lat temu moje Zycie w sensie
biologicznym zostato catkowicie uzaleznione od aparatury.
Aona pracuje wytgcznie podtgczona do gniazdka z energig.
Brak prgdu oznacza wiec ktopoty - stwierdza.
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Fot. Archiwum Integraciji, archiwum prywatne

Janusz Switaj od 26 lat korzysta z respiratora

Przekonat sie o tym 20 lat temu, gdy po szesciu latach
spedzonych w szpitalach wrécit do domu. Z pradem
bywato wtedy réznie, szczegdlnie w okresach przed-
$wiatecznych, gdy np. przed Bozym Narodzeniem czy
Wielkanoca w ruch szty odkurzacze, piekarniki i pralki.

- Czesto wybijato korki w piwnicy i w catym wiezow-
cu nawet przez kilka godzin nie byto prgdu - opowiada.

W typowych sytuacjach mozna zapali¢ $wiece i czekac
na usuniecie awarii. Gdy jednak zycie jest uzaleznione
od aparatury zasilanej pradem, czekaé nie mozna.

- Tata zaraz wtedy dzwonit i do administracji, i elektrow-
ni z pytaniem, jak dtugo potrwa naprawa. Niektdre byty
usuwane w ciggu godziny-dwdch, inne - po szesciu albo
i wiecej - opowiada Janusz Switaj. - Mdj respirator
domowy miat wtedy zasilanie awaryjne na ok. 2,5 godziny.
Pézniej, niestety, musiatem byc¢ przetgczany na wentylacje
reczng. Rodzice na zmiane mnie wentylowali, przychodzita
tez sgsiadka, Zeby pomdc, gdy rodzice musieli cos zjes¢
albo wyjsc do toalety. Jakos sobie radzilismy.

Los sprawit, ze z wizytg do pana Janusza zapowiedziat
sie Marian Janecki, dwczesny prezydent Jastrzebia-Zdroju.
- Przyszedt z ksiedzem proboszczem najwiekszej parafii
w miescie, podczas gdy akurat zdarzyta sie przerwa w dosta-

wie prqgdu. Panowie wiec najpierw musieli wejs¢ do mnie
na ésme pietro po schodach, a gdy rozmawialismy, wyczer-
pata sie bateria w respiratorze i na wtasne oczy widzieli,

ile to spowodowato zamieszania i jak rodzice musieli mnie
~<dmuchac’. ,Tak nie moze byc¢’; stwierdzit prezydent.

| za tydzien zadzwonit przedstawiciel firmy Honda, przeana-
lizowalismy wszystko i razem wybralismy odpowiedni
sprzet. Po kilku dniach dostatem agregat prgdotwérczy

na paliwo.
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Od tego czasu agregat na co dzien spoczywa w pawla-
czu w przedpokoju, w razie awarii trafia na balkon
(bo tak jak samochod, wydziela spaliny). Awarie, przynaj-
mniej w Jastrzebiu-Zdroju, zdarzaja sie coraz rzadziej.
Pan Janusz zainwestowat jednak w nowy respirator
(poprzedni byt tak wyeksploatowany, ze nikt nie podejmo-
wat sie kolejnych przegladdw i napraw), znacznie lzejszy
i z baterig wytrzymujaca osiem-dziewie¢ godzin, dokupit
tez zapasowa, wiec jest zabezpieczony na 16 godzin.

- Ponadto mam mozliwos¢ podtgczenia respiratora
w samochodzie do alternatora, Zeby uzupetnic baterie -
wyjasnia.

Pan Janusz dostat agregat w prezencie od prezydenta
miasta, skorzystat z dofinansowania do zakupu wozka
elektrycznego z PFRON, wiec nowy respirator kupit
sobie sam. Do niedawna nie musiat sie natomiast
martwi¢ o optaty za prad, bo miat specjalny kabel
i zamontowany dodatkowy licznik w domu, a rachunki
pokrywat NFZ. To sie zmienito, bo NZOZ, ktéry od 19 lat
prowadzit program ,Wentylacja domowa”, nie wygrat
kolejnego kontraktu. Przysztos¢ Janusza Switaja
na kilka tygodni staneta pod znakiem zapytania,
bo NZOZ domagat sie rowniez zwrotu sprzetu.

- Ale zaraz wszystko, czego potrzebuje, dostatem
od nowej, wybranej przeze mnie firmy. Wtasciwie nic sie
nie zmienito, a nawet powiedziatbym, ze jest jeszcze lepiej
- jestem pod opiekq tego samego lekarza anestezjologa,
pielegniarki, rehabilitanta. Jestem zaopatrywany w Srodki
medyczne, filtry, opatrunki w takiej ilosci, jakg rzeczywiscie
zuzywam, i zawsze na koniec miesigca moja pielegniarka
sporzqgdza liste, co i w jakiej ilosci potrzebuje na kolejny
miesigc. Wczesniej byty limity na te srodki i musiatem
dokupywac je w swoim zakresie - wyjasnia.

| dodaje, ze zmienito sie wtasciwie tylko (i az) to, ze -
po perturbacjach z zaktadem energetycznym -
nie ma juz regulowanych optat za prad, ktéry pobieraja
niezbedne mu do zycia urzadzenia.

- Dodatkowy licznik zostat zlikwidowany, bo zaktad
chciat mnie tez kasowac za abonament z niego, nie tylko
za faktycznie zuzycie energii. Obecnie musze wiec,
niestety, sam ptacic, ale da sie to przezy¢. O ile po Nowym
Roku ceny energii nie poszybujqg drastycznie.

NIEZAWODNA STRAZ POZARNA

Ktopoty Eugeniusza Danowskiego z Olecka zaczety sie
juz w dziecinstwie - biegat wolniej niz réwiesnicy,
czesciej upadat, trudnos¢ sprawiata mu jazda na rowe-
rze. Miat 11 lat, gdy wykryto u niego miopatie, a cztery
lata pozniej przeszedt operacje $ciegien Achillesa w obu
nogach, polegajaca na ich wydtuzeniu. Zaczat chodzi¢
o kulach. W 1993 r. pan Eugeniusz przestat jednak
chodzi¢ w ogoble, a w 2010 r. wykryto u niego niska
saturacje i niskg wydolno$¢ oddechowa. Od listopada
2012 r. jest na state podtaczony do respiratora. O tym,
ze jego zycie jest uzaleznione od pradu, przekonat sie
przypadkiem.
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- Opiekunka, ktdra jest u mnie cztery godziny, wycho-
dzgc, podtgczyta méj respirator do zasilania. A kilka minut
pdZniej wytgczono prgd - opowiada pan Eugeniusz.
Pierwsza reakcja - telefon do pogotowia energetycznego,
zeby zdiagnozowac, co i jak, a przede wszystkim: ile czasu
potrwa awaria. - Nastepnie zadzwonitem na pogotowie
ratunkowe. Przyjechata karetka z lekarzem, no i zaczeta sie
,Zabawa’. Lekarz chciat mnie zabrac do szpitala, ale
ja jezdze na wozku elektrycznym, ktory jest ciezki. Sam tez
nie jestem lekki, wiec lekarz zadzwonit do strazy pozarnej,
Zeby przyjechata z agregatem prgdotwdrczym. Na szcze-
Scie w miedzyczasie prgd powrdcit - wyjasnia.

Taki schemat dziatan powtarza sie za kazdym razem,
gdy wysiada prad (od 2012 r. zdarzyto sie to kilka razy):
najpierw pytanie do zaktadu energetycznego, zeby
okresli¢, ile potrwa awaria. Jesli dtugo (to znaczy
ponad godzine), to z pomoca przybywa straz pozarna.

- Wdomu sq przygotowane przedtuzacze, mam
wyprowadzony kabel na zewngqtrz, strazacy podtgczajqg
kabel do agregatu i czekajqg, pdki prgd nie wrdci,

a ja mam w tym czasie pewne zasilanie. Ostatnim razem,
gdy palit sie transformator, odwotano jeden zastep z akcji
i przystano do mnie na trzy godziny, az przywrdcono siec.

Dla pana Eugeniusza bezpieczna awaria to nieprzekra-
czajaca 15-20 minut. Bateria w respiratorze teoretycznie
trzyma dtuzej (a przynajmniej powinna, wedtug standar-
déw min. cztery godziny), w praktyce roéznie z tym bywa.

- Z hospicjum domowego, pod ktdrego opiekg jestem,
dostawatem na poczgtku ndwki, z jedng lub dwiema
bateriami, ktére powinny sie przetgczac¢ automatycznie
w przypadku wyczerpania jednej z nich, tgcznie pracowac
osiem godzin. Tylko ze wiekszo$¢ podopiecznych hospi-
cjum to osoby lezqgce, ktdre nie méwig lub méwig mato.
Aja, jak pani styszy, rozmawiam. Z ustawien wynika
(a moje sq wysokie dlatego, ze rozmawiam) bardzo duze
obcigzenie baterii. - Pan Eugeniusz dodaje, ze zasady
te dotycza nowych respiratoréw, ktore miat wczesnie;j.

- Teraz dostaje sprzet po innych, po przeglgdzie technicz-
nym. | np. w zesztym roku bateria trzymata okoto czterech
godzin, teraz maksymalnie dwie. W razie awarii wystar-
cza, zebym madgt przeczekac do przyjazdu strazy.

Bo zanim dostang zlecenie, podstawig woz, roztozg sie

ze sprzetem i podtgczg kable, mija nawet pét godziny.

U pana Eugeniusza na prad chodzi tez ssak.

- Musze by¢ odsysany co dwie godziny, ale gdy zbiera sie
wiecej wydzieliny, to nawet co pét godziny - wyjasnia.

- Na szczescie udato mi sie w zesztym roku zatatwic sobie
czesciowe dofinansowanie na maty ssak z bateriq, ktory
moge zabierac takze na spacer. Ssak, ktdry dostaje

z hospicjum, nie ma baterii, musi by¢ non stop podtgczony
do prgdu. Jesli wiec awaria przedtuza sie do czasu,

kiedy musze by¢ odessany, robi sie powazny problem.

DLA WENTYLOWANYCH PACJENTOW
Lista chorob i komplikacji, ktére moga przyku¢ cztowie-
ka do aparatury zasilanej pradem (przede wszystkim:

respiratorow, ssakow, pulsoksymetréw, koncentratorow
tlenu) jest dtuga i obejmuje m.in.: wysokie urazy rdzenia
kregowego, miopatie, zaawansowane stwardnienie zani-
kowe boczne i przewlekta obturacyjng chorobe ptuc,
rdzeniowy zanik miesni i zesp6t wrodzonej osrodkowej
hipowentylacji (klatwa Ondyny). Potencjalne ryzyko
zalezy od tego, jak zakwalifikowany jest pacjent (do gru-
py Il naleza ci, ktérzy wentyluja sie do oSmiu godzin
dziennie, do | - podtaczeni do respiratora cata dobe).

O problemach ludzi uzaleznionych od pradu wie
Narodowy Fundusz Zdrowia (ale Ministerstwo Zdrowia
nie ma takich informacji).

»Problem zabezpieczenia $wiadczen opieki zdrowot-
nej z wykorzystaniem aparatury do wentylacji mecha-
nicznej w warunkach domowych na wypadek przerw
w dostawie energii znany jest Funduszowi. Problem
zostat zgtoszony przez jednego z wojewoddw” - wyja-
$nia Biuro Komunikacji Spotecznej NFZ. Trudno w Biu-
rze oszacowac, ile razy rokrocznie ludzkie zycie zawisa
na wtosku z powodu awarii pragdu - zdarzaja sie one
bowiem nieregularnie. Pewnym tropem moga by¢
statystyki NFZ: - ,Swiadczenia wentylacji mechanicznej
w warunkach domowych realizowane sg na terenie catej
Polski przez wyspecjalizowane zespoty opieki dtugoter-
minowej sktadajace sie z lekarza, pielegniarki oraz
fizjoterapeuty. Wedtug danych z systeméw informatycz-
nych NFZ i informacji uzyskanych od $wiadczeniodaw-
cow, w 2018 r. ze Swiadczen wentylacji mechanicznej
w warunkach domowych skorzystato w przyblizeniu
6173 pacjentéw dorostych oraz 633 dzieci”.

Model wentylacji domowej zostat podpatrzony
we Francji, gdzie funkcjonowat od lat 90. XX w. W nowym
millenium trafit do koszyka $wiadczen gwarantowanych
przez NFZ - i od tego czasu na terenie catej Polski
powstaty zespoty wentylacji domowej. Od 2000 r. zespét
dziata m.in. w Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie,

a szes$¢ lat pozniej zostat powotany Osrodek Wentylacji
Domowej w Bydgoszczy (dziata na terenie wojewddztw:
kujawsko-pomorskiego, Swietokrzyskiego, opolskiego,
dolnoslaskiego, lubuskiego i zachodniopomorskiego).

Dr n. med. Marek Migdat z Centrum Zdrowia Dziecka,
wspomina, ze pod koniec lat 90. pod opieka kliniki
przebywato dwoch matych pacjentéw, dla ktorych
sprowadzono specjalne respiratory umozliwiajace
wentylacje w warunkach domowych.

- Owczesny kierownik Kliniki Anestezjologii i Inten-
sywnej Terapii w naszym szpitalu, prof. dr hab. n. med.
Tadeusz Szreter, wspomniat o tym na antenie jednej
ze stacji radiowych. | zgtosit sie do nas przedstawiciel
Ministerstwa Zdrowia z propozycjq nie tylko zaopatrywa-
nia pacjentow w respiratory, pulsoksymetry i ssaki, ale
uruchomienia catego programu wentylacji domowej,
poczgwszy od kwalifikacji pacjentow, przez stworzenie
zespotow, sktadajgcych sie z lekarza, pielegniarki
i rehabilitanta, po przeszkolenie rodzicéw i opiekundéw
w zakresie obstugi sprzetu. Zeby wiedzieli, co zrobic,
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Fot. Archiwum prywatne

Eugeniusz Danowski jest od 2012 r. na state
podtaczony do respiratora

gdy respirator przestaje dziata¢: jak odessac pacjenta
i udroznic¢ drogi oddechowe - wyjasnia dyrektor IPCZD.
Program nazwany ,,0ddech” ruszyt w 2000 .

Nawet najlepsze przeszkolenie nie rozwiaze jednak
problemu przerw w dostawach energii elektryczne;j.
Wtedy gtowi¢ sie musza albo sami pacjenci, albo
opiekujace sie nimi zespoty wentylacji domowej.

»W trosce o dobro pacjenta nalezy pamietac, ze Swiad-
czeniodawca znajduje sie najblizej pacjenta i powinien
miec wiedze, ktory pacjent w jakim stopniu ($wiadczenio-
biorcy wentylowani sg przez rézny okres czasu w zalezno-
$ci od zalecen lekarza) potrzebuje zabezpieczenia
w postaci generatora pradu w sytuacjach kryzysowych”

- wyjasnia Biuro Komunikacji Spotecznej NFZ. System nie
przewiduje bowiem indywidualnego dofinansowania
agregatow pradotwérczych. - ,,Swiadczeniodawca
otrzymujac za kazdy dzien opieki nad pacjentem srodki
finansowe wynikajace z realizacji umowy, zobowigzany
jest zabezpieczyc¢ pacjentow objetych opieka w respira-
tor, ktory posiada akumulator”.

Pod opieka bydgoskiego Osrodka Wentylacji Domowej
znajduje sie Srednio 450 pacjentow.

- To jest, niestety, ptynne, bo spora czes¢ naszych
pacjentow cierpi na choroby nerwowo-miesniowe, ktore sq
chorobami terminalnymi. Z racji tego, Ze wspdtpracujemy
gtdwnie z oddziatami anestezjologicznymi, okoto
40-50 proc. z nich to pacjenci z grupy 1 i grupy inwazyjnej,
czyliwentylowani za pomocq rurki tracheostomijnej,

a zatem ci, ktorzy sq catkowicie zalezni oddechowo od respi-
ratoréw i innych urzgdzen zasilanych prgdem, w tym ssakdw.

Pacjentow, w przypadku ktérych zachodzi ryzyko, ze straz
pozarna nie zdazy dojechac z agregatem na czas, o$rodek
z Bydgoszczy zaopatruje w zapasowe respiratory.

- Zgodnie ze standardami okreslonymi przez NFZ, kazde
takie urzgdzenie musi miec baterie, ktéra pozwala na dziata-
nie przez min. cztery godziny bez zasilania z sieci. Dzieki
drugiemu respiratorowi nasi pacjenci mieszkajgcy w nieco
trudniej dostepnych dla stuzb miejscach sq zabezpieczeni
na okoto osiem godzin braku prgdu - méwi Mateusz
Szkulmowski. Ponadto wprowadzono program zarzadzania
kryzysowego: do urzedoéw, w ktérych znajduja sie centra
zarzadzania kryzysowego, wysytane sa listy adresowe
pacjentow. - W razie np. kleski Zywiotowej odpowiednie
stuzby przyjezdzajg na miejsce i podstawiajq agregaty czy
inne urzgdzenia prgdotwarcze, by pacjentow zabezpieczy¢.

To w teorii. Jak przyznaje przedstawiciel Osrodka
Wentylacji Domowej, w praktyce ,,podejscie wtadz
lokalnych jest bardzo rézne”.

- Zdarzajqg sie gminy, ktdre po uzyskaniu od nas list
pacjentow kupujg po agregacie dla kazdego. To jednak
pojedyncze przypadki. Zazwyczaj agregatdw jest mniej
niz pacjentéw - i wtedy spotykamy sie z oporem ze strony
jednostek samorzgdu terytorialnego odpowiedzialnych
za zarzgdzanie kryzysowe: ,Gdy jest kleska Zywiotowa,
to straz pozarna i tak ma petne rece roboty, a mamy im
jeszcze doktadac?” Czasem stysze, choc coraz rzadziej, Ze nie
jest to sprawa urzednikow i nie zamierzajg nic z tym robic.
Coraz czesciej jednak spotykam sie ze zrozumieniem, ze
to oczywiste, iz nasi pacjenci sq chorzy i trzeba im pomac.

Dr n. med. Marek Migdat wyjasnia z kolei, ze zesp6t
wentylacji domowej dziatajgcy w Centrum Zdrowia
Dziecka ,minimalizuje ryzyko poprzez wprowadzanie
réznego rodzaju urzadzen, ktére podtrzymuja zasilanie
w przypadku zaniku czy zmian napiecia w sieci”:

- Ponadto sq takie ustalenia, ze wszyscy nasi pacjenci
powiadamiajg pogotowie energetyczne oraz straz pozarng.
| faktycznie, w razie planowych przerw w dostawie prgdu
z powodu prac konserwacyjnych zaktady energetyczne,
majqc liste pacjentdéw, powiadamiajq ich o tym zawczasu.
Aw sytuacjach nagtych, np. huragandw czy sniezyc,
ktére powodujq zerwanie linii energetycznych, zpomocg
przychodzi straz pozarna, ktéra dostarcza agregaty.

- Jesli z racji prac remontowych czy konserwacyjnych
konieczne jest wytgczenie napiecia w moim bloku, to zaktad
energetyki dzien czy dwa wczesniej nas informuje, Zebysmy
byli przygotowani na to, ze na przyktad od siédmej do piet-
nastej nie bedzie prgdu - potwierdza Janusz Switaj,

a st. bryg. Pawet Fratczak, rzecznik prasowy Komendanta
Gtownego Panstwowej Strazy Pozarnej, dodaje:

- Podejmujemy interwencje w momencie, kiedy zachodzq
zaktécenia w dostawie energii, najczesciej po wichurach,

a pacjent lub ktorys zdomownikdw zgtasza sie do nas
telefonicznie. Dla straZzy pozarnej jest to zgtoszenie

priorytetowe, chodzi wszak o ratowanie Zycia ludzkiego, ——»
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wiec od razu wysytany jest zastep wraz z agregatem,

do ktérego podtqgcza sie urzgdzenie podtrzymujgce
Zycie potrzebujgcego. - St. bryg. Fratczak zapewnia,

Ze strazacy pozostaja na miejscu, dopdki kryzys nie
zostanie zazegnany: - Jestesmy tak dtugo, dopdki nie
zostanie przywrdcona energia elektryczna. Jesli awaria
sie przedtuza, zmieniajq sie ludzie, ale agregat caty czas
dziata; nieraz zdarzato sie, Ze interwencja trwata dobe
albo i dtuzej. | apeluje: - Warto uczulic¢ rodzine

czy wspotlokatorow osoby chorej korzystajgcej

z zasilanych prgdem urzgdzen podtrzymujgcych Zycie,
by natychmiast, gdy nastepuje zanik energii elektrycznej,
powiadamiali straz pozarng.

PROBLEM PODRABIANEGO SPRZETU
Najbezpieczniejszym rozwigzaniem jest jednak wtasny
generator pradu. Najpopularniejsze w Polsce sg agrega-
ty firmy Honda Motor. Jednak w zwigzku z wprowadze-
niem RODO dyrektor handlowy firmy Aries Power,
przedstawiciela Honda Maszyny i Urzadzenia na Polske,
Grzegorz Walewicz, nie jest w stanie okresli¢ chocby
szacunkowo, ilu uzaleznionych od pradu pacjentow
korzysta z tego sprzetu (moze natomiast potwierdzi¢,
Ze sa W nie zaopatrywane jednostki strazy pozarnej).

- Czas pracy agregatu zalezy od pojemnosci zbiornika
i jego obcigzenia. Te najmniejsze, najcichsze, ale i najdroz-
sze spalajg najmniej paliwa, dlatego ze dostosowujq sie
do obcigzenia. Natomiast agregaty standardowe zawsze
utrzymujq takie same obroty, czyli muszg miec dostarczong
odpowiednig dawke paliwa, by pracowac. W przypadku
pierwszych minimalny czas pracy to trzy i pét godziny przy
obcigzeniu znamionowym, drugich - okoto dwdch godzin
- wyjasnia dyrektor Walewicz. Po tym czasie trzeba
agregat wytaczy¢, napetnic zbiornik paliwa i odpalic
ponownie - zupetnie jak przy tankowaniu samochodu
na stacji. - Paliwo dolewa sie przy wytqczonym urzgdzeniu,
bo mielismy juz klientdw, ktdrzy napetniali zbiornik podczas
pracy. Nie polecamy takiego dziatania, bo zawsze cos sie
rozleje, a to jest, prosze pamietad, urzgdzenie elektryczne.

Z renomy marki Honda wynika problem podrébek.

- Zdarzajq sie wrecz sytuacje, ze urzqgdzenie nawet
nie jest podobne do naszego produktu, a ma po prostu
przyczepiong naklejke Honda. To jest pogwatcenie prawa
wiasnosci intelektualnej i obowigzkiem policji jest Sciganie
0s6b wprowadzajgcych taki towar do obrotu - wyjasnia
dyrektor Walewicz. Przyznaje, ze policja robi swoje. -
Funkcjonariusze starajq sie zatrzymywac takie osoby,
a my wystepujemy czesto na droge sqgdowq. Lepiej nato-
miast poming¢ milczeniem wysokosc kar, ktdre otrzymujg
sprawcy. Poszkodowana w tej sytuacji jest nie tylko firma,
ale tez pacjenci .- Tak jak pan Jacek Nowicki z Tarno-
brzega. - Zdarza sie, ze ktos sie zgtasza z usterkq, a okazuje
sie, ze jego sprzet to podrébka. Mamy wtedy zwigzane rece,
bo jak dostarczy¢ czesci, ktérych Honda nie wyproduko-
wata? - pyta retorycznie. Dlatego w agregat najlepiej
zaopatrzyc¢ sie u sprawdzonego dystrybutora. - Mozna tez

sprawdZzi¢ na naszej stronie, jak wyglgdajg podrdbki, mamy
catqg galerie zdje¢: www.mojahonda.pl/honda/podrobki.

NIEPOKOJ | NIEPEWNOSC NA ZAWSZE
Janusz Switaj zapewnia, ze juz nie boi sie burzy, $nie-
zycy, powodzi czy przedswiagtecznych porzadkow.

- Gdy nie mielismy tego agregatu prgdotwdrczego,
to byt lek, nie ukrywam. Zwtaszcza gdy tata musiat wyjs¢
do miasta, zrobi¢ zakupy, optacic¢ rachunki, zatatwic¢
sprawy urzedowe, i zostawatem pod opiekg mamy
na dtuzej niz dwie i pét godziny. Gdyby wtedy brakto
energii, to nie wiem, czyby sobie poradzita. Wtedy sie
batem - opowiada. - Teraz juz nie odczuwam leku, baterie
wytrzymujq kilkanascie godzin, no i mam agregat.

Eugeniusz Danowski nadal ma problem.

- Robitem rekonesans, w zaleznosci od gabarytéw
i zastosowanej technologii agregat kosztuje kilka tysiecy
ztotych. Zwracatem sie do MOPS-u z prosbg o pomoc
w sfinansowaniu, ale ustyszatem, ze sq bardziej potrzebu-
jacy. NFZ nie finansuje, podobnie Powiatowe Centrum
Pomocy Rodzinie. Pozostaje szukac sponsordw. Pisatem
do przedsiebiorstw, ktdre prowadzg w okolicy duze
zaktady. Odpowiedz byta zerowa, nikt sie takg osobg
jak ja nie interesuje - méwi z zalem w gtosie. - Gdybym
miat generator, to czutbym sie bezpieczniej. Bo co innego
odpali¢ agregat, ktdry jest na balkonie, a co innego
dzwonic po strazakdw. | jeszcze sgsiedzi znowu bedg
marudzic, ze im hatasuje.

Kazdy zanik pradu wywotuje lek. Wiosna i latem zagroze-
niem sa burze i powodzie, jesienig wichury, zima $niezyce.

- Nigdy nie wiem, czy piorun nie uderzy w transformator
i mojej czesci miasta nie odetnie od prgdu. Owszem, straz
bardzo pomaga. Ale moze zdarzyc¢ sie sytuacja, kiedy nie
zdqzy dojechac - wyjasnia. - Bedgc na respiratorze, czuje
przez caty czas mniejszy lub wiekszy lek. Kazdy wigczajgcy
sie alarm respiratora wywotuje strach, Ze cos sie dzieje
ze mnq lub z respiratorem. Jest wiekszy, gdy jestem w domu
tylko zmamq. Ma 87 lat i nic przy respiratorze nie poradzi.
Boje sie, Ze to urzgdzenie sie zepsuje. | co wtedy? Przeciez
respirator to moje zycie, to ja. Oczywiscie jest w domu
worek Ambu i moge przez niego oddychac, ale jak dtugo?
Zawsze rozwigzeniem jest wezwanie karetki i przewiezienie
mnie do szpitala na czas, kiedy hospicjum dostarczy
mi sprawny respirator (co moze potrwac kilka dni), ale
czy szybko przyjedzie? To tez powoduje nieustanny lek. ..

Jacek Nowicki takze zabezpieczyt sie doraznie,
wciaz jednak liczy, ze uda mu sie zdoby¢ agregat.
Bo jest mu potrzebny nie tylko do zasilania urzadzenia
umozliwiajacego oddychanie.

- Mam zamontowang winde przyscienng. Nie daj, BoZe,
gdy cos sie stanie w domu przy okazji awarii, np. poZar -
a juz byty w moim bloku. Z agregatem mozna bezpiecznie
zjechac¢ windg i uciec z miejsca zagroZenia. A bez awaryj-
nego zasilania to co, upieke sie?

Gdy nie zna sie dnia ani godziny awarii pradu,
nie mozna czuc sie bezpiecznie na 100 procent. H
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inny punkt widzenia

NIEWIDOMY
NAUCZYCIEL

Niejednokrotnie spotkatam sie

z opinia, ze osoba niewidoma

nie moze by¢ nauczycielem.
Oczywiscie Slepota utrudnia prace
w szkole, ale jej nie wyklucza.

szkole podstawowej dla niewidomych
Ww Laskach miatam dwéch niewidomych

nauczycieli. Pan Czestaw uczyt muzyki.
Podziwialismy jego talent. Nasza sympatie zaskarbit
sobie otwartoscia. Cierpliwie odpowiadat na nasze
pytania, nie tylko te zwigzane z muzyka, chetnie
witaczat sie tez w przygotowywanie przedstawien,
ktore byty organizowane w ramach zaje¢ w interna-
tach. Pan Marian uczyt matematyki. Gdy w szostej
klasie przejat nas od widzacej nauczycielki, bytam
przerazona. Wysoko podniost poprzeczke.
Poczatkowo uwazatam, ze sie na mnie uwziat.
Rzeczywiscie sporo ode mnie wymagat, bo wiedziat,
ze nauke zamierzam kontynuowac w liceum
ogo6lnodostepnym. Poprositam go o pomoc
juz po pierwszych dniach nauki w szkole $redniej,
bo mimo ze nauczycielka dyktowata to, co pisata
na tablicy, nie umiatam sie odnalez¢ w nowe;j
rzeczywistosci. W okresie licealnym kilka razy
do niego pojechatam, korepetycji udzielat mi réw-
niez przez telefon. Nadal mamy regularny kontakt
telefoniczny, ale teraz poruszamy inne, niemate-
matyczne tematy. Obaj panowie mieli poczucie
humoru i czas dla uczniéw. Pokazali nam, ze osoba
niewidoma nie musi by¢é masazystg czy robic
szczotek. Byto to dla mnie bardzo cenne, bo juz jako
mata dziewczynka chciatam zostac¢ nauczycielka.

W szkole pracowatam przez rok. Uczytam fran-

cuskiego w trzecich klasach ogélnodostepnej
podstawowki. Na pierwszej lekcji opowiedziatam
dzieciom o codziennosci oséb niewidomych,
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pokazatam rézne urzadzenia, chetni mogli przejs¢
sie w goglach z biata laska, kazdy dostat tez kartke
z brajlowskiego czasopisma. W kazdej klasie zajecia
miatam tylko raz w tygodniu, wiec nauczenie sie
rozpoznawania dzieci po gtosach zajeto mi sporo
czasu. Zachecatam uczniéw, by wypowiedz
zaczynali od swojego imienia, i dawatam

za to plusy. W niektorych lekcjach w ramach praktyk
uczestniczyli studenci nauczycielskiego kolegium
jezykdw obcych, inne prowadzitam sama. Kilka razy
na hospitacje przyszta pani dyrektor. Jej sugestie
byty dla mnie bardzo cenne. Zawsze mogtam liczy¢
na jej wsparcie.

0d poczatku wiedziatam, ze ta praca jest tylko
na rok, bo francuski byt wycofywany. Miatam tez
indywidualne zajecia w dwoch liceach, gdzie
uczytam brajla. Nadal odwiedzam szkoty, bo prowa-
dze zajecia o niepetnosprawnosci. Lubie to robic,
natomiast w szkole podstawowej nie chciatabym
pracowac na co dzien. Trudne byto dla mnie
radzenie sobie z dyscypling, a na przerwach hatas.
Jest nie tylko meczacy, ale tez wptywa na moja
orientacje przestrzenna.

Kazda praca wymaga okre$lonych umiejetnosci,
przygotowania i predyspozycji. Ja zdecydowanie
wole pracowac z dorostymi i mtodzieza. Nie oznacza
to jednak, ze osoba niewidoma nie jest w stanie
pracowac z dzie¢mi. Moja niewidoma kolezanka
prowadzi zajecia muzyczne w przedszkolu. Znam
stabowidzacego angliste. Jesdli w klasie jest nauczy-
ciel wspomagajacy, wazna jest dobra wspétpraca
pomiedzy nim a nauczycielem z niepetnosprawno-
$cig i jasny podziat zadan. Niepetnosprawny
nauczyciel powinien tez pamietaé¢, ze uczniowie
nie sa jego kolegami. Nie powinien ich prosic
o sprawdzenie obecnosci czy uzupetnienie dzien-
nika. Oddaje wowczas wtadze uczniom, pokazuje
swoja nieudolnos¢ i brak kompetencji. W

AR A

HANNA PASTERNY - konsultantka ds. 0sob niepetnosprawnych w Centrum Rozwoju Inicjatyw Spotecznych
CRIS w Rybniku, osoba niewidoma, finalistka Konkursu ,Cztowiek bez barier 2011”, autorka ksigzek:

Jak z bialg laskg zdobywatam Belgie, Tandem w szkockg kratke i Moje podréze w ciemno. W 2017 r.
znalazia sie w Liscie Mocy, publikacji wydanej przez Integracje, z sylwetkami 100 najbardziej wptywowych
Polek i Polakow z niepetnosprawnoscia. Wigcej: www.hannapasterny.pl.

Fot. Archiwum Hanny Pasterny
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GRAC NIE KAZDY MOZE...

Grzegorz Ptonka, mtody muzyk z niepetnosprawnoscia stuchu, laureat

m.in. | Miedzynarodowego Festiwalu ,,Slimakowe Rytmy”, uswietniajacy
swoimi wystepami wiele uroczystosci, w tym np. gale konkursu ,,Cztowiek
bez barier”, bywa nazywany Beethovenem z Murzasichla. Mimo docenionego
przez wielu talentu... nie moze dostac sie do szkoty muzycznej Il stopnia

i zdoby¢ uprawnien potrzebnych do rozwoju kariery. Podobny problem
dotyczy wielu osob z niepetnosprawnoscia - zwtaszcza intelektualna.

Mateusz Rozanski
dziennikarz ,Integracji”’
i portalu
Niepelnosprawni.pl

i ciernista. Podobnie jak jego edukacja elemen-
tarna. Do pierwszej w zyciu szkoty muzycznej trafit
w 2004 r. jako 14-latek. Niestety, nie zagrzat tam miejsca.
Ze wzgledu na ogromne braki w wiedzy ogélnej - dopiero
rozpoczynat edukacje - oraz bariery komunikacyjne
uczeszczat do szkoty muzycznej przy ul. Tynieckiej 6
w Krakowie jedynie na zajecia z muzykoterapii. Rodzice
zdecydowali sie wiec na prywatne lekcje. Potem byta
nauka w kolejnych miejscach, m.in. w Laskach pod
Warszawa. Ostatecznie w 2016 r. Grzegorz uzyskat
w wieku 24 lat Swiadectwo ukonczenia szkoty muzycznej
| stopnia. Bariera nie do przejscia okazat sie Il stopien.

- Grzeska nie chcieli w Zadnej szkole. Na samgq informa-
cje o niepetnosprawnosci (ma niedostuch i wszczepiony
implant) odktadali stuchawke - mdwi Matgorzata Ptonka,
mama pianisty.

Mtody muzyk pobiera prywatne lekcje fortepianu
u cenionych artystow, jednak nie dadza mu one
upragnionego dyplomu szkoty muzycznej. Okazuje sie,
ze dla oséb takich jak Grzegorz nie ma oferty edukacyjne;j.

D roga Grzegorza Ptonki do muzyki byta dtuga

MAKSYMALNIE 23 LATA

»Rekrutacja do szkoty muzycznej Il stopnia 0s6b z niepet-
nosprawnoscig odbywa sie na takich samych zasadach
jak w przypadku pozostatych kandydatow. Warunkiem
przyjecia do szkoty muzycznej Il stopnia jest pomysine
przejécie egzaminow wstepnych. Warunki rekrutacji
okreslaja odpowiednie przepisy” - taka odpowiedz
otrzymali$my z Ministerstwa Kultury i Dziedzictwa
Narodowego, pod ktdrego zarzagdem sa szkoty arty-
styczne. Zgodnie z tymi przepisami, osoba ubiegajaca sie
o miejsce w szkole muzycznej Il stopnia musi zdac

w szkole muzycznej Il stopnia w specjalnosci instrumen-
talistyka egzamin praktyczny z przygotowanych przez
kandydata utworéw muzycznych, egzamin z ksztatcenia
stuchu i ogblnej wiedzy muzycznej. Poza tym - co jest
przeszkoda nie do pokonania m.in. dla Grzegorza Ptonki

Grzegorz Ptonka - zdobywca tytutu ,,Cztowiek bez barier 2016”
- zrodzicami i prof. Henrykiem Skarzynskim podczas gali
konkursu w Zamku Krélewskim w Warszawie

- 0 przyjecie do szkoty muzycznej Il stopnia moze ubiegac
sie kandydat, ktéry w danym roku kalendarzowym
konczy co najmniej 10 lat, ale nie wiecej niz 23 lata.
Grzegorz - ze wzgledu na btednie stawiane przez lata
diagnozy - nauke szkolng rozpoczat o wiele za pdzno

i z tego powodu jest co najmniej o kilkanascie lat do tytu
za swoimi réwiesnikami. W tym roku konczy 31 lat.

WBREW KONWENCJI...
Temat edukacji artystycznej oséb z niepetnosprawnoscia
nie pojawit sie wraz z problemami Grzegorza
Ptonki. W 2014 r., w reakcji na skargi ztozone przez
Stowarzyszenie ,Nie-Grzeczne Dzieci” oraz rodzicow
uzdolnionych artystycznie dzieci z niepetnosprawnoscia,
Rzecznik Praw Obywatelskich zwrécit sie do Ministra
Kultury i Dziedzictwa Narodowego. Sprawa dotyczyta
uczeszczajacych do szkét muzycznych dzieci, ktérych
rodzice otrzymali informacje, ze w nowym roku szkolnym
nie beda mogty otrzymac wsparcia. Szkoty miaty takze nie
prowadzi¢ nauczania indywidualnego. Niektérym rodzi-
com sugerowano zmiane szkoty, co w praktyce dla czesci
uczniéw oznaczatoby koniec edukacji muzyczne;j.

Zmiana wynikata z pisma, ktére pod koniec 2013 .
wystosowato do dyrektorow szkét Centrum Edukacji
Artystycznej, sprawujacych nadzér nad szkotami prowa-
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Fot. Archiwum prywatne, pixabay.com

Kariera niewidomej pianistki
Edukacje muzyczng rozpoczetam,

Jak pan Bog przykazat’ Po kolei wszystkie
stopnie. Najpierw przez cztery lata
chodzitam do szkoty muzycznej

tok nauczania, jednak nie ze wzgledu
na niepetnosprawnos¢, ale koniecznos¢
dojezdzania. Moja niepetnosprawnos¢
nie stanowita dla nikogo problemu.

Z takimi zadaniami, jak np. analiza
muzyczna czy liczenie taktow, radzitam
sobie, grajgc na fortepianie. | nie byt

mi potrzebny nawet zapis w alfabecie
Braille’a. Po prostu tak uczytam sie
kolejnych utwordw, aby zagrac

Jje zpamieci. Wychodzito mi to bardzo
dobrze. W nauce teorii pomagat

mi korepetytor - stary jazzman, dzieki
ktéremu nauczytam sie kilku zasad
harmonii nieodkrytych w praktyce przez
innych podczas edukacji w szkole sredniej.

na nazbyt zapobiegliwg wyktadowczynie.
Moja nauczycielka fortepianu zapytata
kierowniczke katedry fortepianu

w Akademii Muzycznej w Krakowie o to,
czy mogtabym tam studiowac.

Niestety, kierowniczka katedry

od razu przerazita sie tym, czego jej
zdaniem mogtabym sie nie nauczy¢.
Tyrada, ktdrq strescita mi nauczycielka,
przekonata mnie, ze do Krakowa nie warto
sie wybiera¢. Dlatego zdecydowatam sie
zdawac do Akademii w Katowicach,
gdzie miatam znajomego profesora,

u ktérego chciatam pobierac nauki.
Udato mi sie tam dostac. Nikt nie widziat
zadnych problemdw zwigzanych

na ul. Tynieckiej w Krakowie, potem
przeniostam sie do zwyktej szkoty
muzycznej | stopnia. Gdy ukoriczytam
podstawdwke, dostatam sie do szkoty
muzycznej Il stopnia w Zabrzu.

Tam przyznano mi indywidualny

Jedynym utatwieniem byto to,

Ze czasem miatam mozliwos¢
indywidualnego zaliczania,

np. egzamindw z analizy formalnej.
Na studia dostatam sie prawie bez
problemu. Prawie, bo natknetam sie

Zmojq niepetnosprawnosciq - wrecz
przeciwnie. Dlatego dzisiaj ciesze sie
dyplomem ukoriczenia Akademii
Muzycznej i zarabiam na Zycie tym,
co kocham: graniem na fortepianie.

Kaja Kosowska

(e

dzonymi przez Ministerstwo Kultury i Dziedzictwa
Narodowego. W pi$mie stwierdzono m.in., ze szkoty
artystyczne nie majg formalnych i praktycznych mozli-
wosci realizowania ksztatcenia specjalnego, a uczniowie
z orzeczeniem o potrzebie ksztatcenia specjalnego
powinni uczy¢ sie w przeznaczonych dla nich szkotach
integracyjnych i specjalnych.

Rodzice otrzymali informacje, ze przedktadajac
orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjalnego, powinni
pisemnie zobowigzac sie do realizacji zalecen poradni
w systemie pozaszkolnym lub przenies¢ dziecko
do szkoty ogdlnodostepnej, a edukacje artystyczna
realizowac w trybie popotudniowym. Gdyby dyrektor
szkoty artystycznej byt przekonany, ze ucznia nalezy
obja¢ ksztatceniem specjalnym, to mogtby jeszcze
powiadomic¢ sad rodzinny o tym, ze rodzice nie respek-
tujg zapiséw orzeczenia.

W sprawie tej wystapita dwczesna Rzecznik Praw
Obywatelskich, prof. Irena Lipowicz, ktéra uznata,
ze takie dziatania sa niezgodne z Konwencjg ONZ
o prawach oséb niepetnosprawnych, Konstytucjg RP
ani z Ustawg o systemie osSwiaty.

»Normy konstytucyjne gwarantujace kazdemu
prawo do nauki odnosza sie do wszystkich obywatel,

a wiec takze do 0s6b z niepetnosprawnosciami.

Zaden przepis powszechnie obowigzujacego prawa

nie ogranicza dzieci i mtodziezy z niepetnosprawnosciami
w mozliwosci korzystania z ksztatcenia w szkotach
artystycznych ze wzgledu na jakikolwiek rodzaj niepetno-
sprawnosci. Natomiast zgodnie z postanowieniami
Konwencji ONZ o prawach osoéb niepetnosprawnych,

nie powinien istnie¢ oddzielny system edukacji oséb

z niepetnosprawnosciami, a jedynie dodatkowe formy
wspomagania w ramach powszechnego systemu eduka-
¢ji”- napisata w pi$mie do Ministra Kultury i Dziedzictwa
Narodowego prof. Irena Lipowicz.

INTEGRACJA 4 (156) = 2019

PARADOKS SZKOLNY

Jak sie z czasem okazato, problemdw dotyczacych
ksztatcenia artystycznego mtodziezy z niepetnospraw-
noscia jest wiecej. Przekonali sie o tym uczniowie

i nauczyciele dziatajacej przy ul. Tynieckiej 6

w Krakowie szkoty muzycznej dla niewidomych.

W 2016 r. Inspektorzy Urzedu Kontroli Skarbowej

w Krakowie wykryli w placéwce nieprawidtowosci.

Wedtug przepiséw szkota muzyczna dla niewidomych
nie ma prawa do pobierania subwencji o$wiatowych
dla uczniéw z niepetnosprawnoscia. Urzad Miasta
Krakowa stanat przed konieczno$cia zwrotu subwencji
w wysokosci ponad 1,2 mln zt. Ostatecznie udato sie
tego uniknad, co nie znaczy, ze szkota przy Tynieckiej
nie ma juz problemoéw.

- Ta historia jeszcze sie nie skoriczyta - ttumaczy
Agnieszka Nawrocka, dyrektor placowki. - Od wrzesnia
nasi uczniowie bedq uczeszczac juz do Zespotu Szkét
i Placéwek pn. ,Centrum dla Niewidomych
i Stabowidzgcych’. Do tej pory szkota muzyczna
I stopnia byta jedng ze sktadowych Specjalnego Osrodka
Szkolno-Wychowawczego dla Dzieci Niewidomych
i Stabowidzgcych w Krakowie. W ustawach oswiatowych
nie istnieje pojecie ,szkoty artystycznej’; zatem konieczne
byto oddzielenie jej od Osrodka. Zalezy nam jednak
na tym, aby taki zapis sie znalazt. Dlatego piszemy listy
do postow i lobbujemy za takg zmiang w prawie oswia-
towym, ktéra umozliwi powstawanie specjalnych szkot
muzycznych. Status szkoty specjalnej dawat nam wiele
mozliwosci, chocby finansowych, m.in. specjalne dodatki
dla nauczycieli.

Jednak o ile w przypadku 0s6b z niepetnosprawnoscia
narzadu wzroku czy ruchu mozliwym wyborem jest
zwykta szkota muzyczna, do ktdrej oczywiscie trzeba
przejs¢ cata Sciezke rekrutacyjna, o tyle osoby z niepetno-
sprawnoscig intelektualna sg w duzo trudniejszej sytuacji.
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Koncert Noworoczny Orkiestry w Vita Activa z Gdanska

- Najogdlniej méwigc, edukacja artystyczna oséb z niepet-
nosprawnosciq intelektualng jest na tyle ztozona,

Ze wymaga odrebnych rozwigzarn - ttumaczy Mirostawa
Lipinska z gdanskiego kota Polskiego Stowarzyszenia

na rzecz Oséb z Niepetnosprawnoscig Intelektualng
(PSONI), prowadzacego znang w kraju orkiestre, w ktorej
wystepuja osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna.

- Orkiestra Vita Activa dziata juz 24 lata i osoby z nie-
petnosprawnosciq biorgce udziat w tej dziatalnosci
uzyskaty wyksztatcenie muzyczne w trakcie prowadzonej
dziatalnosci. Zespét ma ogromny dorobek — wyjasnia
Mirostawa Lipifnska. - Na podstawie doswiadczer i odpo-
wiadajgc na zapotrzebowanie spoteczne, 10 lat temu
w Kole PSONI w Gdansku zatozyliSmy osrodek edukacji
kulturalnej - Europejskie Centrum Edukacji Kulturalnej
Osob z Niepetnosprawnosciq (ECEKON).

Osrodek jest wyposazony w instrumenty w liczbie
wystarczajgcej do prowadzenia edukacji kilkudziesieciu
0s6b i do dziatalnosci zespotéw muzycznych, w tym
40-osobowej orkiestry. W ECEKON dzieci, mtodziez
i osoby doroste z szeroko rozumiang niepetnosprawno-
$cig intelektualna ucza sie gry na réznych instrumen-
tach, tak by mozna byto dostosowaé wybor instrumentu
do mozliwosci danej osoby.

- Uczymy gra¢ na: fortepianie, akordeonie, trgbce,
sakshornie, tubie, saksofonie, klarnecie, skrzypcach,
wiolonczeli, na kontrabasie, harfie, cytrze, marimbie,
wibrafonie, na keyboardach. Nauka odbywa sie w trybie
indywidualnym oraz w sposéb zindywidualizowany.
Nauke prowadzqg wyksztatceni muzycy, specjalnie przez
nas przygotowani do pracy z osobami z niepetnospraw-
nosciami - objasnia Mirostawa Lipinska. - Dla kazdego
przygotowujemy odrebny program nauczania. Do oceny
efektow edukacji stosujemy specjalne narzedzie pomia-
rowe, ktére uwzglednia wiele parametréw rozwoju
muzycznego, ogdlnego i wtgczenia spotecznego.

Poza osobami z niepetnosprawnosciq uczymy takze
osoby petnosprawne - dodaje.

Uczniowie ECEKON, kt6rzy uzyskali wystarcza-
jace kompetencje praktyczne, biorg udziat
w dziatalnosci zespotéw kameralnych. Dziataja zespoty:
ECEKON Karno - kapela ludowa, ECEKON Open Sound

- zespot bebniarski z udziatem saksofonu i gitary elek-
trycznej, ECEKON Brass Band - mata orkiestra deta,
ECEKON Keyboard Band - zesp6t keyboardowy.
Corocznie zespoty koncertujg we wtasnym srodowisku
lub podczas imprez organizowanych przez rézne organi-
zacje i w roznych miastach. Przy placowce dziatajg takze
zespoty okazjonalne i ¢wicza solisci.

- Wypracowany w ECEKON model edukacji muzycznej
jest optymalny dla tego Srodowiska w wymiarze meryto-
rycznym, artystycznym, spotecznym, a takze finansowym
i organizacyjnym. Placéwka okazata sie efektywna -
widoczny jest systematyczny rozwdj sprawnosci muzycz-
nych i ogélnych u 0séb z niepetnosprawnosciami, a umie-
Jjetnosci te wykorzystujg w Zyciu osobistym i publicznym
- objasnia dyr. Lipinska i podkresla, ze ECEKON wdraza
w praktyce postanowienia Konwencji ONZ o prawach
0s6b niepetnosprawnych: art. 30 stanowigcy o prawie
do udziatu w zyciu kulturalnym, sporcie i rekreacji.

Niestety, tego typu miejsc jest w Polsce bardzo
niewiele - warto by tu wymieni¢ dziatajgcy w Warszawie
Integracyjny Zesp6t Piesni i Tanica MAZOWIACY. Osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualna, obdarzone talen-
tem muzycznym, nie maja w zasadzie gdzie go rozwijac.

- Moim zdaniem ksztatcenie muzyczne powinno sie
umozliwi¢ wszystkim osobom z niepetnosprawnosciq
majgcym predyspozycje i che¢ do grania czy spiewania

- moéwi Ewa Krawczyk, prezes Fundacji Pomo6z Innym,
organizatorka koncertéw muzykdw z niepetnosprawno-
$cig, ktoéra wspierata Grzegorza Ptonke na poczatku jego
muzycznej drogi. - Niestety Ministerstwo Kultury

i Dziedzictwa Narodowego jest bardzo restrykcyjne, jezeli
chodzi o program edukacji. Nie ma mozliwosci dostoso-
wania Sciezki nauczania w szkotach muzycznych. A prze-
cieZ nie chodzi o to, by ci uczniowie szli potem na akade-
mie muzyczne, ale by mogli rozwijac swoje talenty,
korzystajgc ze srodkdéw publicznych, ktdre zgodnie

z konstytucjg powinny stuzyc wszystkim - ttumaczy
prezes Krawczyk, podkreslajac, ze mozna by stworzy¢
osobne rozwigzania dla utalentowanych dzieci

z niepetnosprawnoscia.

Wtéruje jej mama Grzegorza Ptonki:

- Potrzebne bytoby ksztatcenie muzyczne, w ktérym
uczniowie z niepetnosprawnoscig mieliby indywidualne
lekcje, dostosowane do uzdolnieri i mozliwosci. Potrzebna
jest tez szczegdlna dbatosc o relacje uczeri - nauczyciel.
Dobrze by byto, gdyby jeden nauczyciel prowadzit lekcje
zinstrumentu i teorii.

Zdaniem pani Matgorzaty, a takze nauczycieli
i muzykow pracujacych z Grzegorzem, wskazane bytoby
stworzenie, na wzor edukacji ogolnej, specjalnych
Sciezek ksztatcenia ucznidéw z niepetnosprawnosciami,
gdy ich potrzeby edukacyjne nie mieszcza sie w do$é
sztywnej i konserwatywnej ofercie dydaktycznej
szkot muzycznych. W



non stop dyzur

P

Fot. JiM

DOROTA PROCHNIEWICZ — mama dorostego Piotra z autyzmem. Dziennikarka, redaktorka, autorka, pedagozka.
Wspotpracuje z mediami i organizacjami pozarzadowymi w zakresie podnoszenia Swiadomosci autyzmu

oraz poprawy sytuacji 0s0b z niepetnosprawnosciami i ich rodzin w Polsce. Zwigzana z nieformalng inicjatywa

,Chcemy catego zycia”. Prowadzita blog www.autystyczni.blox.pl. Szuka sposobow na opisanie niefatwej codziennosci,
gdy trzeba pogodzi¢ samotne rodzicielstwo, prace zawodowg i walke 0 godne Zycie.

KULAWA INTEGRACJA

Odkad syn osiaggnat wiek szkolny, poznaliSmy tematy: szkota, edukacja, integracja.
Piotr catg edukacje przeszedt gtadko i... bez formalnej integracji. Ja przez tych
kilkanascie lat przesigktam opowiesciami rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia,
samych uczniow, ktorzy mieli ,,szczescie” zetknac sie z ,integracja” w polskich

szkotach. Temat zawsze burzy mi krew.

ze jest najmtodszy w klasie. Inni uczniowie, jak
mowili ich rodzice, zdazyli stracic rok lub kilka

lat w szkotach integracyjnych, nim trafili do naszej -
do Specjalnych Szkét Niepublicznych przy Fundacji
Pomocy Ludziom Niepetnosprawnym w Warszawie.
Piotr uczyt sie w niej od pierwszej klasy podstawdwki
do ostatniej klasy szkoty przysposabiajacej do pracy.

To byta baza, fundament do budowania mojej aktyw-
nosci zawodowej, planowania zaje¢ dodatkowych
dla Piotra, wtasciwie planowania catego naszego zycia.
Syn byt w szkole, a ja mogtam robi¢ swoje. Musiatam by¢
w domu po 15.30 (lub zatrudnia¢ opieke do syna),
co nie utatwiato pracy na etacie, ale mogtam negocjo-
wac warunki, czeSciowo pracowaé w domu. Przez caty
czas jego edukacji moze ze trzy razy musiatam rzucaé
wszystko, by jecha¢ do szkoty, bo wydarzyto sie co$
niepokojacego. No i Piotr szkote uwielbiat. Ciekawe
zajecia, wyjazdy, wycieczki. Integrowat sie - bez formal-
nych szyldow - z dzieciakami majacymi inne zaburzenia,
pomagat mniej sprawnym. Miat niezbedne terapie,
np. logopede, psychologa, terapie SI. (Szkoty niepublicz-
ne musiaty sie rozlicza¢ z panstwowych subwencji,
integracyjne - nie). Za wiecej terapii tatwiej byto
zaptaci¢, bo zarabiatam. Z nauczycielami stale
rozmawiali$my, takze o trudnych sytuacjach dotycza-
cych zachowania Piotra, spraw w naszej rodzinie,
szukali$my rozwigzan.

Byto tak, jak by¢ powinno. Niby zwyczajne, ale...

...wiem, ze dla tych, co przeszli przez ,integracje”, brzmi
to jak bajka. W wiekszosci przypadkéw, bo na pewno
nie zawsze (tak jak nie wszystkie i nie dla kazdego
szkoty niepubliczne czy specjalne oznaczaty spokoj
i bezpieczenstwo).

Co wiem o ,integracji”? Codzienne wzywanie
rodzicow do szkoty, bo nauczyciele sobie nie radza.
Walka o zapewnienie dziecku podstawowych zajec
zapisanych w orzeczeniu o potrzebie ksztatcenia specjal-

P iotr poszedt do szkoty, majac 8 lat. Okazato sie,
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nego. Bo cho¢ szkota powinna je zapewnié, nie musi
rozliczac sie z subwencji, ktéra nie idzie za uczniem. Klasa
jechata na wycieczke, ale dzieciak z orzeczeniem zosta-
wat... Styszatam to niemal codziennie - od znajomych,

w grupach dla rodzicéw, na spotkaniach, warsztatach.
Wiecznie tylko te szkoty i szkoty... A teraz reformatorskie
pomysty wypchnety dzieci z niepetnosprawnoscia

na nauczanie indywidualne w domu.

Jednak i mojego syna ,integracja” dotkneta. Piotr jest
otwarty na ludzi, uSmiecha sie, patrzy w oczy, pierwszy
nawigzuje kontakt (tak, tak, na pewno ma autyzm).
Robi to po swojemu, czyli ,dziwnie”. Reakcja réwiesni-
kéw: Smiech i drwiny. Tak mtodzi ,normalni” reaguja
niemal zawsze. Widze, jak Piotrkowi jest przykro.
tykam tzy i mysle, ze przeciez oni czesto konczyli szkoty
integracyjne, powinni wiedzie¢ chod tyle, ze sg osoby
z niepetnosprawnoscia, takze inng niz fizyczna.

Integracja w sensie spotecznym to proces scalania,
dostosowywania sie do siebie. O tym chyba wszyscy
zapomnieli. Czego nauczyli sie ,,normalni”? Ze z tym
»innym” to wieczny problem, tylko przeszkadza,
ze mozna go ,,ola¢”, wySmiad!

Kto$ te nasza integracje w edukacji bardzo zle
wymyslit, jednoczesnie wktadajgc w niedopracowany
pomyst spore fundusze. Tak lubimy szukac¢ winnych,
wiec chce spytac: kto za to odpowie? Za stresy rodzicow,
pogorszenie warunkdw zycia rodzin (jeden z rodzicdw
czesto rezygnowat z pracy), za traumy dzieciakow
traktowanych w szkotach jak zto konieczne
(ale dochodowe), za ich stracone szanse?

| wreszcie za to, czego nauczyto sie w ,integracji”
juz wiecej niz jedno pokolenie mtodych ludzi. Lub raczej
- czego sie nie nauczyto... To oni powinni nas wspierac,
wspottworzyé z nami system wsparcia, o ktérym marzy-
my, wtgczad nas w swoje zycie, przez przyjaznie, pasje,
zatrudnianie w swoich firmach.

To miata przynie$¢ integracja.

Po to potrzebna jest edukacja. H
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£52) WARTO WIEDZIEC m poradnik wyborcy
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nosci do samodzielnej egzystencji, lub « zaliczeniu
do I grupy inwalidéw, lub « zaliczeniu do Il grupy

guje zasitek pielegnacyjny.

Zamiar gtosowania korespondencyjnego wyborca
musi zgtosi¢ komisarzowi wyborczemu (kontakty

jacego niepetnosprawnos¢.

Wyborca moze zazadaé w zgtoszeniu dotaczenia
do pakietu wyborczego naktadki na karte w brajlu.
» PAKIET WYBORCZY Wyborca otrzymuje pakiet

w tym wyborcy z orzeczeniem organu rentowego o:
« catkowitej niezdolnosci do pracy i niezdolnosci

inwalidow, « a takze osoby o statej albo dtugotrwatej
niezdolnosci do pracy w gospodarstwie rolnym,
ktorym przystuguje zasitek pielegnacyjny; « osoby,
ktore najpozniej w dniu gtosowania ukoncza 75 lat.
» NIE MOGA GLOSOWAC PRZEZ PELNOMOCNIKA

» wyborcy gtosujacy korespondencyjnie.
» KTO MOZE ZOSTAC PELNOMOCNIKIEM? Mozna

mezem zaufania ani kandydatem w wyborach.

32

» MOGA Z NIEGO SKORZYSTAC OSOBY: « z umiarkowa-

nym lub, « ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci

z orzeczeniem organu rentowego o: « catkowitej niezdol-
nosci do pracy i niezdolnosci do samodzielnej egzysten-
cji lub « catkowitej niezdolnosci do pracy, lub « niezdol-

inwalidéw; « osoby o statej albo dtugotrwatej niezdolno-
$ci do pracy w gospodarstwie rolnym, ktorym przystu-

» ZGLOS SIE DO 30 WRZESNIA 2019 R. (WELACZNIE!)

sg na stronie Panstwowej Komisji Wyborczej). Koniecznie
nalezy dotaczyc¢ kopie aktualnego orzeczenia potwierdza-

wyborczy nie p6zniej niz 7 dni przed dniem wyboréw.

» KTO MOZE GLOSOWAC PRZEZ PELNOMOCNIKA?
Moga skorzystac osoby, ktére maja orzeczenie o znacz-
nym lub umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci,

do samodzielnej egzystencji; » catkowitej niezdolnosci
do pracy; « niezdolnosci do samodzielnej egzystenciji;
» zaliczeniu do | grupy inwalidéw; « zaliczeniu do Il grupy

OSOBY PRZEBYWAJACE W: - zaktadach opieki zdrowot-
nej, » domach pomocy spotecznej, « zaktadach karnych
i aresztach sledczych oraz ich oddziatach zewnetrznych,

wyznaczyc¢ osobe, ktéra wpisana jest do rejestru wybor-
cdw w tej samej gminie. Nie moze ona wchodzi¢ w sktad
obwodowej komisji wyborczej w danym obwodzie, by¢

p
Mateusz Rézanski
' dziennikarz ,Integracji”
i portalu
® Niepelnosprawni.pl

Wybory, podczas ktorych bedziemy wybierac¢ postow i senatorow, odbeda sie
13 pazdziernika br. Osobom z niepetnosprawnoscia przystuguje szereg uprawnien,
by mogty zagtosowac, nie wychodzac zdomu. Muszg jednak trzymac sie terminow!

Dorecza go urzednik wyborczy za posrednictwem
Poczty Polskiej do rak wyborcy z niepetnosprawnoscia,
po okazaniu dokumentu tozsamosci i pokwitowaniu
odbioru. W sktad pakietu wyborczego wchodza:

« koperta zwrotna,  opieczetowana pieczecig obwodo-
wej komisji wyborczej karta (lub karty) do gtosowania,
« koperta na karte (karty) do gtosowania, « instrukcja
gtosowania korespondencyjnego, « odwiadczenie

o0 osobistym i tajnym oddaniu gtosu na karcie do gtoso-
wania. Wyborca, ktory wyrazit taka wole, otrzymuje
rowniez naktadke (lub naktadki) na karte (lub karty)

do gtosowania, sporzadzona w alfabecie Braille’a.

» JAK ZAGLOSOWAC KORESPONDENCYJNIE?

1. Po oddaniu gtosu na karcie (lub kartach) do gtosowa-
nia nalezy wtozy¢ ja (lub je) do koperty na karte do gto-
sowania. 2. Koperte nalezy zakleic i wtozy¢ do koperty
zwrotnej, tacznie z podpisanym o$wiadczeniem.

3. Koperte zwrotng nalezy przesta¢ do obwodowej
komisji wyborczej. Koperte zwrotng mozna tez przeka-
zac przedstawicielowi Poczty Polskie;j.

Petnomocnictwo mozna przyjac tylko od jednej
osoby, ale mozna tez by¢ petnomocnikiem dwoch oséb,
jezeli co najmniej jedna z nich jest wstepny (ojciec,
matka, dziadek, babcia itd.), zstepny (syn, corka, wnuk,
wnuczka itd.), matzonka, matzonek, brat, siostra lub
osoba pozostajaca w stosunku przysposobienia, opieki
lub kurateli w stosunku do petnomocnika.

» ZGLOS SIE DO 4 PAZDZIERNIKA 2019 R.! W celu
sporzadzenia aktu petnomocnictwa trzeba ztozy¢
wniosek w urzedzie gminy lub miasta, w ktorych
jest sie wpisanym do rejestru wyborcow.

» JAK ZGLOSIC ZAMIAR GLOSOWANIA PRZEZ
PEENOMOCNIKA? Wniosek powinien zawiera¢ dane
wyborcy i osoby, ktérej ma by¢ udzielone petnomoc-
nictwo: « nazwisko i imie (imiona),  imie ojca, « date uro-
dzenia, « numer ewidencyjny PESEL, « adres zamieszka-
nia, » wyrazne oznaczenie wyboréw, ktoérych dotyczy
petnomocnictwo do gtosowania.

Whniosek mozna wystac poczta. Dowolna osoba moze
go tez ztozy¢ w imieniu wyborcy w urzedzie gminy.
Trzeba tylko sporzadzi¢ wniosek, ktéry moze rowniez
podpisac osoba majgca by¢ petnomocnikiem.
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@ GLOSOWANIE W INNYM OKREGU

» ZMIANA LOKALU GEOSOWANIA Jesli budynek,

w ktorym odbywa sie gtosowanie w naszym okregu
wyborczym, nie jest dostosowany architektonicznie,
wdwczas osoba z niepetnosprawnoscig moze oddac gtos
w innym lokalu wyborczym na terenie swojej gminy.

» ZGLOS TO DO 8 PAZDZIERNIKA 2019! O formularz
nalezy pyta¢ na miejscu w swoim urzedzie gminy.
Wyborca zostanie skreslony ze spisu wyborcow w obwo-
dzie wtasciwym dla miejsca statego zamieszkania.

» ZGEOS TO DO 11 PAZDZIERNIKA 2019 R.! Aby zdoby¢
zadwiadczenie o prawie do gtosowania, nalezy ztozy¢
wniosek w urzedzie gminy, w ktorej jest sie ujetym
w spisie wyborcédw, najpdzniej w drugim dniu przed
dniem wyboroéw, tj. do 11 pazdziernika 2019 r. Moze on
zostac ztozony pisemnie, faksem lub e-mailem.

Po odbior zaswiadczenia wyborca moze kogo$
upowaznic. Musi sporzadzi¢ wniosek o wydanie za-
$wiadczenia i upowaznienia (moze to by¢ jeden doku-

Informacja o lokalach obwodowych komisji wyborczych
dostosowanych do potrzeb 0s6b z niepetnosprawnoscia
dostepna jest w BIP gminy i obwieszczeniu wojta (burmi-
strza, prezydenta miasta) o numerach i granicach obwo-
doéw gtosowania, najpozniej w 30. dniu przed wyborami.

» W RAZIE POBYTU W SZPITALACH | MIEJSCACH
ODOSOBNIENIA Jesli w ww. miejscach przebywa
co najmniej 15 0séb uprawnionych do gtosowania,
tworzy sie odrebne obwody gtosowania.

% GLOSOWANIE W DOWOLNYM LOKALU WYBORCZYM

ment), w ktérym wskazuje sie: swoje imie (imiona)
i nazwisko, PESEL i dane osoby upowaznionej.

Wazne! Wyborca, ktéremu wydano zaswiadczenie
o prawie do gtosowania, zostanie z urzedu skreslony
ze spisu wyborcow, w ktérym byt ujety. W razie utraty
zaswiadczenia o prawie do gtosowania, niezaleznie
od przyczyny, nie bedzie mozliwe otrzymanie kolejnego
zaswiadczenia ani wziecie udziatu w gtosowaniu w obwo-
dzie wtasciwym dla miejsca statego zamieszkania.

DOJAZD DO LOKALI WYBORCZYCH

Gdy wyborca z niepetnosprawnoscia ma problem z dotarciem do lokalu wyborczego, powinien zgtosi¢ to do urzedu
gminy (miasta). W wielu miastach i gminach organy jednostek samorzadu terytorialnego zapewniaja osobom

z niepetnosprawnoscia i w podesztym wieku pomoc w dojezdzie do lokali wyborczych. Jesli gmina nie zagwarantuje
transportu, nalezy sprawdzic, czy nie pomagaja lokalne organizacje. O pomoc mozna tez poprosi¢ rodzine i przyjaciot.

AN\ A

POMOC W DNIU GEOSOWANIA

Podczas gtosowania w lokalu wyborczym osoba z niepetnosprawnosciag moze korzysta¢ z pomocy dowolnej osoby
- takze niepetnoletniej, ktdra moze jej towarzyszy¢ w kabinie i poméc oddad gtos. ,,Asystentem” nie moze by¢
cztonek komisji wyborczej lub maz zaufania. Komisja wyborcza jest zobowigzana, na prosbe wyborcy z niepetno-
sprawnoscia, do przekazania ustnie tresci obwieszczen wyborczych, czyli przeczytania informacji o komitetach

wyborczych i zarejestrowanych kandydatach.

"'W” NAKEADKI W ALFABECIE BRAILLE’A

=

» JAK OTRZYMAC NAKEADKE? Gdy wyborca z niepetno-
sprawnoscia narzadu wzroku zgtosi sie do komis;ji

o wydanie mu wraz z karta do gtosowania naktadki

w brajlu, komisja niezwtocznie informuje urzad gminy

o koniecznosci pilnego doreczenia tej naktadki do tego
obwodu gtosowania. Komisja ma obowigzek zapewnienia
wyborcy komfortu oddania gtosu z wykorzystaniem
naktadki, majac na wzgledzie format kart wykorzystywa-
nych w danym obwodzie. W czasie oczekiwania
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jeden z cztonkéw komisji powinien poinformowac
wyborce o sposobie gtosowania i warunkach waznosci
gtosu, odczytac¢ mu, jezeli wyrazi takg potrzebe, tres¢
obwieszczen wyborczych, w tym o listach kandydatéw do
parlamentu. Komisja nie moze poméc w oddawaniu gtosu.
Po dostarczeniu naktadki komisja wydaje jg wyborcy
wraz z kartami do gtosowania i informuje, ze po oddaniu
gtosu wyborca obowigzany jest zwréci¢ naktadke.

e pelng sprawni.pl

wiecej: | Al 33




100. NUMER

+ Ukazuje sie 100. numer
magazynu ,Integracja”,
zawierajacy m.in. relacje
z Igrzysk Paraolimpijskich

—* Z KSIECIEM W ZAMKU

- Piotr Pawtowski uczestniczy
w spotkaniu z ksieciem
Karolem, brytyjskim
nastepca tronu, w Zamku
Krolewskim w Warszawie.

r* IDZIEMY NA WYBORY!

- Rusza
profrekwencyjna
kampania ,,|dziemy

DOSTEPNE STRONY
- Pojawia sie serwis
dostepnestrony.pl
i broszura na ten temat.

10. EDYCJA

« Konkurs

,,Cztowiek bez barier”

W JUBILEUSZOWYM ROKU ISTNIENIA INTEGRACJI PRZYPOMNIMY
NAJWAZNIEJSZE WYDARZENIA Z JEJ HISTORII

—e O FINANSACH

« Zaczyna dziatac¢ serwis
finansebezbarier.pl.
Przybliza - z pozoru
skomplikowana -
tematyke dotyczaca
kredytéw, rachunkow,
lokat i ubezpieczen
osobom zagrozonym
wykluczeniem
ekonomicznym.

L

ZACHOWUJ SIE!

w Vancouver, na wybory!”
ma 10 lat. + Premiere ma publikacja
Savoir-vivre wobec 0séb
© Z hiepetnosprawnosciq
C .
o L—o oraz cztery filmy
o N 2011 2012 ~ edukacyjne

na temat komunikacji
z osobami z r6znymi
niepetnosprawnosciami.

PROJEKTOWANIE
UNIWERSALNE

INFO.PL ¢«

« Ukazuje sie SERWIS DLA MEDIOW

unikatowy L .
poradnik + Zaczyna dziata¢ Agencja
Projektowanie Informacyjna Integracjainfo,
bez barier przygotowujaca materiaty
~ wytyczne prasowe, radiowe i telewizyjne
skierowan;/ na temat niepetnosprawnosci. ©
do architektéw. . » Z okazji EURO 2012 ukazuja sie
+ Wramach projektu -
° mapy miast gospodarzy

,Warszawa bez barier”
(organizowanego
zUrzedem

meczéw - z uwzglednieniem
lokalizacji stadionow,
atrakcji turystycznych

AUDYTY WWW m.st. Warszawy) mtodziez S X .

- Integracja ma na koncie krecifilmy o zyciu LTif:)s;tr?c:Zs)g?:vT/)r/\f)zgi?com
analize ponad z niepetnosprawnoscia. ! )
530 stron internetowych .

NA DWORCACH PKP

+ Zaudytowanych zostaje siedem
najwazniejszych dworcéw
PKP w Polsce, pod katem
dostepnosci architektonicznej.

pod katem ich
dostepnosci dla os6b
z niepetnosprawnoscia.




Fakty z kolejnych lat pojawiaja sie w ,Integracji” m.in. po to, aby pokazad cele, wizje, innowacyjnosé
i ciggtos¢ dziatan organizacji. Sktadaja sie one na dzieto zycia Piotra Pawtowskiego, stworzone z szerokim gronem:
rodziny, przyjacioét, wspétpracownikow, partneréw i wolontariuszy.

— KOLEJNE SERWISY TEMATYCZNE

 Powstaja dwa serwisy: cyfrowaintegracja.org,
na temat nowych technologii, oraz serwis rekrutacyjny
sprawniwpracy.pl.

INTEGRACJA.ORG

- Zaczyna dziataé¢ nowa,
w petni dostepna strona
www.integracja.org,
zgodna
ze Swiatowymi
standardami WCAG 2.0.

10 LAT PORTALU ‘
« Niepelnosprawni.pl PROGRAM Z MISJA

- najwiekszy w Polsce
+ Program telewizyjny

portal na temat

niepetnosprawnosci - zmienia nazwe na ,Misja

ma 10 lat. Integracja” i pojawia sie
w ogolnopolskim pasmie

TVP Regionalna

w kazda niedziele rano.

[ 500 ODCINKOW

+ Powstaje 500.
odcinek programu
telewizyjnego

sIntegracja”.

‘_,i:/

L—

2013| (2014

Poczta Polska

DOSTEPNA POCZTA

- Trwaja prace
nad dostosowaniem

L 40 placowek
20 LAT 130 TYS. Poczty Polskiej

& wcatym kraju.

i + Magazyn, Integracja”
konczy 20 lat i ma naktad

DOSTEPNE LOTY 30 tys. egzemplarzy.

« Przeszkolony zostaje personel
poktadowy przewoznika Eurolot
(ok. 250 stewardes i stewardéw).

-

METRO DLA WSZYSTKICH

- Integracja testuje nowe wagony
warszawskiego metra (Inspiro
firmy Siemens) pod katem ich
dostepnosci dla 0séb z réznymi
niepetnosprawnosciami.

PREMIER.GOV.PL «—

P aaa

— CERTYFIKOWANE CENTRA

« Szkolenie
przechodzi
personel
trzech centrow
handlowych
w Warszawie:
CH Wilenska,
Arkadii i Galerii
Mokotow.

- Eksperci Integracji
dostosowuja do potrzeb os6b
z niepetnosprawnosciami
serwis internetowy Kancelarii
Prezesa Rady Ministrow.
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MILEJ LEKTURY!

W CALYM JUBILEUSZOWYM ROKU BEDZIEMY PUBLIKOWAC
NA LAMACH ,,INTEGRACJI” WYBRANE MATERIALY SPRZED LAT.

SPOLECZENSTWO

Gdy mnie

Tekst i zdjecia Piotr Stanistawski

juz niebedzie

Na poczatku rodzice maja nadzieje,
ze dziecko uda sie wyleczyé.
Chwytaja sie wszelkich sposobow,
by mogto poruszac¢ sie samodzielnie,
a potem tak zy¢. Czasem wbrew logice,
rozsadkowii stowom lekarza.
Po latach okazuje sie, ze wyleczenie
jest niemozliwe. Pojawia sie zatem
niepokoj: ,,Co bedzie z dzieckiem,
gdy mnie zabraknie?”.
Pana Marka taki niepokoj ogarnal wtedy, gdy zaczely sie

jego problemy ze zdrowiem. Musial na tydzien pojecha¢
do szpitala. I nie mial z kim zostawi¢ syna.

To nie roslina
Maciek nie mogt zosta¢ w domu sam. Cho¢ ma 25 lat,
powstaje dzieckiem — urodzil si¢ z mézgowym pora-
zeniem dzieciecym (MPD). Od kilku lat - po roz-
~ wodziei odejsciu zony — pan Marek sam wycho-
wuje syna. Musial rzuci¢ prace. Maciej po-
trzebuje stalej opieki i calo$ciowej obstugi.
Z powodu silnych ruchéw spastycznych
niemal nic nie moze zrobi¢ bez pomocy.
Wielkim sukcesem jest codzienne cho-
dzenie do fazienki przy chodzi-
ku i golenie si¢ maszynka
4 elektryczng. Dwie ostat-
& nie operacje ztagodzi-
ty silne przykurcze.
Przed nimi Maciej
po kilku krokach
mial poocierane ko-
i lana i rany. Pan Ma-

radami znajomych,
odwiedzit  kilka
panstwowych do-
mow opieki, naj-
lepszych w okolicy.

- Wszedzie bylo czuc zapach lizolu — opowiada. — Pensjonariu-
sze tepo wpatrywali sie w migajgce telewizory, nie reagowali
na ,dzieni dobry”, wszyscy byli na jakichs silnych srodkach uspo-
kajajgcych. W koticu znalaztem prywatny dom, ale i z niego nie
bylem w petni zadowolony, przede wszystkim ze stanu higienicz-
nego syna, gdy go odbieratem. Wszystko to mnie przerazito.
Takie domy sq wigkszosci przechowalniami, w ktérych mdj syn
stanie si¢ numerkiem, ktoremu ktos poda miske zupy i go umyje.
Wiekszos¢ czasu czeka go siedzenie przed telewizorem. Jesli mnie
zabraknie, to w takim systemie bedzie czuf sie niepotrzebny i za-
mieni si¢ w roslinke. Po prostu zapadnie si¢ psychicznie. Mam
w rodzinie osobe, ktora przebywa w takim domu. Caly dziert lezy
w pokoju, nie ma do kogo sie odezwad, sama nie moze wyjsc.
Stqd jej rozpacz. To samo czeka tam mojego syna.

Maciek uwielbia przebywac wsréd ludzi, rozmawia¢ z nimi,
poznawad, wyznaczac i osiagac cele. Lubi, jak docenia si¢ go
za to, co robi. Wtedy odzywa i jest szczesliwy.

Jak wyttumaczy¢?

Pani Grazyna rowniez martwi si¢ o przysztos¢ syna. Michat
ma czterokonczynowe porazenie moézgowe, padaczke, stabo
widzi na jedno oko. Sam potrafi zadba¢ o toalete i wykona¢
niektére czynno$ci. Jest sprawny psychicznie. Spastyke
ma jednak mocng. Po domu przemieszcza sie na czworakach,
na wozek siada tylko wtedy, gdy wychodzi na zewnatrz. Cho¢
jego rece s3 mocno porazone, jednym palcem obstuguje kom-
puter. Bardzo wolno. Mama wie, ze zaden pracodawca nie da
mu pracy, kiedy zobaczy, w jakim tempie pisze i otwiera stro-
ny. Praca przy komputerze jest jednak jedyna czynnoscia,
jaka moze wykonywac, by zarabia¢ pienigdze. 24-letni Michat
coraz czesciej mowi o pracy, o tym, ze chce wyprowadzi¢ sie
z domu i zalozy¢ rodzing. I uniezaleznic sie jak starsi bracia.
Zarejestrowal sie w urzedzie pracy, ale nie dostat zadnej ofer-
ty. Mama szukata dla niego szkoly zawodowej, jednak nigdzie
nie chciano go przyjac.

— Ciezko mi na to patrze¢ — wyznaje pani Grazyna. — Czuje
sie po prostu bezradna. Boje sie powiedzie, ze nie zalozy ro-
dziny i bedzie sam, bo to jak odebranie nadziei. Widze, jak go
to meczy, popada w chandry i depresje, chodzi do psycholo-
ga. Wiem jednak, ze nie bedzie mégt zy¢ samodzielnie. Z me-
zem rozmawiamy o tym, co dalej z Michalem. Maz uspokaja
mnie, ze mamy czas. Ale nie potrafie sobie wyobrazi¢ sytuacji,
gdy raptem nas zabraknie. Michal ma braci, ale oni majg swo-
je rodziny, nie mozna ich obarcza¢.



Kiedy dziecko jest mate, opieka nad nim jest rzecza naturalng,
ale kazdy rodzic dziecka z MPD martwi sie o jego przysztosc...

Pani Grazyna po cichu liczy jednak na dzieci, cho¢ gdy sie
spotykaja, nie rozmawiajg o przysztosci Michala. Kilka razy ja
zapytat: ,,Co ze mng bedzie?”. Ona unika odpowiedzi, zmienia
temat, nie chce go oklamywac ani mowi¢ prawdy. Zreszta sa-
ma zadaje sobie to samo pytanie... Czasami mysli, ze matki,
ktére majg dzieci z porazeniem mézgowym i uposledzeniem
umystowym, maja lzej. Ich dzieci nie zadajg trudnych pytan,
a one nie muszg na nie odpowiada¢. Gdyby pojawit si¢ asy-
stent z osrodka pomocy spolecznej i przychodzit raz lub dwa
razy dziennie pomdc pozalatwiac rdzne sprawy, zawiez¢ do le-
karza, posprzata¢, zrobi¢ zakupy, to moze Michal moglby zo-
sta¢ w domu. Ale Polska to nie Szwecja, gdzie osoby ze znacz-
na niepelnosprawnoscia maja kilku asystentéw na zmiane.

Kiedy$ do Michala przychodzili wolontariusze, rozmawiali
z nim, zabierali do miasta. Zwykle po kilku miesigcach poja-
wiali si¢ nastepni. Na poczatku cieszy! sie, ze poznaje tylu lu-
dzi. Coraz gorzej jednak znosil ich odejscia i nowe znajomosci
konczace sie po kilku miesigcach. Nie mial jednego kolegi,
do ktérego moglby zadzwonié i porozmawiac.

Jedyna mysl, jakiej pani Grazyna do siebie nie dopuszcza,
to oddanie Michata do przytutku. To byloby najgorsze. Z cie-
kawosci poszta razem z innymi matkami majacymi niepel-
nosprawne dzieci, aby zobaczy¢ kilka z takich placowek.

- Gdy wyszlam z pierwszego budynku, to sie rozptakatam —
wspomina. — Ludzie sq tam tacy anonimowi, jednakowi, razem
starzy i mlodzi. To bylo przytlaczajgce, choc osrodek czysty i za-
pewniajgcy rozne zajecia. Przez pot godziny nie mogtam dojs¢
do siebie. W innych przezywatam to samo.

Pani Grazyna z mezem nie pracujg, maz jest na emeryturze.
Cho¢ prowadza aktywne Zycie, czuja, ze sit majg coraz mniej.
Michal ma swoje hobby, kolekcjonuje filmy, nagrywa z radia
ulubiong muzyke na kasety. Ma ich juz kilka tysiecy. Gdy ogla-
da programy o osobach niepelnosprawnych, zlosci sie, ze tak
duzo moéwi si¢ o problemach oséb niewidomych, gtuchych
i po amputacjach, a prawie wcale o osobach z porazeniem mo-
zgowym. Mame Michata boli to, ze w Polsce uwage i pomoc
skupia sie na matych niepelnosprawnych dzieciach, a zapomi-
na o tych, ktére, konczac 18 lat, jeszcze bardziej potrzebuja
pomocy.

Kiedy urodzit si¢ Michal, pani Grazyna miala ukonczone
dwa kierunki studiéw i plany na kariere zawodows.

;: Drodzy Czytelnicy i Przyjaciele ,Integracji”! Wystarczy zgtosic¢ sie do redakgji
* (mejlowo, telefonicznie lub tradycyjnym listem), aby otrzymac jeden z wydanych w 2002 r.
przez Integracje przewodnikow: po Warszawie lub Krakowie. Zapraszamy do kontaktu.

SPOLECZENSTWO

sprawa dla Integracji

Musiata je porzuci¢, aby zajac¢ si¢ synem, jego rehabilitacja
i edukacja. I tak przez wiele lat. Nie ma wypracowanej emery-
tury. Zyja z emerytury meza i renty syna.

— Zostawilam wszystko na boku, aby ratowa¢ dziecko

— koniczy. - Teraz przychodzi refleksja, ze cztowiek tyle po-
$wiecil, a problemy pozostaly. Czuje ogromne zmeczenie.
Co bedzie dalej? Nie wiem. Naprawde nie wiem.

Nobel za mature

Artur trzy lata temu zdal mature. Szkole konczyt w domu, choé
poczatkowo jezdzit do gimnazjum. Byt w klasie integracyjnej.
Nie wspomina dobrze tych czasow. Pisal i mowil najwolniej.
Ma czterokonczynowe porazenie spastyczne, wiec gdy on starat
sie zdazy¢ ze starym materialem, klasa omawiata juz nowy.
W takim tempie nie byl w stanie dobrze si¢ uczy¢. Rozpoczat
nauczanie indywidualne i nauczyciele przychodzili do jego do-
mu. Zaczal uczy¢ sie szybciej. Jego mama cieszyta sie, widzac
zmiane, cho¢ martwilo ja to, ze nie ma kolegow i wiekszo$¢ cza-
su spedza w domu. A ona z nim. Miala nadzieje, ze odpocznie
troche, kiedy syn bedzie w szkole integracyjne;j.

Michat kilka razy zapytat swoja
mame:,,Co ze mna potem bedzie?".

Ona jednak unika odpowiedzi, zmienia
temat, nie chce go oklamywac ani
mowic prawdy.

- Kiedy bytam w szkole, serce mi sig Sciskato, gdy widziatam
na korytarzu bawigce sig dzieci, a tréjka niepetnosprawnych
uczniow, w tym moje dziecko, siedziata pod sciang - méwi pa-
ni Wioletta. - To byta klasa integracyjna. Codziennie poma-
gatam mu sie uczy¢. Potem intensywnie do matury. Bytam wy-
koticzona, opadatam z sil, a na glowie miatam jeszcze drugie
dziecko i dom. Ale mature zdal. Z jezyka polskiego dyktowat
prace. Przezylismy ogromng rado$¢. On za te mature powinien
Nobla dostac.

Po maturze wszyscy byli zmeczeni. Artur myslat o stu-
diach. Najlepiej o prawie. Tylko ktéra uczelnia zgodzi sie
zwolni¢ go z egzaminéw pisemnych, a potem jeszcze z pisania
prac w czasie studiéw? Nauczyt sie angielskiego, hiszpanskie-
go, wloskiego i troche francuskiego. Ze stuchu, nie pisemnie.
Tymczasem pisanie to podstawa kazdego kierunku studiow.
Napisanie jednym palcem kilku zdan na komputerze zabiera
Arturowi godzine. Potem jest tak zmeczony, ze musi odpo-
cza¢. Pani Wioletta nie ukrywa, ze jej tez brakuje sil na szuka-
nie réznych mozliwosci i pukanie do wielu drzwi, aby poméc
Arturowi w studiach. Bez asystenta nie bedzie mégl mieszkacd
w akademiku ani chodzi¢ na zajecia.

— Artur jest mocno spastyczny, wszystko trzeba wokoét niego
zrobic. Gdy stoi obok niego szklanka wody na stole, to sam sig
nie napije. Umrze z pragnienia — dodaje.



SPOLECZENSTWO
ol —

Mijaja kolejne miesigce, Artur jest caly czas w domu.

I tak chyba bedzie przez najblizsze lata. Niedtugo ma 23. uro-
dziny. A co potem? Pani Wioletta, jak wielu rodzicéw, odsuwa
od siebie my$] o umieszczeniu syna w domu pomocy. Nie roz-
mawia z nim o tym. Chlopak mimo niepelnosprawnosci
ma wielka pogode ducha, jest osobg kontaktows.

Czy nie zgaslby, zZyjac w osrodku wsréd samych ludzi cho-
rych, niepetnosprawnych, a czesto starych i samotnych? Kto
bedzie pilnowat, aby nie pozostawiano go na wiele godzin w po-
koju, tak jak pokazuje to telewizja w programach interwencyj-
nych? - zadaje sobie pytania.

Prébuje poruszy¢ ten temat z corka, ale cigzko to przychodzi.
Szybko naplywaja jej zy do oczu i drzy glos. Nie jest w stanie
otwarcie o tym rozmawia¢. Na razie delikatnie napomyka, niby
mimochodem, bo dziewczyna ma 14 lat. Ale zdaje chyba sobie
sprawe z problemu, bo od razu odpowiada:, ,Mamo, wiem,
wiem”. Kiedy$ przypadkiem podstuchata, jak rozmawia ze star-
sza kolezanka o réznych stresach, ktore kazda z nich przezywa.

- Powiedziata: ,Juz teraz mam starszych rodzicow, a jest jesz-
cze Artur” - konczy pani Wioletta. — Wie, ze my tez bedziemy
potrzebowali opieki. Poki mamy sily, syn bedzie z nami.

Rodzice organizujq sie zwykle

w 15-20-osobowe grupy i zakladaja
fundacje zbierajaca Srodki na wyznaczony
cel oraz szukaja sponsoréw. Domy powstajq
jednak z duzymi trudnosciami.

Niedawno w Serocku otworzono dzienny osrodek dla dorostych
0sob niepetnosprawnych. Artur jest szczesliwy, gdy tam jedzie.
Teraz tym sig cieszymy.

Budujemy dom

Niektorzy rodzice, nie widzac innego rozwigzania, postanawiajg
wspdlnymi sitami zbudowa¢ dom dla swych dzieci. Organizuja
sie zwykle w 15-20-osobowe grupy i zakladaja fundacje
zbierajaca $rodki na ten cel oraz szukajg sponsoréw. Domy
powstaja jednak z ogromnymi trudno$ciami. Kazdy rodzic
musi przeznaczy¢ od 50 do 100 tys. zI na dozywotnie wykupienie
pokoju dla swojego dziecka. Cena zalezy od miejsca polozenia.
Zebrane na poczatku srodki, jesli wystarczaja, to zaledwie
na zakup kawalka ziemi. A jesli jest ziemia lub dzialka,
np. przekazana przez gmine lub ktéregos z rodzicow, to sSrodkéw
wystarcza jedynie na rozpoczecie budowy. A ona moze trwac
kilka, a nawet kilkanascie lat. Rodziny przeznaczaja na ten cel
wszystkie swoje oszczednosci, sprzedaja rézne rzeczy, a takze
zaciagaja kredyty. Fundacja ,Malwa” juz 9 lat buduje
w Warszawie dom dla 25 dzieci. Z kazdym rokiem budowa
posuwa sie krok do przodu. W budynku sg okna, wewnetrzne
tynki, instalacja elektryczna i kanalizacja. Nie ma centralnego
ogrzewania, zabezpieczenia przeciwpozarowego i zewnetrz-
nego tynku. Nowe przepisy wymusily przebudowe pokoi tak,

Rodzice walcza o prawa swoich dzieci, cho¢by poprzez pikiety

aby kazdy miat lazienke. To oznacza kolejne koszty. Jesli
fundacja nie znajdzie pieniedzy albo sponsora, to w tym
tempie budynek zostanie ukonczony za kilka lat.

- To wskazéwka dla fundacji, ktére myslg o zatozeniu domu
dla swoich dzieci — méwi Grazyna Majda. - Musza zacza¢ bu-
dowac¢ bardzo wczesnie, niemal tuz po urodzeniu dziecka,
aby za swojego zycia skonczy¢ budowe.

Po wybudowaniu i wyposazeniu domu (zwykle takze przez
rodzicow), zaczynaja sie problemy z utrzymaniem budynku,
personelu i mieszkajacych w nim osob. Renta dziecka nawet
w 1/3 nie pokrywa kosztéw utrzymania i wszelkich opiat.
Niestety, Zaden tego typu os$rodek nie jest w stanie utrzymac
sie bez dodatkowego stalego zastrzyku pieniedzy. Klopoty
z utrzymaniem domoéw coraz czesciej zmuszaja fundacje, kto-
re je prowadza, do podjecia wspotpracy z administracjg pan-
stwowa albo wynajmowaniem cze$ci budynku firmom. Mia-
sto wyraza zgode na doplaty do utrzymania domu w zamian
za wprowadzenie wlasnych procedur i zasad funkcjonowania,
a takze za wplyw na zarzadzanie i mozliwo$¢ umieszczania
w nim o0s6b rekomendowanych przez oérodki pomocy spo-
teczne;j.

- W rezultacie domy, ktére mialy dziata¢ na innych zasa-
dach z zapewnieniem rodzinnej atmosfery, powoli upodabniajg
sig do paristwowych domow opieki - mowi Andrzej Nowak,
ojciec 20-letniej Aldony z porazeniem moézgowym, dla ktorej
wykupit pokoj w jednym z takich osrodkéw.

Pan Marek, pani Grazyna oraz pani Wioletta mysla o po-
dobnym domu dla swych dzieci. Wiedza, Ze rodzice je budu-
ja. Pani Grazyna rozmawiata juz na ten temat z matkami nie-
pelnosprawnych dzieci. Kto$ nawet zadeklarowat przekazanie
wiasnej dziatki za miastem na ten cel. Pan Marek z grupa
20 rodzicéw wlasnie zatozyt fundacje ,,Zapewnic przysztose”.
Wiedzg, ze to porywanie sie z motyka na storice. I cho¢ sa
pelni niepokoju, to maja nadzieje, ze im sie uda. Oni i dzieci
sg coraz starsze, nie moga juz diuzej czeka¢. Licza na pomoc
wiadz gminy.

Piotr Stanistawski



linia wysokiego zaufania

Fot. Mateusz Rozanski/Archiwum Integracji

JAN ARCZEWSKI - Od dziecinstwa choruje na rdzeniowy zanik migsni i porusza sig na wozku. W Domu Pomocy Spofecznej
Kalina w Lublinie, w ktorym od 32 lat mieszka i pracuje jako psycholog, stworzyt Telefon Zaufania dla Niepetnosprawnych
(81747 98 21). Odbyt tysiace rozmdw. Problemy, z ktorymi zwracaja sie do niego ludzie, dotycza wszystkich sfer zycia,

nie tylko psychologicznej czy egzystencjalnej. Jest finalista Konkursu ,,Cztowiek bez barier 2004” i pierwszym laureatem
Nagrody Prezydenta RP ,Dla Dobra Wspolnego” (2016). W 2017 r. znalazt sig w Liscie Mocy, publikacji wydanej

przez Integracje, z sylwetkami 100 najbardziej wptywowych Polek i Polakow z niepetnosprawnoscig, i w tym samym roku

otrzymat Nagrodg TOTUS Fundacii Dziefo Nowego Tysigclecia.

POZWOLMY

Od lat, a nawet dziesiecioleci, mowimy
i piszemy o petnej integracji, a przede
wszystkim do niej dagzymy. Porownujac
obecne czasy do tego, co byto

pod koniec ubiegtego wieku, mozna
zauwazyc¢ wyrazny postep, ale nadal
osoby niepetnosprawne, jak i ich bliscy
musza zmagac sie z absurdalnymi
zachowaniami rowiesnikow, sasiadow,
instytucji, a nawet rodzin, ktore

nie tylko nie pomagaja im zy¢, ale
wrecz utrudniajg funkcjonowanie,
zniechecaja do dostrzezenia odrobiny
radosci w zyciu mimo nietatwego
zmagania sie z codziennoscia.

agda ma gteboki autyzm. Jest jedynaczka,
M na ktora rodzice bardzo dtugo czekali. Kochaja ja
tak, jak powinno sie kocha¢, a wiec najmocniej
na $wiecie. Ma zapewniong opieke, rehabilitacje, naucza-
nie. Jest jednak pewien problem, ktéry odbiera rodzicom
sity, a czasami wyzwala myslenie o umieszczeniu dziew-
czynki w o$rodku specjalnym. To reakcja sasiadow
na niekontrolowane krzyki Magdy. Juz nawet nie przycho-
dza do mieszkania, tylko walg w drzwi lub w sufit, gdy
Magda krzyczy. Kiedys rodzice przyciskali ja do swoich,
pekajacych z bolu serc. Teraz Magda jest zbyt silna
i ta metoda nie zawsze jest skuteczna, a czasem nawet
niebezpieczna dla obu stron. Przypinajg wiec corke
pasami, a do jej ust przyktadajg ulubiong maskotke.
+Ale to tak bardzo boli” - méwia.

Tomek byt bardzo aktywny. Ciezko pracowat, duzo
zarabiat, ale przede wszystkim pomagat ludziom. Kiedy
zaczat chorowad na stwardnienie rozsiane, przeniost sie
do miasta, bo ,,i do lekarza blizej, i o prace tatwiej”.
Poczatkowo bez problemu pokonywat schody na pierwsze
pietro, ale niestety choroba szybko postapita do tego
stopnia, ze jedyna forma poruszania sie stat sie wozek,
najlepiej elektryczny. Uznat, ze instalacja zewnetrznej
windy to obecnie zaden problem, tym bardziej ze staé go
na pokrycie kosztow. Wszystko szto jak po masle,
dopoki nie byta potrzebna zgoda cztonkdw spétdzielni
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mieszkaniowej. Jedna rodzina powiedziata ,nie” i nie

ma mocnych na te decyzje. Tomek siedzi wiec w domu.
Czasem znajomi albo sasiedzi zniosa go po schodach, cho¢

on - tak zwyczajnie ,bez zadnej taski” - mogtby zyé w miare

swoich oczekiwan i mozliwosci, tym bardziej ze niedtugo
choroba moze go tego pozbawi¢. ,Ale wtedy to bytoby
co innego” - méwig zatwardziali sasiedzi.

Ala i Rafat maja syna z problemami w zachowaniu. Nie
moga zostawi¢ go na chwile bez opieki, a i pod ich okiem
zawsze co$ zbroi. Jest dzieckiem adoptowanym, ktérego
matka pita. Wykryto tez u niego guza mézgu, co prawdopo-
dobnie ma wptyw na niekontrolowane zachowanie. Jest
leczony, rehabilitowany i wspomagany na wszelkie spo-
soby. Ostatnio zaistniata koniecznos¢ pomocy psychia-
try, m.in. z powodu przyspieszonego dojrzewania. Podjeto
proébe umoéwienia sie na wizyte do psychiatry dzieciecego,
ale wizyta w ramach NFZ w tym roku jest niemozliwa,

a prywatna kosztuje 350 zt. Skad majg wzia¢ taka kwote?

Aby nie opisac $wiata tylko w czarnych barwach, podam
przyktad moze nie petnej integracji, ale normalnej reakcji
na nienormalne zachowania utrudniajgce zycie komus,
kto niczym nie zawinit.

Maciej jest dorostym mezczyzna, niewazne, na co choruje.

Na co dzien nie stwarza zadnych probleméw. Dobrze czuje
sie w swoim $rodowisku. Uczestniczy w warsztatach terapii
zajeciowej. Czasem wyjezdza z bratem i rodzicami na kilku-
dniowe wypady. Niestety, zdarza sie, ze zaczyna krzyczec,

co trwa kilka-kilkanascie minut. Gdy atak mija, Maciej znéw

fajnie funkcjonuje. Niestety, kilkoro sasiadéw zrobito
wszystko, aby jego rodzinie ,,umili¢” zycie. Wysytali pismo

za pismem, gtéwnie jako skargi na ,uciazliwych lokatorow”.

Wskutek tego prezes spotdzielni mieszkaniowej stwierdzit,
ze jesli tak im to przeszkadza, to niech sie wyprowadzg
- co tez uczynili, gdyz pozostali sasiedzi staneli po stronie
Macieja i jego rodziny. Mozna? Mozna.

Nie jest tatwo stwierdzi¢, dlaczego ludzie Zle reaguja
na zachowania 0s6b chorych, gdy sa niezamierzone
i wynikaja z problemoéw zdrowotnych. Jeszcze trudniej jest
pojac podejscie instytucji, ktére powinny nies¢ pomoc.

Czasem trzeba sprobowac wczu¢ sie w sytuacje, bo codzien-

nos¢ tych ludzi i bez ,,dodatkowych atrakgji” jest trudna
walka o normalno$¢, a nierzadko przetrwanie. Jesli nie
chcemy im pomac, to przynajmniej nie rzucajmy ktod
pod nogi. Pozwélmy zy¢ i czerpac radosc z zycia,

ktore cho¢ trudne, moze byc piekne.
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TO SINUSOIDA

Anna Pietrasik

asystentka ds. dokumentacji GMP w Gdansku
Dorota Busko

recepcjonistka i asystentka zarzadu w Warszawie

Jak zyc ze stwardnieniem
rozsianym - to trudne pytanie.
Samo zycie nie jest tatwe

i oczywiste, a zycie z ciezka
chorobg to jedna wielka
niewiadoma. Jednego mozna by¢
pewnym - bedzie trudniej.

POCZATEK

Annap» Gdy 11 lat temu ustyszatam diagnoze, niewiele
wiedziatam o tej chorobie. Ta niewiedza pomogta
mi bardzo tagodnie jag przyjac. Nie byto tez, czarnych
scenariuszy. Na to czas przyszedt pdzniej. Zaczeto sie
od dziwnego poczucia niepewnosci na ulicy. Wynikato to
z zauwazalnego braku koordynacji ruchowej i niewyraz-
nego widzenia, niemoznosci dojrzenia szczeg6tow.
Przestatam rozpoznawad twarze. To byt poczatek dtugich
miesiecy, podczas ktérych odwiedzatam réznych lekarzy,
bytam hospitalizowana, oczekiwatam na badania,
a potem wyniki i diagnoze. Miatam 22 lata, bytam mtoda
dziewczyna z gtowa petna planow i marzen, koficzytam
bardzo ciekawe studia - biotechnologie. Chciatam
wyjechac za granice, robic kariere naukowa, zy¢ nieprze-
cietnie. Niostam jednak ze sobg bagaz, ktory skutecznie
nie pozwalat mi o sobie zapomniec¢. Wtedy jeszcze nie
wiedziatam, ze wiele rzeczy stanie sie niemozliwych.
W bardzo krétkim czasie uzmystowitam sobie, co zna-
cza te dwa enigmatyczne stowa - Sclerosis Mulitplex
- SM). To byto lato, mieszkatam z siostrg w akademiku
w Sopocie. Z dala od uczelni, z dala od komunikacji.
Bytam prawie rok po diagnozie. Do pierwszych objawdw,
ktore zmotywowaty mnie, aby péjs¢ do lekarza, docho-
dzity kolejne (nietrzymanie moczu, niedowtad nég, wciaz
pogarszajacy sie wzrok). Dystans, ktéry mogtam pokonac
samodezielnie, kurczyt sie. Objawy nie odpuszczaty. Wiele
wowczas czytatam na temat tej choroby, wypetniata
moja codziennosc¢. Czesto zastanawiajac sie na tym
i szukajac odpowiedzi na pytanie ,,czym sg rzut i remisja
choroby?”, zaobserwowatam, ze ich nie mam. Moje
zdrowie staczato sie po réwni pochytej. Juz wiedziatam,
ze jestem wsrdd 10 proc. chorych na SM majacych postac
pierwotnie postepujaca choroby (PPMS: ciagte nasilanie

sie objawoéw, pogtebianie niepetnosprawnosci,

bez remisji). Dowiedziatam sie, ze nie ma na te postac
skutecznego leczenia. Poczutam wielkie rozczarowanie

i zto$¢. Uswiadomitam sobie, ze kurczy mi sie czas.

Byto to dla mnie niewyobrazalnie trudne do przyjecia.
Poczatkowo wpadtam w depresje, nie umiatam poradzic
sobie z mys$lami, ktére pojawiaty sie w gtowie, zwidmem
niepetnosprawnosci, wézka inwalidzkiego. Czesto
miatam mysli samobdjcze.

Gdy wspominam ten trudny czas, tzy naptywaja
mi do oczu. Tak ciezko wyttumaczy¢, co czuje
dwudziestokilkuletnia osoba, z gtowa petna marzen,
gdy przekonana jest o tym, ze zycie jej sie skonczyto.

Gdy zapytam siebie, co dobrego wyniostam z tego
trudnego doswiadczenia, odpowiem: relacje z siostra,
ktora widziata moja bezsilno$¢, wspdtodczuwata i robita
wszystko, by choc troche byto mi lzej. To dla niej posta-
nowitam zawalczy¢. Pomyslatam wtedy: ,,Musze wykorzy-
stad czas, ktéry mi pozostat”. Napisatam do fundacji Poza
Horyzonty, ze chce z nimi zrobi¢ co$ nieprzecietnego.
Udato sie! Pojechatam na survivalowa wyprawe
w Bieszczady. Po czasie dowiedziatam sie od organiza-
torki, ze w moim liScie byto chwytajgce za serce wotanie
o pomoc, wrecz krzyk, ze nie mogta podjac innej decyz;ji,
cho¢ lista uczestnikow byta juz dawno zamknieta.

To byt ten moment, kiedy odbitam sie od dna. Wyprawa
tak bardzo wzniecita we mnie apetyt na zycie, ze sita
rozpedu brnetam w inne przygody i wyzwania. Poptyne-
tam w miedzynarodowy rejs BUP Sail na statku Fryderyk
Chopin, gdzie zaciskajac kazdego dnia zeby, wstawatam
o0 czwartej rano na swojg wachte. Zrobitam patent
zeglarski, zaliczytam skok ze spadochronem, paralotnie,
most linowy, rozpoczetam przygode z nurkowaniem,
podjetam kolejny kierunek studiéw (rownie ciekawy -
oceanografie), a pozniej prace, i mimo wszystko prébe
normalnego zycia. Mimo trudnosci, bywato pieknie.
Czutam, ze jestem gbra.

Dorota» Byta pierwsza potowa 2006 r. Wtasnie z bardzo
dobrymi ocenami zaliczytam | semestr studiéw na polo-
nistyce. Miatam 20 lat. Po ukonczeniu liceum wreszcie
wyrwatam sie zdomu. Zawsze chciatam by¢ niezalezna,
wracad, o ktorej chce, i sama podejmowac decyzje.
Zamieszkatam z kolezankami w wynajetym mieszkaniu
w Warszawie. Oprocz nauki w moim zyciu pojawity tez
niczym nieskrepowane imprezy do rana, petne szalonych
pomystow, takich jak np. wyscigi na szpilkach po Krakow-
skim Przedmiesciu. Poczutam wolnos$¢. Prébowatam sit
w teatrze studenckim, chodzitam na wystawy, $piewa-
tam, czyli kontynuowatam swoja dtugoletnia pasje.
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Anna

Ma 33 lata, w 2009 .

_ zdiagnozowano

u niej pierwotnie

4 postepujaca postac

“l| stwardnienia
rozsianego (PPMS).
Obecnie mieszka

w Gdansku.

Pracuje w firmie

farmaceutycznej

jako asystentka ds.

dokumentacji GMP

Myslatam tez o rozpoczeciu innych studidéw, w szkole
aktorskiej. Wszystko wydawato sie mozliwe. Czutam sie
pieknai silna jak nigdy. Swiat sie przede mng otworzyt!
W marcu niestety przyszedt spadek formy. Nie wiedzie¢
czemu nie mogtam zbiec po schodach. kaczenie studenc-
kich obowiagzkow z realizowaniem pasji stato sie duzo
trudniejsze. Uspokajatam sie jednak mysla, ze to przesi-
lenie wiosenne, ze przesadzam i zachowuje sie jak
hipochondryczka. Poza tym przeciez zdarzato mi sie to juz
wczesniej i szybko przechodzito. Radzitam sobie wtedy
z dziwnie sztywniejgcymi nogami i nieuzasadnionym
zmeczeniem. Staratam sie nie uzalac nad soba. W planach
miatam koncert w Lublinie. To byto dla mnie najwazniej-
sze. Mimo narastajacych trudnosci z funkcjonowaniem
¢wiczytam piosenki, ktére miatam zaspiewad, szykowa-
tam stroj i kiedy przyszedt czas, zarzucitam na plecy
bardzo ciezki, peten ksigzek plecak i ruszytam w lubelskie

strony. ,Nie wiem, co mi jest, ale co$ jest”, méwitam sobie.

| jednoczesnie chciatam to z zaci$nietymi zebami ukry¢

i wytrzymad. Przed koncertem umowitam sie na pierwsza
w zyciu sesje zdjeciowa. Brnetam wiec na szpilkach przez
topniejacy w Lublinie $nieg.

W dniu koncertu rano, w mieszkaniu przyjaciétki,
miatam najdziwniejszy poranek w zyciu. Nie mogtam
podniesc sie z tdzka. Aby dotrzec do tazienki, musiatam
opierac sie reka o $ciany. Swiat wirowat, nie mogtam
utrzymac wzroku na jednym przedmiocie. Decyzja
zapadta szybko - odwotujemy koncert, bo jest ryzyko,
ze spadne ze sceny.

Zaczeta sie panika. Co sie dzieje? Co powinnam zrobic?
Co to za dziwny stan? Rozwazaty$my to z przyjacidtka
podczas spaceru po miescie. W barze samoobstugowym
nie mogtam doniesc talerza do stotu. BytysSmy przera-
zone. ,A wiesz... - powiedziata przyjaciétka - jest taka
straszna choroba...”. Wtedy pojawito sie w moich myslach
stwardnienie rozsiane. Nie mogtam i nie chciatam
uwierzyé, ze mogto mnie to spotkac. Pamietatam te
nazwe z dziecinstwa. Jako 10-latka bytam w szpitalu
na operacji wyciecia wyrostka i na oddziale poznatam
starsza pania chorujaca na stwardnienie. My$latam
wtedy, ze w tej chorobie nogi twardnieja, bo ta pani
robita bardzo sztywne kroki. Nie rozumiatam tylko,
dlaczego to stwardnienie jest rozsiane.

Z Lublina wrécitam do domu rodzinnego. Bliscy staneli
wtedy na wysokos$ci zadania. Mama zabrata mnie
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do neurologa. ,To moze by¢ nic, ale byé moze tez co$
bardzo powaznego”, powiedziat lekarz. Dostaty$my
skierowanie na rezonans magnetyczny. Objawy z kazdym
dniem sie nasilaty. Miatam oczoplas, widziatam podwdj-
nie, nogi ostabty mi tak, ze na spacerze z psem to on
mnie prowadzit, a na dtuzszych dystansach trzeba byto
mnie nosic. Aby nie przedtuza¢ niepewnosci zdecydowa-
lismy sie, mimo braku finanséw, wykona¢ badanie

w prywatnej klinice w Warszawie. Do pomocy witaczyt sie
wujek, ktory zawiozt mnie na rezonans pdzno w nocy,
kiedy badanie byto nieco tansze. Zaczelismy szukac
informacji i pomocy wérdéd znajomych. Okazato sie, ze
przyjaciotka naszej rodziny moze utatwic konsultacje

z warszawskimi neurologami. To mogto przy$pieszyc
postawienie diagnozy. Bytam przerazona tym, co sie

ze mna dzieje, ale jednoczesnie przepetniata mnie
ogromna wdzieczno$¢ za ogromne wsparcie wokot...

Po dwdch tygodniach dostatam potwierdzony przez
zespot lekarzy wyrok - ksigzkowe SM. Nie byto watpliwo-
$ci. Duza ilo$¢ rozrzuconych po catym mozgu Swiezych
zmian demielinizacyjnych. Dzi§ wiem, ze miatam wyjat-
kowe szczescie, bo rozpoznanie nastgpito naprawde
szybko. Przyjeliémy je wtasciwie z ulga, bo obawialismy
sie, ze moge miec raka mézgu. Nie ptakatam, wszyscy
otaczali mnie ogromna opieka i uspokajali, ze biorac leki,
moge zy¢ normalnie. | tak tez sie stato. Nie dopuszczali-
$my mysli, ze choroba zapanuje nad moim zyciem.

Trafitam do Instytutu Neurologii i rozpoczetam leczenie
sterydami. Po trzytygodniowym pobycie w szpitalu
wrocitam do formy. Mogtam nawet uczestniczyé w $lubie
mojego brata jako Swiadek! Zatozytam tez ukochane
szpilki. Bardzo szybko potem, ponownie dzieki pomocy
rodziny i znajomych, zostatam wtaczona do programu
leczenia interferonem. Znéw mogtam byc¢ beztroska
studentka. Musiatam tylko pamietaé o robieniu zastrzyku
co drugi dzien. Mito byto myslec, ze wtasciwie nic sie nie
zmienito. Nie chciatam wtedy pamietac o ograniczeniach,
jakie niesie ze sobg SM. Mocno wypieratam tez mysl|
o tym, ze choroba bedzie ze mna juz zawsze.

Mijaty lata, a ja korzystatam z zycia. Spiewatam
w swoim zespole muzycznym, podrézowatam, poznawa-
tam ludzi. My$l o chorobie byta gteboko schowana, ale
rzuty, pomimo interferonu, jednak sie zdarzaty. Przebieg
stwardnienia w moim wypadku okazat sie do$¢ ostry.

Z powodu licznych pobytéw w szpitalu i nieobecnosci
musiatam powtoérzy¢ | rok studiow. Nie widziatam w tym
wielkiego problemu, bo w trakcie przerwy od nauki
podjetam pierwsza w zyciu prace zarobkowa, a po powtoé-
rzeniu | roku wyjechatam na cate wakacje do Anglii.

Tam réwniez pracowatam, czesto nawet ciezko fizycznie.
Zatrudnitam sie najpierw w restauracji, a nastepnie

w firmie cateringowej, w fabryce kosmetykoéw, sprzata-
tam angielskie domy, a przez jeden dzien pomagatam
nawet w remoncie mieszkania i nositam ciezkie worki

z cementem! Zarabiatam pienigdze, poznawatam ludzi,
czutam sie szczesliwa.
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SM dato mi spokoj na jakis czas, ale wrécito podczas
sesji na Il roku. Zbyt wiele stresu, wiec rzut i zndw szpital.
Nieobecnosci byto ponownie zbyt wiele, wiec Il rok
rowniez trzeba byto powtorzy¢. | te przerwe udato mi sie
wykorzystac bardzo ciekawie. W wakacje przed Ill rokiem
wzietam udziat w dwutygodniowym projekcie organizo-
wanym w Rumunii i Norwegii przez Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego. Do udziatu zostali zaproszeni
mtodzi ludzie chorzy na SM z czterech krajéw (oprécz
Polakéw i gospodarzy takze Hiszpanie). Zobaczytam,

w jaki sposéb moi koledzy i kolezanki radza sobie

z choroba, jak bardzo standardy leczenia w innych
krajach réznia sie od polskich i ile radosci mozna czerpaé
z zycia, nawet bedac w stanie duzo gorszym od mojego.
Traf chciat, ze tuz przed wyjazdem dopadt mnie kolejny
rzut. Postanowitam jednak nie rezygnowac z przygody.
W Rumunii skupitam sie tylko na sobie, odpoczywatam,
medytowatam, wizualizowatam sobie, ze rzut jednak
udaje sie opanowac i przekonatam sie, ze mozna sobie
pomdc takze bez lekéw. W Norwegii w drugim tygodniu
wyjazdu czutam sie juz duzo lepiej. Celem projektu byto
stworzenie spektaklu opowiadajacego o SM, z udziatem
wszystkich uczestnikdw. Mimo rzutu i ograniczonej

w zwiazku z tym energii udato mi sie od poczatku

do korica samodzielnie stworzy¢ piosenke, ktora

stata sie motywem przewodnim spektaklu. Podczas
wystepu zaspiewatam ja jako solistka, a moi koledzy
wtoérowali mi, chérem $piewajac ze mna refren.

BYLA GORA, TO MUSI BYC DOt

Anna» Cztery lata po mojej diagnozie z Trojmiasta
wyjechata siostra. Zostatam sama. Wtedy podjetam
decyzje o podjeciu studiéw doktoranckich, ktére byty
moim najwiekszym marzeniem. Nie wiedziatam, ze
choroba ma inne plany. Rozwijata sie w najlepsze,
udowadniajac kazdego dnia, ze ma sie dobrze. Ja robitam
jej na przekoér, probowatam zy¢ jak inni, spetnia¢ marze-
nia, probowatam by¢ od niej silniejsza. Czesto przegrywa-
tam. Kazdego dnia zmagatam sie ze swoja bezsilnoscia,
niemoca organizmu, ktory wciaz stabt. Objawy nie
odpuszczaty, dystans do pokonania skrocit sie jeszcze
bardziej. To byt czas, kiedy zaczetam korzystac z pomocy
przy chodzeniu. Poczatkowo byty to kijki trekkingowe.
Wystarczyto to jednak, by zweryfikowac plany i marzenia,
a przede wszystkim zwolni¢. Bytam jak szarpiacy sie wilk,
ktory wpadt we wnyki. Wykrwawiatam sie. Nie miatam sit.
Przestatam $miato marzy¢, zrezygnowatam ze studiéw
doktoranckich. Bytam sama. To bardzo trudny czas.
Bytam ogromnie zmeczona. Moje zycie przypominato
wyscig - z czasem, z niepetnosprawnoscia. Nie bytam
w nim faworytem i doskonale o tym wiedziatam.
Frustrowatam sie.

Trzy lata temu choroba tak bardzo mnie przyparta
do muru, ze podjetam decyzje o zakupie wézka. Najmniej-

Dorota

Ma 33 lat, od 2006 .
choruje na rzutowo-
-remisyjna postac

Mieszka w Warszawie,
pracuje w biurze
ksiegowo-kadrowym
jako recepcjonistka

i asystentka zarzadu.

stwardnienia rozsianego.

sza nawet odlegtosc byta dla mnie nie do pokonania.
Dwiescie metrow wyczerpywato mnie do granic. To swego
rodzaju triumf choroby. Na poczatku batam sie usigsc¢
na wozek. Nie umiatam sie na nim poruszaé, pokonywac
przeszkod. Mieszkanie, w ktérym wynajmowatam pokdj,
byto niedostosowane, znajdowato sie w starej kamienicy
bez windy. Drogi i chodniki czesto przerastaty moje
umiejetnosci. Nie miatam znikad pomocy. Nie bytam

na to przygotowana. Na poczatku staratam sie sama
znosi¢ wozek ze schodow, pdzniej go z nich zrzucatam.
Gdy ktos ze wspotlokatorow byt w domu, prositam

0 pomoc. Moje warunki zyciowe nie zmieniaty sie wraz

z niepetnosprawnoscia. Trudna sytuacja zmusita mnie
do podijecia decyzji o rzuceniu pracy i powrocie

w rodzinne strony. Tam miatam pomoc. Mimo wielu
niedogodnosci, mieszkania na | pietrze, byli przy mnie
rodzice. Pomagali w walce z depresja i ogromnym
poczuciem beznadziei. Stworzyli przestrzen do tego,
bym mogta nad soba popracowac, skonfrontowac
swoje wyobrazenie o zyciu i marzenia z mozliwosciami,
spojrzec na zycie z innej perspektywy. Zobaczytam,

Ze rezygnacja z marzen, ktore staty sie nierealne

do spetnienia, nie zubaza mnie, ze istnieje wiele opcji.
Uswiadomitam sobie, ze podréz w gtab siebie jest rownie
fascynujaca. Wszystko sobie na nowo pouktadatam.
Nauczytam sie zy¢ na nowo. Powrdcitam do pasji,

jaka jest malowanie. Rozpoczetam zbidrke pieniedzy

na pierwszy lek na postac pierwotnie postepujaca
stwardnienia rozsianego (PPMS). Powoli odzyskiwatam
wewnetrzny spokdj. Przestatam sie szarpac. Dzieki
pomocy najblizszych mogtam odetchng¢, nabrac sit,
ztapac dystans. Zaznatam tak wiele dobra, wsparcia,
dobrych stow. Znéw nabratam ochoty, by zy¢.
Zaakceptowatam zmiany.

Dorota» Kolejny rok studiéw przynidst kolejny rzut.
Ponownie szpital i powtarzanie roku. Wygladato na to,

ze moje trzyletnie studia licencjackie potrwaja szes¢ lat.
Frustracja rosta. Meczyta mnie mysl o nieuchronnosci
pogorszenia sie mojego stanu w chorobie. Chciatam
przejac kontrole, wiec zaczetam zy¢ ryzykownie. Spraw-
dzatam swoje granice. Pojawity sie uzywki, niebezpieczne
znajomosci, depresja, proby samobojcze. Po wielu
ktétniach rozpadt sie méj zespédt, a miatam poczucie,
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ze bez muzyki sobie nie poradze. Zatamatam sie.

Byto mi wszystko jedno. Przestatam odbiera¢ leki

ze szpitala, wiec po kilku miesigcach zostatam wyrzucona

z programu leczenia interferonem. W 2011 r. nie miatam

juz leku, czutam, ze moje marzenia legty w gruzach,

nie chciatam zy¢. Na efekty nie trzeba byto dtugo czekac.

Do konca roku nastgpity cztery rzuty. Zaden nie cofat sie

juz catkowicie. Statam sie niemal statym gosciem

w szpitalu, ale po kazdym wyjsciu zachowywatam sie

nieodpowiedzialnie. Otaczatam sie ludzmi, ktérzy

zamiast mi pomagad, pogtebiali poczucie beznadziei.
Udato mi sie obroni¢ licencjat, ale na egzamin trzeba

byto mnie wnies¢, bo sama mogtam przejs¢ paru krokdw.

Po jakims czasie prawie zupetnie stracitam wtadze

w nogach, miatam problemy z pecherzem, nie mogtam

nawet podnie$¢ kubka z herbata. Podczas ostatniego

pobytu w szpitalu poruszatam sie na wézku. Z powodu

prawie catkowitej niesamodzielno$ci wyprowadzitam sie

z Warszawy i wrocitam do mamy. Musiatam pogodzi¢ sie

z tym, ze trzeba mi pomagac niemal we wszystkim.

BYL DOL, TO MUSI BYC GORA

Anna» Zycie z choroba, ktéra zabiera zdolno$¢ swobod-
nego poruszania sie, samodzielno$¢, bardzo zwalnia.
Wszystko zaczyna przyjmowac inny wymiar i znaczenie.
Wiele spraw nalezy przewarto$ciowadé. Dzi$ zastanawiam
sie nad kazda czynnoscia, kazdym krokiem. Przestatam
by¢ spontaniczna, zaczetam wszystko planowad. Zanim
sie na co$ zdecyduje, zgodze, musze to przemyslec -
czy dam rade? Czy uda sie pokonaé najmniejszy chocby
odcinek drogi? Czy dojde o kulach, czy wybra¢ wézek,
czy moze taksowke? Co zrobic z wozkiem, gdy pojawia
sie na drodze schody albo winda bedzie nieczynna?
Czy poprosi¢ o pomoc, czy sprobowac samej? Zaczetam
zauwazac drobne niedogodnosci - krawezniki, a niekiedy
absurdalne wymysty architektoniczne. Wychodze
na autobus lub tramwaj duzo wczesniej, bo wiem,
ze nie podbiegne, nie zdaze przej$¢ przez dwupasmowa
ulice na zielonym Swietle, nie mam sity otworzy¢ ciezkich
drzwi do sklepu, nie wezme parasolki, gdy pada, bo mam
kule. Przyktady mozna mnozy¢. Kazdego dnia, gdy wstaje,
wiem, ze to bedzie kolejny dzier wypetniony zmaganiami.
Za kazdym razem, gdy mi sie udaje, jestem dumna.
Gdy wygrywa choroba, czuje niemoc. Kazdego dnia
ucze sie cierpliwo$ci wobec siebie, bycia tagodna
i wyrozumiata. Zrozumiatam, ze musze wykonac te prace,
by nie stac sie sfrustrowana, zmeczona i zgorzkniata.

| choc dzi$ wydaje mi sie, ze zawartam z tg chorobg
pewien uktad, ze przyzwyczaitam sie do kul, wozka,
pomocy 0sob trzecich, to przyjdzie jeszcze kryzys, nie
raz i nie dwa. Wiele razy. | za kazdym razem przygoda
zacznie sie od nowa. Bedzie bunt, bedzie ztos¢, bedzie
bezsilnos¢. Ale tez wiem, ze bedzie to wygladac juz
inaczej, bo jestem inna. Choroba wiele mi zabrata,
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ale wiele tez nauczyta. Nie bytabym do konca szczera,
gdybym o tym nie wspomniata. Data mi wiekszag wiare
w ludzi, pomogta dostrzec, jak wielkim skarbem sa
rodzina i przyjaciele. Nauczyta dostrzegac chwile, ktére
daja tyle radosci, a ktoérych z pewnosciag wczesniej bym
nie zauwazyta i nie docenita. Pomogta zaakceptowac
swoja marnosc i stabosc, a przede wszystkim pokazata,
ze nigdy przenigdy nie musze niczego nikomu udowad-
niac. Jednak mimo ze bardzo mnie zmienita i ze duzo
jej zawdzieczam, nie zawahatabym sie sekundy,

by stwierdzi¢, ze wolatabym jej nigdy nie poznac.

Nie zostata moja przyjaciétka.

Niedawno wrécitam do Trojmiasta, do pracy. Mam
jedno wielkie pragnienie, z ktorego nie zrezygnuje - zy¢
po swojemu. Stad taka decyzja. Cho¢ moje zycie zostato
trwale naznaczone przez chorobe, zyje we mnie wcigz
nadzieja, ze jeszcze bedzie jak kiedys. Ze pobiegne,
zatancze, bede chodzi¢ po gérach, zatoze rodzine,
poczuje moc sprawcza. Dzieki rozwojowi medycyny
otworzyta sie szansa dla oséb takich jak ja. Od niedawna
dostepna jest pierwsza terapia dla 0s6b chorujacych
na PPMS. Napawa to nadzieja. Jest szansg na zatrzyma-
nie choroby. To catkowicie zmienito moje spojrzenie
na przysztos¢. Jeszcze bedzie jak kiedys!

Dorota» W ogromnym kryzysie, w ktérym sie znalaztam,
po raz kolejny, bardzo pomogta mi rodzina. Po wielu
telefonach udato sie znalez¢ prébe kliniczna, w ktorej
testowany byt nowej generacji lek na postac rzutowo-
-remisyjng SM. Jak sie pézniej okazato, najlepszy na rynku.
Od stycznia 2012 r. wszystko zaczeto sie poprawiac.
Pokonywatam coraz dtuzsze dystanse. Coraz lepiej
radzitam sobie z codziennymi czynno$ciami. Znalaztam
dobrze ptatna prace zdalna, co jeszcze mocniej utwier-
dzato mnie w przekonaniu, ze samodzielnosc jest coraz
blizej. Po siedmiu miesigcach w domu rodzinnym, cho¢
poruszajac sie wciaz o kuli, mogtam wréci¢ do Warszawy.
Nadal dochodzitam do siebie i ostatecznie, cho¢ po wielu
upadkach, nauczytam sie chodzi¢ samodzielnie.

Choroba zabrata mi mozliwos¢ biegania i chodzenia

na wysokich obcasach, ale rado$¢ z odzyskanej samo-
dzielnosci pozwalata mi zbytnio sie na tym nie skupiad.
Moje SM sie uspokoito i z rado$cig moge powiedziec,

Ze remisja trwa. Poznatam mojego partnera. Pomimo ze
radzenie sobie z codziennym funkcjonowaniem

w zwigzku jest trudne, to z powodzeniem udaje nam sie
oswajac ,te trzecia”, czyli chorobe. Mysle nawet o zatoze-
niu rodziny. Oznacza to kolejny ciag wyrzeczen i wigze sie
z ogromnym ryzykiem utracenia sprawnosci, ktora

po dtugiej walce udato sie odzyskac. Ale choroba nauczyta
mnie pokory, cierpliwosci oraz tego, ze trzeba miec¢
nadzieje i optymistycznie patrze¢ w przysztos¢. Udato

mi sie tez wrdcic¢ na studia. Jestem bardzo zmotywowana,
by w przysztym roku ukonczy¢ je z dyplomem magistra.
Wiem juz, ze nie jestem tym, co mnie w zyciu spotkato,
ale tym, co jestem w stanie z tym zrobi¢! l
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Jak wiadomo, praca ma ogromna " .

PR — Sylwia Btach
wartosc nie tylko pod wzgledem pisarka, blogerka,
ekonomicznym, ale tez emocjonalnym dziafaczka spofeczna,
i spotecznym. ,,Aby by¢ szczesliwym, modelka
trzeba pragnac, dziatac i pracowac; dow iest wiele. Nisk bk strach
taki jest porzadek przyrody, ktérej owo d°"“es wiete. ['Sb'e Zal:° '{’ strac
. . lega na dziataniu” - pisat przed utrata r’elnty‘l sta elwy‘ sztatcenie
zycie poleg P . - to tylko cze$¢ z nich. Réwnie czestym
w XVIII w. Paul Holbach, francuski powodem jest przekonanie, ze pracowa¢ nie mozna.
filozof. Tymczasem polskie Widac¢ to na kazdym kroku: w mediach, telewizji,
statystvki sa zatrwazajace - pracuje ale przede wszystkim w internecie. W social

YStyKi sg )3 P )
u nas zaledwie 26,2 proc. oséb meIc:liacI;(mkedi?ch spo{ec.zn;)_éc.iowychY— zv%/{abs'zcza
z niepelnosprawnoéciq. Skoro nawet na Facebooku, Instagramie, Twitterze, YouTubie)

. . . . regularnie pojawiaja sie dyskusje o tym, ze kto$
stare pOlSkIe przyslowm mowi, konkretny nie jest w stanie podja¢ zatrudnienia.

ze bez. pracy nie ma ko.ta.cz.y, to dlaczego Tymczasem spedza kilka godzin dziennie przed
tak wielu z nas nawet jej nie szuka? ekranem komputera.
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Fot. Marcin Matysiak — Kaskader Kadr, Unsplash

PRACA ZDALNA
Konstytucja gwarantuje kazdemu prawo do pracy,
ale w spoteczenstwie kuleje wiedza o wspotczesnych
formach zatrudnienia. Nowe technologie umozliwiaja
prace kazdemu, kto ma ochote ja podjac. Nie zawsze
bedzie to praca na etacie, czasami wymaga wielu
miesiecy nauki, a bywa, ze i zatozenia firmy. Jednak
satysfakcja z zycia na wtasny rachunek jest bezcenna.
Praca zdalna ma wiele zalet - daje mozliwos¢
samodzielnego zarzadzania czasem, decydowania
o tym, kiedy i ile chce sie pracowac. Ponadto, przyjmu-
jac zlecenia, sami ustalamy stawki, a do tego decydu-
jemy, czy chcemy sie podja¢ danego zadania.
Co wiecej, mnogos¢ kursdw internetowych, a takze
darmowych, sprawia, ze zmiana branzy, na przyktad
po wypadku, staje sie duzo tatwiejsza. Jesli jednak
kto$ nie czuje sie na sitach, by pracowaé na swoim,
uspokajam: zdalnie mozna pracowac takze na etacie,
w petnym lub czeSciowym wymiarze godzin.

KREACJA ARTYSTYCZNA
Kreatywnos¢ jest sitg napedowa wielu oséb z niepet-
nosprawnoscig. Osoby o wyjatkowych zdolnosciach
manualnych zajmujace sie np. malowaniem, projek-
towaniem, fotografia, muzyka, bizuteria, scrap-
bookingiem moga pomyslec o sprzedazy swoich
prac. Trend na rzeczy recznie robione jest coraz
silniejszy, a robi¢ mozna wszystko: od kartek okolicz-
nosciowych, przez ozdobne albumy kolekcjonerskie,
po ubrania i dodatki. Komputer staje sie wtedy
narzedziem umozliwiajagcym sprzedaz towaru,
a media spotecznosciowe - kanatem
marketingowym.

Jednoczesnie istnieje wiele zawodoéw zwigzanych
z branza artystyczna, ktére zdolnosci artystyczne
pozostawiajac w tle, bo wymagaja przede wszystkim
umiejetnosci operowania myszka. Grafik komputero-
wy moze tworzyc¢ plakaty i ulotki, ale takze szablony
stron www i obiekty 3D, ktére zostang potem wyko-
rzystane w grach komputerowych. Do najpopularniej-
szych darmowych programoéw graficznych, ktérych
podstawy mozna tatwo przyswoié, nalezag GIMP
(do grafiki rastrowej) i Blender (grafika 3D).

INFORMATYK PILNIE POSZUKIWANY!
Branza IT pozwala bezsprzecznie na jedne z najwyz-
szych dochodéw wsrdd prac zdalnych. W sieci roi sie
od kurséw programowania i poradnikéw méwiacych
o tym, ktory jezyk programowania jest najtatwiejszy.
W zaleznosci od zainteresowan mozna zostac progra-
mistg Java, R, C#, Python badz innego z popularnych
jezykow. Wymaga to duzo nauki, ale coraz wiecej firm
docenia junior developeroéw, takze na stanowiskach
zdalnych.

Informatyka to jednak nie tylko programowanie.
W IT znajdziemy tez zadania, ktére maja zdecydowa-
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nie mniejszy prég wejscia. Osoby majace minimum
zmystu estetycznego moga zostac specjalistami
Wordpressa i albo tworzy¢ strony www dla innych,
albo nadzorowac czyjas strone. Wordpress to dobry
poczatek, jesli chce sie tworzy¢ strony www, ale
rownie optacalne moga okazac sie alternatywne
systemy do zarzadzania trescig: Joomla! czy stworzo-
na specjalnie dla sklepéw internetowych PrestaShop.
Od rozpoczecia nauki do postawienia pierwszej
strony www moze ming¢ kilka tygodni, a zarobki
wahaja sie od kilkuset ztotych, do nawet kilkunastu
tysiecy za bardziej ztozone projekty.

PISAC KAZDY MOZE

Cho¢ pozornie wydaje sie, ze coraz mniej czytamy,
to codziennie w sieci przewijamy tysigce linii tekstu.
Sztuczna inteligencja potrafi pisac krotkie notki
prasowe, ale w zawodach zwigzanych ze stowem
ciagle liczy sie cztowiek! Najbardziej znany i jedno-
cze$nie wymagajacy najmniej pracy u wejscia jest
zawdd copywritera - pisanie tekstow na zamdwienie.
Rozbiezno$¢ zarobkdw jest ogromna, copywriterzy
pisza bowiem zaréwno wpisy na bloga za kilkaset
ztotych, jak i tak zwane precle (ang. presell page),
stuzace wytacznie pozycjonowaniu i niewymagajace
szczegblnej umiejetnosci operowania stowem -

po kilka ztotych za tysigc znakéw. Copywriter moze
pisac poradniki, a nawet zostac ghost writerem,

gdy kto$ inny chce zleci¢ napisanie ksiazki wedtug
wtasnego pomystu.

Osoby szybko piszace na klawiaturze, ale nieobda-
rzone lekkim piérem, docenig natomiast przepisywa-
nie tekstow ksigzek i nagran. Z kolei ci, ktdrzy nie lubig
tworzy¢, ale cechuja sie wnikliwoscig godna detekty-
wa, $wietnie sie odnajda na stanowisku redaktora
lub korektora w wydawnictwie.
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MISTRZOWIE SOCIAL MEDIOW
Kazdy, kto choc raz w zyciu napisat w internecie,
Ze nie jest w stanie pracowac, a potem spedzit kilka
godzin, dyskutujac na ten temat, powinien rozejrze¢
sie za pracg zwigzana z kanatami w mediach spotecz-
nosciowych! Rozkrecenie wtasnego bloga czy kanatu
na YouTubie wymaga duzo pracy, z drugiej jednak
strony daje ogromne pole do popisu i w perspektywie
naprawde wysokie zarobki, gdy zostanie sie specjali-
stg w swojej dziedzinie.

Stali uzytkownicy mediéw spoteczno$ciowych
nie musza od razu zaktadac wtasnego kanatu. Dobrze
ptatny i coraz bardziej popularny zawéd to specjalista
ds. social media. Prowadzenie kanatu na Facebooku
czy Twitterze, publikowanie postéw, odpowiadanie
na komentarze - to codzienno$¢ wielu z nas,
ktéra tatwo mozna przekuc w state, ptatne zajecie.

W KONTAKCIE Z CZLOWIEKIEM

Jesli zbyt skomplikowanym zawodem wydaje ci sie
rekruter, ale silng strona jest kontakt z ludzmi, to warto
pomyslec o pracy w dziale obstugi klienta wybranej
firmy lub zostac specjalista ds. pozyskiwania klientow.
Wynagrodzenie w takich zawodach czesto zalezy

od prowizji i zaangazowania, a tatwo$¢ nawiazywania
kontaktow moze okazac sie kluczem do sukcesu.

DZIELIC SIE WIEDZA

Kazdy cztowiek ma jaka$ wiedze - wielka umiejet-
noscia jest jej wymiana na pieniadze. Chyba nigdy
dotad tak wielu ludzi nie wierzyto w nieustanny
rozwoj i potrzebe doksztatcania sie. To $wietny czas
dla wszystkich, ktérzy lubia dzieli¢ sie swoja wiedza!
Mozna zostac korepetytorem online i uczy¢ jezykéw
obcych badz przygotowywac np. do matury. Mozna
wyspecjalizowac sie w wybranej dziedzinie i organi-
zowac kilkumiesieczne szkolenia, np. programi-

styczne ,bootcampy” i uczy¢ za pomoca aplikacji
do wideokonferencji.

Warto pamieta¢ o rosngcym zapotrzebowaniu
na wszelkie konsultacje online: od dietetykow przez
coachoéw az po specjalistéw ds. marketingu, doradcow
ds. wizerunku czy stylistéw. Kluczowa jest tu umiejet-
no$¢ przekazywania swojej wiedzy innym i nieustanne
jej poszerzanie!

A zarobki? Mozna ustali¢ stawke od kilkudziesieciu
do kilkaset ztotych za godzine, cho¢ warto pamietac,
ze w przypadku korepetycji czy szkolen do czasu pracy
wlicza sie tez czas przygotowania materiatow.

KREATYWNOSC I TECHNOLOGIA

Powyzsze przyktady atrakcyjnych zajec to zaledwie
wierzchotek gory lodowej, gdyz istnieje duzo wiecej
zawodow umozliwiajacych prace zdalna. Jednymi

z popularniejszych sa: zdalna recepcjonistka - umawia-
jaca np. wizyty lekarskie, pomoc ksiegowej, analityk
internetowy, pracownik biurowy, twérca baz danych,
koordynator transportu... Do bardzo ciekawych nowych
zawodow nalezy wirtualna asystentka - praca wymagaja-
ca zaangazowania i wielozadaniowosci. Nie istnieje lista
obowigzkéw wirtualnych asystentek, wszystko zalezy
bowiem od tego, komu asystuja. Moga zajmowac sie
prowadzeniem mediow spotecznosciowych, umawia-
niem spotkan z klientami, pilnowaniem kalendarza szefa,
organizacja spotkan i tym podobnymi zadaniami.
Wszystko oczywiscie bez wychodzenia zdomu!

Rozwdj technologii i cyfryzacja, a do tego coraz
tatwiejszy dostep do wiedzy sprawiaja, ze niepetno-
sprawnosc przestaje by¢ wyméwka. Pracowa¢ mozna
z kazdego miejsca na ziemi, zwykle wystarcza
dostep do internetu (tylko niekiedy takze specjalne
oprogramowanie) i przede wszystkim chec¢ do pracy.
Bez niej nawet najlepsza oferta zatrudnienia pozosta-
nie bez odpowiedzi. B
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rozkosze umystu

Fot. Marcin Matysiak — Kaskader Kadr

W internecie znowu wrze. Poruszenie na grupach dla osob z niepetnosprawnoscia
wywotuje najgoretszy temat ostatniego potrocza: 500+. Pytanie goni pytanie:
o wnioski, procedury i niesprawiedliwos¢. Niepetnosprawni Wojownicy Internetu
spedzaja godziny, piszac o najwazniejszym temacie sezonu. Nie dziwie sie im,

Ze nie maja potem sit i czasu pracowac.

roszczeniowej postawie oséb z niepetnospraw-
noscig powiedziano juz wiele stow zaréwno

sprawiedliwych, jak i krzywdzacych. Nic jednak
mnie tak nie denerwuje jak ludzie, ktorzy zadaja pienie-
dzy od panstwa, nie robiac nic w zamian. Wychowano
mnie w poczuciu, ze pienigdze NIE lezg na ulicy -
wymagaja pracy i zaangazowania. Dlatego od 18. roku
zycia pracuje, dlatego tez od pewnego czasu nie pobie-
ram renty - nie nalezy mi sie, gdyz zarabiam za duzo.
Nikogo nie obchodzi, ze dziesiatki tysiecy wydam
na nowy wozek, bo stary sie zepsut. Pracuje, zarabiam,
radze sobie sama. Zyje w kraju, w ktérym zaradno$é
dyskryminuje cztowieka.

Tymczasem codziennie spotykam ludzi z niepetno-
sprawnoscia, ktorzy nie pracuja, bo nie chca. Ludzi,
ktoérzy méwia mi wprost: im nie wolno pracowad.

Sa niepetnosprawni. Jest im ciezko. Dlatego godzinami
siedzg na Facebooku, wiedzg o wszystkim, co sie dzieje

u sasiadow, wklejaja memy i komentuja, wszystko komen-
tuja: ten jest gtupi, ten jest brzydki, a mnie jest tak Zle,

bo jestem niepetnosprawny. Czasem, z przekasem,
zazdroszcze im wolnego czasu, gdy zrywam sie wczedniej
ztdézka (bo wyjscie zdomu zajmuje mi wiecej czasu

niz osobie petnosprawnej) i jade godzine do pracy.

Wiem, ze w wielu miastach o prace ciezko. Szanuje
tych, ktorzy probuja ja dostad, ale cos nie wychodzi.
Jednoczednie zbyt czesto widze ludzi, ktérzy twierdza,
Ze nie moga pracowac. Nie moge milczed - jako osoba
z rdzeniowym zanikiem mie$ni codziennie walczaca
ze swoimi stabosciami. Nie umiem milcze¢, gdy kolejny
Wojownik Internetu ttumaczy mi, ze nie jest w stanie
pracowac. Wybacz. Nawalasz w klawiature godzinami?
To mozesz pracowac. Tylko ci sie nie chce.

Prowadzenie medidéw spotecznosciowych to jeden
z pierwszych zawodoéw, jaki przychodzi mi do gtowy.
Wymaga wiedzy, ktéra mozna znalez¢ w internecie,

i odrobiny kreatywnosci. Poza tym copywriting - pisanie
tekstéw na zamowienie. Ja jestem programistka - o ile
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nauka jezykdéw programistycznych wymaga duzo nauki,
by opanowac je w stopniu potrzebnym do pracy, o tyle
robienia stron internetowych w Wordpressie mozna
nauczyc sie w kilka miesiecy.

Niestety, system kuleje. Kuleje, bo zamiast wspierac
ludzi, ktérzy dziataja, promuje niezaradnos¢. Rzuca
pieniedzmi w obywateli i méwi: ,,radzcie sobie!”. | cho¢
to ,piecset” pomoze w niektorych przypadkach, to dla
wiekszosci jest kroplg w morzu potrzeb. Celem dobrze
funkcjonujacego panstwa nie powinno by¢ rzucanie kasa,
a dawanie mozliwosci. Szkolen, asystentow, opiekunow,
pielegniarek. Sprzetu: pieluch, wézkoéw, protez.
Oprogramowania: tego, ktére czyta tekst na ekranie,

i tego, ktore umozliwia pisanie przez dyktowanie.

Przede wszystkim jednak dobrze funkcjonujgce panstwo
powinno pokazywac obywatelom, jakie sg mozliwosci.
Informowacd o nowych zawodach, aktywizowac, szkoli¢
(pisze o tym nas. 44- 46).

Czasami, w wolnej chwili, gdy zaczne rozmawiac
z ktéryms z Wojownikdw Internetu, odkrywam, ze nieche¢
nie zawsze bierze sie z lenistwa. Czasami pochodzi
z niewiedzy. Z braku $wiadomosci, ze istniejg nowoczesne
zawody potrzebujace Swiezych umystéw. Z braku wiedzy
o nowych technologiach zmieniajacych stare branze.
Moze zatem zamiast znéw rzucac w ludzi kwotami,
ktore niewiele zmienia, warto spojrze¢ na problem
z szerszej perspektywy?

Stare porzekadto méwi o wedce i rybie.

Ja wiele lat temu wybratam wedke. M6j kraj mnie
za to kaze, bo cho¢ wydatki mam znaczaco wyzsze
niz osoba petnosprawna, to musze sobie radzié. | uwa-
zam, ze radze sobie Swietnie. Ale ciagle naiwnie wierze,
ze najblizsze wybory co$ zmienia. | coraz wiecej oséb
bedzie dostawato wedke. Z petna instrukcja obstugi.
| przede wszystkim z poczuciem, ze ta wedka im sie
optaca. Bo mozemy sobie gada¢ o motywacji
do zatrudnienia, ale w koncu kazdy z nas trafia w miejsce,
w ktérym motywacja zderza sie z zimna kalkulacjg. H

AW A

SYLWIA BLACH - pisarka, blogerka, dziataczka spofeczna, modelka, ambasadorka kampanii Dotykam
=Wygrywam, promujacej samobadanie piersi. Wolontariuszka Fundacji Jedyna Taka, laureatka stypendium
ministra za wybitne osiggnigcia. Wyrdzniona przez marke Panache w konkursie Modelled by Role Models
Nowy Wymiar Piekna jako ,Wz6r do Nasladowania”. Finalistka konkursu Mocne Strony Kobiety magazynu
,Gosmopolitan”. Pracuje jako programistka i jest doktorantkg na kierunku: informatyka.

Choruje na rdzeniowy zanik mig$ni, porusza sig na wdzku. Prowadzi blogi, jeden po$wiecony literaturze,
niepetnosprawno$ci, programowaniu i podrézom, a drugi — modzie i urodzie. W 2017 r. znalazta sig w | edycji
Listy Mocy, publikacji wydanej przez Integracjg, z sylwetkami 100 najbardziej wptywowych Polek i Polakow

z niepetnosprawno$cig. Wiecej: sylwiablach.pl.

POMOC CZY PRZEKUPSTWO?
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Rak - to diagnoza, na ktorg nikt nie jest gotowy.

Mateusz Rozanski
dziennikarz ,Integraciji”
i portalu Niepelnosprawni.pl

Wywraca zycie cztowieka do gory nogami.
W nowej rzeczywistosci muszg odnalez¢ sie takze bliscy.

Jak to zrobic? - radzi Adrianna Sobol,
psychoonkolozka z fundacji OnkoCafe.

JAK ROZMAWIAC

O RAKU?

Mateusz Rézanski: Choroba nowotworowa zmienia
zycie chorego i bliskich. Oni rzadko kiedy wiedza,
jak zachowad sie w obliczu diagnozy. Jaka powinna
by¢ reakcja na wiadomos¢ o raku cztonka rodziny?
Adrianna Sobol: Trudno moéwic o wtasciwej
reakcji. Choroba nowotworowa to wielki szok.
Nie tylko dla pacjenta. Zawsze powtarzam, ze gdy
sie pojawia, to choruje cata rodzina. Cztowiek jest
wyrwany z bezpiecznego $wiata, w ktorym dotad
funkcjonowat i w ktérym miat poczucie kontroli.
Wraz z diagnoza pojawia sie co$, co go przyttacza,
paralizuje. Dlatego nie mozna oczekiwa¢ dobrej reakcji
emocjonalnej w sytuacji, na ktorg nikt tak naprawde
nie jest gotowy. Niemniej jednak, moje dtugoletnie
doswiadczenie w pracy z pacjentami onkologicz-
nymi i ich rodzinami pokazuje kilka rzeczy, ktore sg
istotne w catym procesie radzenia sobie z choroba.
Prosze je wymienic.
Przede wszystkim, kiedy dowiemy sie, ze jeden
z cztonkéw rodziny choruje, to staramy sie za wszelka
cene unikac sformutowan typu: ,,bedzie dobrze”.
Taki rodzaj pocieszenia bardzo irytuje pacjentow,
bo wtasciwie nic konkretnego nie oznacza. Tymczasem
po diagnozie cata rodzina bardzo potrzebuje konkret-
nych informacji i poczucia bezpieczenstwa. Wiadomo,
ze chcemy, by byto dobrze, ale lepsze niz zapewnianie
o tym chorego, jest szczere podzielenie sie tym, co mysli
sie o sytuacji, w ktorej znalazta sie rodzina. Wszak bliscy
tez sa zaskoczeni i przerazeni, i bytoby dobrze, gdyby
o tym méwili, jednoczesnie zapewniajac chorego
o wsparciu. Szczero$¢ i wspdlne poszukiwanie rozwia-
zan problemoéw sg niezwykle wazne. Tymczasem
obserwuje, ze rodziny prébuja ,zagtaskiwac” temat,
powtarzajac banaty o braniu sie w gars¢, byciu silnym
i niepoddawaniu sie. To zagtuszanie prawdziwych
emocji.
Czy bliscy powinni angazowac sie w proces leczenia?
Rodzina ma tu do odegrania bardzo wazna role -
choéby przy poszukiwaniu odpowiedniej placowki

leczniczej czy lekarza specjalizujgcego sie w danym
typie nowotwordéw i tym podobnych dziatan. Osoba
bliska moze po prostu usigs¢ z pacjentem lub pacjentka
i razem spisac przed wizyta wszystkie objawy i poja-
wiajace sie pytania do lekarza prowadzacego terapie,
a pozniej udzielane przez niego odpowiedzi. Warto
robi¢ takie rodzinne burze mézgdw i towarzyszyé osobie
chorej podczas licznych wizyt u specjalistow z kartka
petng pytan i informacji. To wazne, gdyz w obliczu
ogromnego stresu, ktoéry towarzyszy choremu, trudno
mu sie skupi¢, nie potrafi zapytac o wszystkie wazne
dla niego sprawy i czesto zapamietad licznych i skompli-
kowanych zalecen lekarzy. Dlatego bardzo istotna jest
obecnos¢ drugiej osoby, ktéra potrafi podejsc do sytu-
acji z dystansem. Chory na poczatku terapii wychwytuje
przede wszystkim te informacje, ktére budza w nim lek.
Zatem Swiadomos¢ tego, ze bliscy wspierajg go podczas
leczenia, wptywa pozytywnie na kondycje psychiczna.
Warto przy tym pamietaé, ze oprocz wiedzy stricte
medycznej dobrze jest szuka¢ informacji na temat
wsparcia ze strony organizacji pozarzadowych. Na takie
poszukiwania pacjent czesto zwyczajnie nie ma sity.
Tu musze zapytac o pewne niepozadane efekty
takich poszukiwan. Btadzac po internecie, pacjenci
i ich rodziny czesto wpadaja w rece szarla-
tanoéw odciggajacych ich od leczenia,
stosujacych pseudoterapie z uzyciem
np. wyciagu z pestek owocow
czy woreczkéw z soczewica.
Bardzo trudno przeciwdziatac¢
takim sytuacjom. Pacjenci
w obliczu ogromnego leku
i zagrozenia zycia oczekuja,
ze kto$ zapewni ich o stu-
procentowym powodzeniu
terapii. Tymczasem zaden =
lekarz nie obieca tego, F
ze na pewno i catkowicie
wyleczy chorego. Stad
pojawia sie potrzeba szuka-
nia i znajdowania w czesto
niesprawdzonych zrédtach
cudownych terapii. Oferuja je
osoby, ktoére potrafig idealnie
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odpowiedzie¢ na leki pacjenta i jego bliskich, mamiac
wizja catkowitego wyleczenia - oczywiscie pod warun-
kiem rezygnacji z leczenia konwencjonalnego. Pewnosc
i stanowczo$¢ owych ,uzdrowicieli” jest dla pacjentow
bardzo przekonujaca i catkowicie przestania ryzyko wyni-
kajace z poddania sie ich zabiegom. Czesto rozmawiam
0 tym z pacjentami i zalecam, aby sprawdzali, dlaczego
ci rzekomi wybitni specjalisci sa tak pewni sukcesu
swoich metod, aby pytali ich o badania, liczbe wyleczo-
nych pacjentow itp. Naktaniam chorych, by zastanowili
sie, czy sg w stanie podjac ryzyko péjscia w kierunku
nieuznawanym przez medycyne. Prosze ich tez, by nie
rezygnowali z leczenia konwencjonalnego i byli uczciwi
w stosunku do swoich lekarzy prowadzacych. Nie chodzi
o to, by catkiem rezygnowac z jakich$ dodatkowych
form terapii, ale by byty one uzupetnieniem terapii
prowadzonej koniecznie pod nadzorem lekarza. Niejako
w kontrze do opowiesci z internetu staram sie przedsta-
wi¢ historie pacjentdw, ktorzy zostali wyleczeni dzieki
konwencjonalnemu leczeniu. Chodzi o to, by przestrzec
przed oszustami zerujgcymi na desperacji chorych.
Chorzy czesto odwotuja sie do leku przed che-
mioterapia. Jak pomoéc w radzeniu sobie z nim
i przyjeciu wiadomosci o czekajacym zabiegu?
Tym wtasdnie zajmuje sie na co dzien. Wokot
chemioterapii narosto wiele szkodliwych mitéw.
W powszechnej Swiadomosci pacjent po ,,chemii” jest
wychudzony, tysy, wymiotuje i nie ma sit. Tymczasem
nie zawsze tak jest i nie zawsze tak musi by¢. Najlepszym
remedium na lek jest wiedza. Tutaj kluczowa jest relacja
z lekarzem, ktéry powinien powiedziec o potencjalnych
skutkach zabiegu. Jako psychoonkolozka rozmawiam
na ten temat z pacjentami. Wyjasniam pewne watpli-
wosci, méwie o tym, jak pacjent moze sie przygotowac
na dziatania niepozadane. Pacjent poinformowany ma
poczucie kontroli sytuacji i wptywu na nia. To pozy-
tywnie oddziatuje na proces leczenia. Nie chce nikogo
oszukiwac i udawac, ze chemioterapia jest czyms
bezbolesnym i neutralnym dla organizmu.
Jednak medycyna poczynita ogromne
postepy i wiekszo$¢ pacjentéw poddanych
chemioterapii funkcjonuje normalnie:
. pracuje i wychowuje dzieci. To wta-
i $nie pokazuja w kampaniach takie
organizacje jak nasza - OnkoCafe.
Zycie z rakiem wydaje sie czasem
. ' niewyobrazalne. Jak dbac o to,
by dom nie zamienit sie w szpital?

" 3 To, jak funkcjonuje rodzina, ma
ey ogromny wptyw na stan psychiczny
' i fizyczny chorego. Na poczatku
g » istotne jest okreslenie, co tak
5 naprawde zmieni sie w zyciu. Warto

zrobic¢ narade rodzinng, podczas ktorej
ustali sie, w jakich obszarach bedzie
potrzebna pomoc i kto musi przejaé pewne

obowigzki. Troche tak jak w firmie. Musimy starac sie, by
normalnos¢ zostata zachowana. Ilekro¢ odbywam pierw-
sze spotkanie z pacjentem, to pytam, jak czuje sie po
chemioterapii, czy jest w stanie podejmowac swoje wcze-
$niejsze obowiazki i czy chce to robic. Zachecam kazda
odwiedzajacg mnie osobe, by nie rezygnowata z pracy,
zycia rodzinnego czy towarzyskiego. Jest to istotne, gdyz
uznanie choroby za swoja gtéwna ceche i ograniczenie
zycia do domu i szpitala jest szkodliwe. Miatam pacjen-
téw, ktérzy na po6t roku zamykali sie w domu i nigdzie nie
wychodzili. To prowadzito do koszmarnego stanu emo-
cjonalnego, wypadniecia z zyciowych rél i do depres;ji.
Tymczasem zwykta zyciowa normalno$¢ wyrywa z leku

i nadaje rytm dnia, pozwala choremu wyzwolic sie od sta-
tego myslenia o raku. Dlatego tez pacjent w miare swoich
mozliwosci musi by¢ jak najbardziej aktywny. Tu wazna
rada dla bliskich. Cztonkowie rodziny czesto probuja

we wszystkim wyreczac chorego. To btad, gdyz pozba-
wia sie osobe chorg jej autonomii i sprowadza do roli
pacjenta, przygniata ja jeszcze bardziej. Lepiej, by bliscy
nie pozwolili mu rezygnowac z przyjemnosci. Trzeba go
zabierac do kina, na spotkania towarzyskie, spacery itp.

Porozmawiajmy o sytuacji dzieci. Jak je informowa¢
o tym, ze mama, tata lub kto$ z rodziny ma nowotwor?

Dziecko to silny bufor emocji i proba zatajenia przed
nim informacji o chorobie bliskiej osoby jest najgorszym
pomystem, bo ono i tak predzej czy p6zniej sie o tym
dowie. Podstucha rozmowe rodzicéw, zobaczy, ze
ptacza albo zachowuja sie inaczej itp. Dlatego, cho¢ nie
jest to tatwe, dziecko trzeba na rézne rzeczy przygoto-
wac, wyjasnic je. Powiedzie¢, ze mama musi teraz na
przyktad raz w miesigcu chodzi¢ do szpitala i brac lek,
po ktorym wypadna jej wtosy, i Ze nie trzeba sie tym
martwic¢. Dobrze jest tez dac dziecku jakie$ zadanie.

Na przyktad, gdy rodzic przyjmuje chemioterapie,
poprosi¢ o pomoc w smarowaniu gtowy olejem
rycynowym, ttumaczac, ze dzieki temu mamie lub
tacie szybciej beda odrastac wtosy. Dziecku trzeba
tez przekazywac wiedze na temat raka choéby po to,
by unikna¢ tego, ze bedzie jej szukato w stabych lub
niesprawdzonych zrodtach, chocby u réwiesnikow.
Ponadto dziecko, majac $wiadomos¢, ze moze zapy-
tac o wszystko, co wiaze sie z choroba, ma ogromne
poczucie bezpieczenstwa. Caty czas trzeba by¢
szczerym i wiaczac dziecko w proces leczenia, ale
tez nie bac sie swoich emocji. Dobrze jest przekazac
wiadomos$c o chorobie rodzica poza domem - na
przyktad podczas spaceru. Dom powinien byé miejscem
kojarzonym ze stabilnoscia i bezpieczenstwem.

A co robi¢, gdy to dziecko otrzyma dignoze choroby
nowotworowej? Jak wtedy zareagowac, jak je
wspieraé w leczeniu?

Dzieci przyjmuja $wiat takim, jaki jest. To dorosli
zadreczaja sie pytaniami typu: ,dlaczego ja?” i maja
poczucie zalu, straty. Mali pacjenci sg bardziej zada-
niowi, bardziej zorientowani na sytuacje, w ktorej sie
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znalezli. Dlatego nie moge zgodzic sie na czesta praktyke
ukrywania przed dzie¢mi informacji na tematich stanu
zdrowia. Z dzie¢mi o chorobie nowotworowej trzeba roz-
mawiaé naturalnie i szczerze, dopasowujac jezyk do ich
mozliwosci intelektualnych. Zaréwno dzieci, jak i dorosli
maja podobne potrzeby - musza miec tyle wiedzy, ile sa
w stanie udzwignad, a takze wiedzie¢, co doktadnie maja
robi¢. Do dzieci odnosi sie tez wszystko to, co méwitam
o normalnosci. Sama widze, jak na przyktad dzieci
na oddziale onkologicznym w Centrum Zdrowia Dziecka
staraja sie po prostu bawié. Tymczasem rodzice czesto
stojg nad nimi i odciagaja od zabawy, ttumaczac, ze
przeciez sg chore i musza sie oszczedzad. Nie tedy droga.
Rak zmienia ciato. Chorzy czesto czuja sie nie-
atrakcyjni, brzydcy, wstydza sie swojego wygladu.
W wypadku nowotworéw narzadéw ptciowych
dochodzi do zaburzenia poczucia wtasnej seksual-
nosci na skutek utraty piersi czy jader. To wptywa
na relacje z partnerem lub partnerka. Co zrobi¢, by
w takiej sytuacji uratowac zwiazek przed rozpadem?
Ten temat wigze sie z duza doza wstydu. Nawet
podczas konsultacji psychoonkologicznych pacjenci nie
chca mowié o sferze intymnej albo robig to z ogromna
nieSmiatoscia. Choroba nowotworowa jest wielka lekcja
samoakceptacji. Potrzebne sg do niegj bliskos¢ i roz-
mowa. Tymczasem chorzy zaczynaja czesto ukrywac sie
przed partnerami. Na przyktad kobieta po operaciji piersi
robi wszystko, by ukochana osoba nie zobaczyta jej
nago, boi sie odrzucenia, wstydzi sie swojego wygladu.
Wynika to z tego, ze przede wszystkim to ona sama
siebie nie akceptuje. Im dtuzej jednak trwa ukrywanie
ciata, tym wyzszy staje sie tzw. niewidzialny mur. Zeby
go zburzy¢, trzeba zblizad sie do siebie i pokazywac
swoje stabosci, leki, méwic o nich wprost. Moge tu
przywotac sytuacje, gdy maz opiekowat sie chorg na
raka zong i byto mu trudno, po zakoriczonym leczeniu
patrze¢ na nig jako na partnerke seksualna. Powrét do
stanu sprzed raka jest trudny, ale nie niemozliwy. Przede
wszystkim trzeba to robic stopniowo, powoli i na nowo
budowac relacje fizyczna. Czesto pacjent musi przezy¢
cos$, co mozna okresli¢ jako zatobe po sobie zdrowym,
po swoim ciele sprzed choroby, i zaakceptowaé nowy
wyglad. To wymaga wytrwatej pracy z psychologiem,
konsultacji, rozmoéw, ktére pomoga zrozumieé, ze mimo
utraty jadra czy piersi dalej nadal jest sie mezczyzng
lub kobieta. Nastepnie trzeba rozpoczac¢ wspélng prace
z partnerem nad odbudowg relacji. Tutaj mam wska-
zéwke dla par - nie izolujcie sie od siebie na zadnym
etapie. Gdy zaczynajg wypadac wtosy, to nie ukrywajcie
tego przed ukochang osoba. Tak samo po przejsciu
zabiegow chirurgicznych. Robiac to, sami utwierdzacie
sie w poczuciu bycia gorszym, nieatrakcyjnym.
Tematem tabu jest tez hospicjum. Moment, gdy
trzeba powierzyc¢ bliska osobe specjalistycznej pla-
cdwce, nalezy do najdramatyczniejszych dla rodziny.
Istnieje gteboko zakorzeniony stereotyp hospicjum
jako - tu uzyje stowa uzywanego przez pacjentéw
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z Zastosowania Racjonalnej Terapii Zachowania.
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- ,miejsca odrzutow”, ,umieralni”. Tymczasem jest to
miejsce, w ktorym pacjent otrzymuje profesjonalna
pomoc. Gdzie chory ma szanse na godne odejscie.
Rodziny czesto zarzucajg sobie, ze nie sa w stanie
zadbac o pacjenta w ostatnich momentach zycia w jego
domu, gdzie przynajmniej teoretycznie powinien czu¢
sie najlepiej, najbezpieczniej. W domu nie jesteSmy
jednak w stanie zapewnic profesjonalnego wsparcia
medycznego. Oczywiscie, ze najwazniejsze dla pacjenta
sg poczucie bliskosci i uwaznos¢ ze strony bliskich, ale
mozna ich doswiadczac takze jako pacjent hospicjum,
ktore jest instytucja stworzong do tego, by odchodzenie
chorego byto jak najbardziej godne. Potrzebna jest zmiana
myslenia na temat hospicjéw. Zwtaszcza ze dziatajace
w Polsce sg na bardzo wysokim poziomie i oferujg kom-
pleksowe wsparcie zarbwno choremu, jak i jego rodzinie.

I najtrudniejsze chyba pytanie: jak rozmawia¢
z chorym o $mierci?

Pacjenci sami chetnie rozmawiaja na ten temat -
w przeciwienstwie do cztonkéw rodziny. Rozmowy
o $mierci pojawiaja sie juz na pierwszych etapach
choroby. Bliscy boja sie je podejmowac - co jest btedem.
W naszym kraju nie mamy kultury rozmawiania o rzeczach
ostatecznych, co sprzyja pojawianiu sie napiec. Pacjenci
uprzedzajg pewne sprawy, mowia o ostatniej woli, o tym,
co chca, by zrobiono po ich $mierci, méwia, gdzie trzymaja
wazne dokumenty, pienigdze. Rodziny negatywnie
reaguja na samo wspomnienie o $mierci i traktuja
rozmowy na jej temat jako kapitulacje ze strony chorego.
Tymczasem pacjent walczy w ten sposéb o kontrole
nad zyciem, ktéra choroba mu zabiera. Rozmowy o tym,
co ma sie sta¢ po ich $mierci, dajg osobom z nowotworem
poczucie sprawczosci i spokoj, ktdry jest ogromnie
potrzebny na kazdym etapie choroby. Inna sprawa,
ze chorzy majg wiele spraw do zatatwienia i zwyczajnie
martwig sie, czy uda sie je zatatwi¢. Czasem wystarczy
postuchac, co chory ma do powiedzenia, potrzymac go
zareke i nie uciekac od trudnych tematéw. Z moich
doswiadczen wynika, ze pacjenci po prostu boja sie
$mierci i pytaja o to na przyktad, co jest po drugiej stronie,
jak ja sobie wyobrazam zycie pozagrobowe. Oczywiscie
nie jestem w stanie na to odpowiedzie¢, ale sama
taka rozmowa daje im poczucie bezpieczenstwa.
Podejmowanie takich tematéw nie oznacza, ze kto$
zrezygnowat z walki o zycie i zdrowie. Dlatego badzmy
otwarci na rozmowy o $mierci i przede wszystkim
stuchajmy swoich bliskich. l
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Leze na téilfu juz oc! .kil.ku godzin. Przez za’s{oniqtg story Emilia Traczyk

w oknach nie przebija zaden promien stonca. Czuje mdtosci, dziennikarka, ...

ale nie p6jde do tazienki. Wiem, ze kazdy ruch zwigkszy bol,  pasjonatka zdrowego | &&=
stylu zycia ..‘ I

ktory juz teraz rozsadza mi gtowe. Nie ma mnie. Nie ma
mojego zycia. Modle sie. O to, aby migrena w koncu mineta.

Iza byta w Il klasie jednego z kieleckich liceow,
kiedy nagle, z dnia na dzien, zaczeta jg bole¢ gtowa.
Bol dawat sie jej we znaki catymi miesigcami, czuta
przy nim silny ucisk na czaszke, krecito jej sie

w gtowie i miata ktopoty z koncentracjg. Pomimo
tych objawéw i ztosliwych komentarzy rowiesnikow
i dorostych, ze przesadza, ze ,,co$ sobie wymysla”,
wciagz chodzita do szkoty.

Z czasem bol gtowy zaczat sie nasilaé. Pewnego dnia
byt tak mocny, ze I1za przyjeta 12 tabletek, aby

go usmierzy¢. Nie pomogty. O lekach przeciwbélo-
wych tak silnych, ze moze je przepisac lekarz tylko
na recepte, jeszcze wtedy nie wiedziata. Ani Iza,

ani rodzice nie chorowali. Ize nigdy wczesniej gtowa
nie bolata, a dzieciece urazy znosita bez lekow.
Pierwszy neurolog, do ktérego udata sie po porade,
nie wspomniat nawet, ze to moze by¢ migrena.
Przepisat nastolatce leki na... uspokojenie. Byto ich
kilka. Mimo Ze Iza, zgodnie z zaleceniami, brata

po pét lub ¢wierc tabletki, byta po nich ciagle $piaca
i przyttumiona. Widziata nieostro, obrazy przed
oczami rozmazywaty sie w plamy i nie mogta nawet
obstuzy¢ telefonu. W takim stanie nie mogtaby
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przygotowac sie do matury, wiec odstawita leki. Kolejni
neurolodzy, ktérych nie moze sie doliczy¢ (pieciu lub
szesciu), leczyli ja kolejnymi lekami psychotropowymi.
O migrenie nie wspominali. Jeden z nich wysunat teze,
Ze to moze zatoki...

13 LAT CZEKANIA

Po kilku latach bezskutecznego leczenia Iza -

jak sama mowi - odpuscita temat. Dziatata intuicyjnie.
Obserwowata organizm i unikata tych aktywnosci,
ktore mogtyby wywotac bolesne ataki. A te zwykle
wygladaty podobnie: potworny uciskowy bol gtowy,
potaczony ze $wiattowstretem i wymiotami. Czesto
zdarzato sie, ze w ich trakcie ladowata w szpitalu

na kilka-kilkanascie godzin pod kropléwkami z lekami
przeciwbdlowymi.

Atak, ktéry nadszedt dwa lata temu, po tym, jak juz

11 lat zyta z niezdiagnozowana migrena, byt tak mocny,
ze przelezata w szpitalu... tydzieA. Wyszta z niego
nafaszerowana lekami, skrajnie wycienczona,
niedozywiona i odwodniona z powodu wymiotow

i braku jedzenia.

Byt wieczor, kiedy maz zdesperowany wsadzit cierpiagca
zone do samochodu i zawiézt do kolejnego szpitala,
oddalonego 0 120 km od domu. Tam nie utyskiwano,
ze ,babe tylko gtowa boli”, tylko od razu wdrozono
standardowa procedure leczenia bélu migrenowego.
Gdy nie przynosita efektéw, koto potnocy podano Izie
morfine, a 0 3.00 nad ranem wypisano ja do domu.
Bez bolu i wreszcie z diagnoza: to nie béle gtowy na tle
nerwowym - co jej przez lata wmawiano, ale migrena.

(NIE)ZWYKLY BOL

Wszystkie bole gtowy neurolodzy dzielg na dwa rodzaje.

Pierwsze to tzw. bole wtdrne, czyli objawowe, $wiad-
czace o zmianach chorobowych, np. guzie mézgu
albo krwotoku $rédczaszkowym. Stanowia utamek
wszystkich bélow gtowy. Bardziej powszechne sa bole
zwane pierwotnymi, a wérdd nich tzw. bél gtowy
napieciowy, o podtozu psychogennym lub stresowym.
Béle migrenowe zalicza sie do boléw pierwotnych.
Jak je od siebie odrézni¢? Za pomoca Scistych kryte-
riow diagnostycznych. Typowy bél migrenowy to taki,
ktory trwa od 4 do 72 godzin, zwykle obejmuje pét
gtowy (tzw. bdl potowiczy), jest pulsujacy, ma $rednie
lub duze natezenie, nasila go nawet niewielki wysitek
fizyczny, a towarzysza mu nudnosci, wymioty, nad-
wrazliwo$¢ na niektore bodzce, np. Swiatto lub hatas.
Wedtug kryteriéw diagnostycznych International
Headache Society do grupy choréb nazywanych
migrena zalicza sie migrene bez aury i migrene z aurg
(z objawami przepowiadajacymi, np. omamami
wzrokowymi, dretwieniem rak itp.), takze migreny:
okoporazna, siatkdwkowa i powiktana, dzieciece

zespoty okresowe oraz migrene prawdopodobna
i zaburzenia migrenowe nienalezace do powyz-
szych grup.

BOL OD PRAWIE WSZYSTKIEGO

O migrenie, cho¢ jest ona jednym z najpowszechniej-
szych schorzen neurologicznych XXI w., wiadomo
niewiele. Zwtaszcza o jej przyczynach. Specjalisci wymie-
niaja tutaj uwarunkowania genetyczne i Srodowiskowe.
Iza wspomina, ze na migrene chorowata jej babcia. Silne
ataki babci (opierata sie wtedy o $ciany, aby nie upas¢,
albo ktadta sie ptasko na podtodze, bo taka pozycja
zmniejszata bol) ustapity, gdy urodzita cérke (mame Izy),
ktéra nigdy na migrene nie cierpiata. Genezy swojej
migreny babcia Izy nie poznata nigdy. Poniewaz béle
minety po porodzie, mozemy teraz przypuszczac, ze byty
zwigzane z poziomem hormonow.

Wsréd czynnikéw sSrodowiskowych wyzwalajacych

ataki migreny wymienia sie: przemeczenie, silny stres,
niedostateczng lub nadmierng ilo$¢ snu, hatas,

zapachy, zmiany stezenia hormondw ptciowych u kobiet
(np. podczas cigzy, tak jak u babci Izy), a nawet spozy-
wanie pewnych pokarmoéw (np. przetworzonych, z duza
zawartoscia soli, aspartamu i glutaminianu sodu, seréw
plesniowych, awokado, cytruséw, orzechow, gorzkiej
czekolady), przejadanie sie i jedzenie nieregularne,

a takze odwodnienie, picie alkoholu i napojow z kofeing
oraz zmiany atmosferyczne (np. gwattowne skoki
ci$nienia) i wysitek fizyczny - i nie chodzi tu od razu

o uprawianie sportéw ekstremalnych, ale codzienny
ruch czy nawet stosunek ptciowy.

Niejasna jest rowniez patogeneza migreny, czyli to, jakie
zaburzenia czynnosci osrodkowego uktadu nerwowego
powoduja migreny. Wéréd badaczy choroby dominuja
zwolennicy teorii naczyniowej (migrena pojawia sie,

gdy tetnice wewnatrzczaszkowe kurcza sie i rozkurczaja,
az w koncu dochodzi do ich obrzeku) oraz teorii zapale-
nia tkanki nerwowej (migrena jako efekt jatowego
zapalenia w uktadzie nerwowym podrazniajacego

rozne wtdkna i receptory nerwowe). Sa tez i tacy,

ktorzy sugeruja, ze przyczyna migreny moze by¢ zbyt
niski poziom jednego z neuroprzekaznikéw - serotoniny.

»» TAKA PANI URODA”

Iza cierpi na béle migrenowe klasyczne (pierwotne).
Od pierwszego ataku do petnej diagnozy przezyta
zbdlem 13 lat. Nie jest odosobnionym przypadkiem.
Do gabinetow lekarzy neurologdw trafiajg pacjentki
(bo to panie czesciej chorujg na migrene), ktore cierpia
na béle migrenowe nawet i 30 lat, przez 28 dni w mie-
sigcu! Dlaczego zwlekaty z konsultacja? Bo bole miaty
rézne nasilenie i r6zne postacie, bo radzity sobie z nimi
za pomoca $rodkéw bez recepty, ale najczesciej
dlatego, ze styszaty od swoich lekarzy rodzinnych,
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ze ,takaich uroda” i ,muszg przywyknac do bélu”,

albo dlatego, ze - podobnie jak Iza - byty rozczarowane
i zniechecone metodami leczenia.

Migrena to choroba przewlekta, nawrotowa, ktérej nie
mozna wyleczy¢. Wspotczesna terapia migreny opiera
sie wiec na dwoch metodach: doraznej, polegajacej

na szybkim przerwaniu bélu za pomoca $rodkéw
przeciwbélowych oraz tryptanoéw, a takze prewencyjnej,
ktorej celem jest zredukowanie czasu trwania i czestot-
liwosci napaddw bélu migrenowego oraz objawdw
towarzyszacych za pomocg beta-blokeréw, lekow
przeciwnadci$nieniowych, przeciwpadaczkowych

i przeciwdepresyjnych. Ostatnio do leczenia migreny
wiaczono takze leki biologiczne, czyli przeciwciata
podawane raz w miesigcu w postaci podskérnego

zastrzyku w ramie lub udo. Ich zadaniem jest zablokowa-

nie bélu migrenowego na koncowym etapie jego
powstawania. U chorych na migrene przewlekta
stosuje sie takze toksyne botulinowa.

Izabela Kowalczyk ma 29 lat. Mieszka i pracuje
w Kielcach. Z wyksztatcenia jest ekonomistka i ksiegowa,

na Il roku studiéw zatozyta pierwsza firme. Teraz rozwija
sie na kierunku zwigzanym z dietetyka i kulturystyka.
Zwierza sie, ze przez migrene stracita wiele szans
zawodowych i sportowych. Choroba potrafi skutecznie
zdezorganizowac jej zycie codzienne - osobiste, firmowe
i towarzyskie.

Dwa lata temu Iza zatozyta blog, na ktérym porusza
takze tematy zwiazane z migrenga i postrzeganiem
0s6b z tg choroba, oraz grupe na Facebooku: ,,Migrena
- grupa wsparcia”, w ktérej osoby z migreng dziela sie
swoimi doswiadczeniami. Czuta sie osamotniona

i pomyslata, ze podobnie musza czuc sie inni migrenicy.
Pod pseudonimem CocoRose zamieszcza na blogu
teksty, ktore - jak ma nadzieje - pomoga zrozumiec
chorobe i chorym, i innym ludziom.

- Powazne choroby zwigzane z cierpieniem, bélem,
odosobnieniem i bezradnoscig traktowane sq przez
wielu jako zbytnie rozczulanie sie nad sobg czy wrecz
hipochondria. Ludzie wcigz nie rozumiejg, ze migrena

to nie jest zwykty bdl gtowy - twierdzi i dlatego stworzyta
ranking najczesciej wypowiadanych przez ludzi

10 zdan, ktére u oséb z migreng poteguja bél gtowy.
Na liscie Izy znalazty sie frazy: ,Znowu cie boli gtowa?
Ciebie wiecznie boli gtowa! Wez tabletke, to ci
przejdzie!” (wiekszos¢ ,tabletek” na migrene

nie dziata); ,Nie przesadzaj, ze az tak cie boli”

i ,Przeciez gtowa nie moze az tak bole¢” (a skad wiesz,
jak boli...?); ,Mnie tez boli gtowa i jako$ zyje” (ty zyjesz,
a ja wegetuje); ,Migrena? Migrene to maja hrabiny...”
(czy te bez btekitnej krwi tylko gtowa boli...?);

»1dZ na spacer, rozchodz, to ci przejdzie” (taaa, jasne,
ruch to jest akurat co$, czego najbardziej potrzebuje
przy migrenie); ,Zobaczysz, co to bol, przy porodzie!”
(a ktora z kobiet rodzita przez 28 dni?); ,,Musisz sie
dotleni¢” (nie dziata u wszystkich); ,Kazda kobiete

boli gtowa” oraz ,,Jak bedziesz uprawiaé wiecej seksu,
to od razu przestanie”. Te ostatnie zdania lza pozosta-
wia bez komentarza...

Pisze natomiast na swoim blogu tak: ,W Polsce
borykamy sie z wykluczeniem spotecznym osob
niepetnosprawnych z dysfunkcjami widocznymi gotym
okiem, (...) to jak moze by¢ postrzegana migrena...?
(-..) Nikt nie widzi naszego obezwtadniajacego bélu
gtowy. Nikt nie widzi, jak lezymy nieruchomo w domu
w ciemnosciach, z nudnosciami przez kilka dni,

i modlimy sie o koniec (...). Nikt nie widzi naszych
dretwiejacych konczyn, twarzy i jezyka. Nikt nie styszy
probleméw z wymowa ani wymiotdw. Nie widzi
zygzakdw, btyskow, dziwnych figur geometrycznych,
plamiiskier przed oczami ani naszych omdlen.
Reakcje na zapachy, $wiatto i dZzwiek potegujace bél
gtowy do granic mozliwosci takze sg im obce.

Ludzie z zewnatrz nie widza nie tylko tego, co dzieje sie
zmigrenikiem, ale tez nie czuja jego bélu fizycznego

i psychicznego (...)"

Wiec gdy spotkasz osobe chorg na migrene, nie méw
jej, ze ja tylko boli gtowa. W

Fot. Archiwum prywatne



Emilia Traczyk
- dziennikarka,
- pasjonatka zdrowego
Jk'm stylu zycia

Z czym kojarzy ci sie
katar? Zapewne

z zapchanym nosem,
kichaniem

i dziesigtkami
chusteczek
higienicznych.

A czy wiesz,

ze ten meczacy,
brzydki katar jest
jednym z najlepszych
straznikow organizmu?

Katar, czyli wyrazajac sie fachowo: niezyt nosa, albo
zapalenie btony $luzowej nosa to nic innego jak reakcja
obronna organizmu. Dzieki kichaniu oraz wodnistej
lub $luzowatej wydzielinie btony $luzowe nosa i drogi
oddechowe oczyszczaja sie z atakujacych je wirusow

i bakterii. A zatem katar, cho¢ moze meczy¢,

to jednocze$nie pomaga nam walczy¢ z infekcja.

Gtéwnymi przyczynami kataru sg wirusy, a doktadnie
trzy ich rodzaje. Pierwsze to rhinowirusy (ok. 110
typow), ktére wywotuja infekcje wiosng, latem i jesienia.
Drugie to coronawirusy (ok. 30 typdw), atakujace zima

i wczesng wiosna, a trzecie to adenowirusy, przez ktore

w» Polpharma

i

mozesz nabawic sie kataru przez caty rok. Katar moze
by¢ takze objawem zakazenia bakteriami, cho¢ ten

rodzaj infekcji wystepuje zdecydowanie rzadziej.

Wirusy i bakterie moga sie dostac¢ do organizmu

w bardzo prosty sposéb. Wystarczy, ze sie wyziebisz

lub przegrzejesz. Te dwa stany powoduja ostabienie
uktadu immunologicznego, czyli odpornosciowego.

Gdy ten naturalny obronca nie dziata prawidtowo, wirusy
i bakterie moga tatwiej i szybciej przenikna¢ przez btone
$luzowa nosa. Mozesz sie tez nimi zarazic¢ tzw. droga
kropelkowa, to znaczy wtedy, gdy przebywasz blisko
innej osoby, ktéra ma katar i na ciebie kichnie.

Katar moze by¢ takze objawem ostrej reakcji alergicznej,
czyli uczulenia na alergeny wziewne, np. na pytki drzew

i kwiatdéw, siers¢ zwierzat, produkty zapachowe
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do higieny albo domowy kurz. A gdy katar nie ma podtoza
infekcyjnego lub alergicznego oraz trwa niezaleznie

od pory roku, wéwczas sprawdza sie inne jego przyczyny,
np. hormonalne (w niedoczynnosci tarczycy, cigzy

lub terapii lekami antykoncepcyjnymi), zawodowe,
odruchowe (jako reakcja na zapach srodkéw chemicz-
nych lub pokarmoéw), a takze polekowe, np. u 0séb
przyjmujacych aspiryne, leki hipotensyjne

lub niesteroidowe leki przeciwzapalne.

Katar moze by¢ takze objawem uwarunkowanego
genetycznie dziedzicznego schorzenia pod nazwa:
pierwotna dyskineza rzesek. Co ciekawe - dos¢ czesto
spotyka sie takze tzw. smakowy niezyt nosa, czyli katar
wywotany przez gorace i ostro przyprawione potrawy.

JAKIE SA OBJAWY KATARU?

Pierwszym i gtdbwnym objawem jest wydzielina z nosa
lub sptywajaca po tylnej $cianie gardta. Ma konsystencje
wodnisto-$luzowa, gdy organizm atakuja wirusy, albo
$luzowo-ropna, gdy dopadaja nas bakterie. Inne objawy
kataru to kichanie, uczucie zatkanego nosa, obrzek
matzowin nosowych, drapanie w nosie i gardle, a takze
kaszel, bél gtowy i uczucie rozbicia. Gdy katar ma charak-
ter alergiczny, towarzysza mu: zapalenie spojowek,
trudnosci z oddychaniem i czasami podwyzszona
temperatura ciata.

JAKIE SA ETAPY KATARU INFEKCYJNEGO?

» Faza tzw. naczyniowa, czyli faza pierwszych
objawoéw. Trwa zwykle od 3 do 5 dni. To wtasnie
wtedy pojawiajg sie: katar w postaci lekkiej wydzie-
liny, ostabienie, czasem goraczka, a organizm
zaczyna sie odwadniad.

» Faza tzw. komérkowa. Wydzielina nosowa zaczyna
gestnied, zalega w jamach nosowych i trudno
ja usunad. W efekcie doswiadczamy uczucia
rozpierania twarzy od wewnatrz i bélu gtowy.
Ponadto zapchany nos zmusza do oddychania przez
usta, co sprawia, ze dodatkowo tracimy wode,
$luzéwka gardta wysusza sie, ujscia zatok i trabki
stuchowe staja sie niedrozne. Pojawiaja sie takze
zaburzenia wechu.

» Faza tzw. wtérnego zakazenia bakteryjnego.
Wydzielina z nosa jeszcze bardziej gestnieje oraz
nabiera zielonego koloru i nieprzyjemnego zapachu.
W tej fazie moze wystgpic takze goraczka.

JAK DEUGO TRWA KATAR?

Zazwyczaj od 2 do 7 dni, cho¢ zdarzaja sie infekcje
14-dniowe. Gdy katar trwa dtuzej, nieprzerwanie lub
powtarza sie w formie napadow, to jest to katar przewle-
kty. Moze $wiadczy¢ o wspomnianej juz alergii, ale takze
o chorobach zatok albo nawet nowotworach. Warto
wiedzie¢, ze katar o charakterze przewlektym moze tez
nekac osoby z chorobami uktadu krazenia, schorzeniami
watroby i nerek lub z cukrzyca. Moze takze Swiadczyc
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o zaburzeniach hormonalnych, albo... deficycie
witaminy A.

JAK SIE LECZY KATAR?

Zartobliwie méwi sie, ze katar leczony trwa tydzien,

a nieleczony siedem dni, wiec trzeba go po prostu
przeczekad. Ale to nieprawda! Katar leczy sie jak kazdg inng
chorobe, wykorzystujac cata game lekdw. Nalezg do niej
leki przeciwhistaminowe i kromony (w katarze alergicznym),
kortykosteroidy, ktére spowalniaja procesy zapalne,

leki przeciwzapalne, leki obkurczajace $luzéwke,

ktore przywracaja droznosc nosa, a takze tzw. cholinolityki,
ktore blokujg wybiorczo wodnisty wyciek z nosa

i antybiotyki - wtaczane do leczenia, gdy dochodzi

do zakazen bakteryjnych.

JAKIE DOMOWE SPOSOBY

POMAGAJA NA KATAR?

Na przemarzniety organizm, zanim katar sie ,wykluje”,
pomoga: goraca kapiel z dodatkiem olejkéw zapachowych
(np. mietowego), moczenie stép w goracej wodzie

z dodatkiem soli, natarcie ich mascia rozgrzewajaca

(np. kamforowa) i opatulenie w grube skarpety.

Na zatkany nos, ktéry trzeba oczyszczac, aby w zalegajacej
wydzielinie nie pojawity sie bakterie oraz by wesprze¢
rzeski nabtonka w usuwaniu wydzieliny, pomoga:

» czeste wydmuchiwanie nosa,

» inhalacje z olejkdw aromatycznych lub z dodatkiem
zi6t (np. naparu z rumianku),

» posmarowanie nosa mascia z dodatkiem olejkow
aromatycznych,

» stosowanie roztworéw wody morskiej w sprayu,
tabletek i kropli na katar, ktére zmniejszaja obrzek
bton $luzowych,

» picie duzej ilosci ptynéw (wtedy wydzielina rozrzedza
sie i nos tatwiej sie oczyszcza), a zwtaszcza goracej
herbaty z sokiem malinowym albo herbatki z czystka,

» jedzenie bardzo goracych, jeszcze parujacych potraw,

» jedzenie czosnku, ktéry ma silne dziatanie
antybakteryjne,

» przyjmowanie zwiekszonych dawek witaminy C

- nie likwiduja kataru, ale wzmacniajg $cianki naczyn
krwionosnych w btonie $luzowej nosa.

DLA KOGO KATAR MOZE BYC GROZNY?
Dla noworodkéw i dzieci do 2. roku zycia, bo utrudnia
oddychanie, potykanie i ssanie. tatwo tez wywotuje u nich
stany zapalne delikatnych jeszcze uszu, co moze doprowa-
dzi¢ do niedostuchu. U dzieci starszych i oséb dorostych
nieleczony katar moze przej$¢ w stan przewlekty i wywotac
zapalenie zatok przynosowych i uszu, zapalenie oskrzeli
lub zapalenie ptuc. Pamietaj tez, ze katar moze by¢
objawem grypy! Gdy oprécz kataru, bola cie miesnie,
stawy i gtowa oraz masz temperature powyzej

38 st. Celsjusza, skontaktuj sie szybko z lekarzem.
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PO CO NAM TALENTY?

»Nie sztuka jest urodzic sie z talentem, sztuka jest zarobic na niego

w zmaganiach z oporem materii”. Autorem tych stow jest Marek tukaszewicz,
uzdolniony literacko i plastycznie, ktory dobrze oddat nimi istote nie tylko
artystycznego fenomenu. Nie bez kozery talentum w tacinie i talanton w grece
oznacza ciezar. Pierwotnie byt najwieksza jednostka miary, masy i pieniadza.

wigzkiem jest owe talenty rozeznaé przez wtasne

odkrycia, pokaza¢ - jako swiadek (czyli rodzic,
nauczyciel, przyjaciel...) - i uzytkowac dla dobra ogétu.

Biblijna przypowies¢ o talentach (Mt 25, 14-30) mowi

o darach, jakie kazdy z nas otrzymuje w chwili narodze-
nia, i o tym, ze owe dary nalezy pomnazaé, dbac o nie,
bo to kapitat, wszystko, czym mozemy dysponowac.
Tekst zapowiada dobrobyt dla tych, ktérzy zdolnosci
swoje pomnazaja, a kare okrutna, gdy je chowaja
przed $wiatem. ,,Bo kazdemu, kto ma, bedzie dane jesz-
cze wiecej, i bedzie miat obfitos¢. Ale temu, kto nie ma,
bedzie zabrane nawet to, co ma...”.

Kaidy rodzi sie z jakimi$ talentami. Naszym obo-

UMIEC DZIEKOWAC

Joni Eareckson Tada (ur. w 1949 r. w Baltimore, w USA,
porusza sie na wdzku po skoku do wody), ktérej mottem
zycia jest: ,Umiec przede wszystkim dziekowaé Bogu

za to, co sie ma”, pomogto jej i wielu osobom z réznymi
niepetnosprawnosciami na catym $wiecie. Jej ksigzka,
a potem spotkanie, byty m.in. zwrotem w zyciu naszego
Szefa, Piotra Pawtowskiego. Joni nie méwita o akcepta-
cji swojej niepetnosprawnosci i pogodzeniu sie z nia,
ale przede wszystkim o potrzebie zrozumienia sytuacji

i rzeczywistos$ci, w ktdrej nie wszystkie pragnienia

da sie zrealizowa¢. Pomimo to wiele da sie osiagnac,
trzeba tylko szukac i odnajdowac swoje talenty.

Kiedy Joni zaczeta malowac i wysytac prace na kon-
kursy, to nie ujawniata sie ze swoja niepetnosprawnoscia,
aby oceniajacy prace nie widzieli tej jej cechy przede
wszystkim. Byta bardzo dumna, kiedy otrzymywata
nagrody w gronie 0séb petnosprawnych. Traktowata
to jako wyzwanie i sprawdzian.

Talenty malarski i literacki Joni zostaty zdominowane
przez jej dziatalno$¢ na rzecz Amerykandw z niepetno-
sprawnoscig oraz $wiatowego ruchu afirmujacego
to srodowisko. Bardzo podobnie stato sie u Piotra
Pawtowskiego. Oboje obdarzeni wieloma talentami
pozostali otwarci na $wiat i ludzi, cenili poczucie humoru,
dobre jedzenie, muzyke, a to oznacza, ze czerpali takze
z talentéw innych ludzi.

BYC SOBA

Przestawiajac dwoje tworcdw rysunkow, obrazow i grafik,
zachecamy do szukania i doskonalenia swoich talen-

téw oraz dzielenia sie nimi. Talent to iskra, ktora trzeba

rozpali¢ przez swoja prace. Bez wzgledu na rodzaj
niepetnosprawnosci nikt tej pracy za nas nie wykona.
Artysci maluja rekami, ustami, nogami. Tak samo tez
pisza. Powstato nawet dzieto wymrugane oczami.

Mozemy miec rozne talenty. Oby tylko by¢ ich $wiado-
mymi i sie rozwijac. Wszystko jest mozliwe.

Inspiracja do rozwoju niechaj bedzie dalekowschodnia
przypowiesc¢ o Mistrzu i kandydacie na ucznia, ktéry
pragnat terminowac u tego wybranego przewodnika.

W rozmowie Mistrz mu powiedziat:
- Mozesz ze mng zamieszkad, ale nie staraj sie za mng isc.
- Za kim wiec mam i$¢? - zapytat uczen.
- Za nikim - wyjasnit Mistrz. 1

Noty o Autorach

ANGELA GRENIUK (ur. w 1990 r. w Hrubieszowie,

nie ma lewego przedramienia i dtoni). Rysuje od dziecka.
W szkole podstawowej chodzita na zjecia kotka
plastycznego w Hrubieszowskim Domu Kultury,

gdzie rysujacymi opiekowat sie $wietny cztowiek,
Andrzej Marut. ,,Niewiele pamietam z tego czasu -
wyznaje - ale na pewno to, ze on pierwszy pokazat

mi, jak cieniowad liscie na rysunku przedstawiajacym
bohateréw opowiesci o Tarzanie”.

Od podstawowki wygrywata jedno z trzech pierwszych
miejsc w konkursach plastycznych. W gimnazjum wyko-
nata tylko kilka rysunkéw. Wrécita do swej pasji dopiero
w Il klasie liceum, bo chciata studiowac kierunek zwig-
zany z tworzeniem i rysowaniem. Wrécita do kota
plastycznego, ale juz pod kierunkiem Ewy Watras.
Studia na ASP troche jej odradzano, wiec wybrata
architekture. Przez wiele miesiecy co dwa/trzy tygodnie
jezdzita do Krakowa na kurs przygotowujacy do egza-
minéw. ,,Chwata ponad 70-procentowym znizkom dla
dzieci z niepetnosprawnoscia, bo gdybym nie miata tej
znizki - podkresla - to nie mogtabym jezdzi¢ z powodu
kosztow”. Ostatecznie Angela ukonczyta jednak
dziennikarstwo i PR na Uniwersytecie Warszawskim.
Pierwsza ,powazna” wystawe - i jak na razie ostatnia

- miata pod koniec liceum. Sktadata sie z kilku rysun-
kéw w miejscowym domu kultury. ,, Teraz mam w gto-
wie che¢ zrobienia dwdch wystaw, ale na razie brakuje
mi przestrzeni, a czasami kreatywnosci, by sie tym zaja¢”
- ujawnia.
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Co wazne, w pewnym momencie znalazta wtasny styl.
Chciata zacza¢ co$ innego, co bardziej wyzwolitoby
kreatywnosc i poruszyto fantazje, a nie tylko ,kopiowac”
zdjecia. Planuje stworzy¢ nowy profil na Facebooku.

Ma tez na uwadze od$wiezenie bloga i fanpage’a

Angela Hook.

Angela Greniuk pracuje w Integracji jako redaktor
portalu Niepelnosprawni.pl. Konczy tez studia dokto-
ranckie, na ktérych zajmuje sie emancypacjag oséb

z niepetnosprawnoscia. Dzieki temu nawiagzuje kontakty
z wieloma organizacjami i osobami dziatajgcymi w kraju
i Europie, m.in. na rzecz Niezaleznego Zycia. Uczestniczy
w kilku projektach zwigzanych z niepetnosprawnoscia,
ale tez w ciekawych spotkaniach z naukowcami

ZAarmAarTiiAacf Al ~iA Funa FAanaatAana

ARTUR GRZECHNIK (ur. w 1972 r w Putawach,
porusza sie na wézku, ma trudnosci w méwieniu).

W Putawach ukonczyt szkote podstawowa i liceum
zawodowe. Zostat elektronikiem, ale nie podjat pracy
w zawodzie. Jako nastolatek miat rozlegte zaintereso-
wania dotyczace zwtaszcza muzyki i sportu. W klubie
sportowym uprawiat biegi. Niestety, ,,zaciekawity” go
tez narkotyki. | pokrzyzowaty zyciowe plany. Odsunety
od marzen i bliskich oséb, ograniczyty wolnos¢.
Doprowadzity do utraty zdrowia... Stat sie osoba

z niepetnosprawnoscia.

Teraz na szczescie nie potrzebuje narkotykdw,

ale pomocy i akceptacji ludzi. Od kilku lat prowadzi
zdrowy, nienaganny styl zycia, jest pacjentem Zaktadu
Opiekunczo-Leczniczego,,Dom Ciepta”. Poznaje tu siebie
na nowo, probuje pokonac ograniczenia zwigzane

z niepetnosprawnoscia, odkrywa nowe mozliwosci.
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Jedna z nich jest malowanie. Daje mu pozytywna energie
i pozwala przetrwac w chorobie. Jest sposobem wyraza-
nia tego, czego nie moze powiedzie¢. Na obrazy przelewa
uczucia i emocje. Odkryt te forme ekspresji, kiedy byt
sprawny ruchowo. Wtedy uzywat pedzla i farby, obecnie
z trudem porusza rekami. Maluje, korzystajac z programu
komputerowego. Fascynuje go malarstwo Zdzistawa
Beksinskiego. W czesci jest inspiracja jego twdrczosci.
Pozostato w nim zainteresowanie muzyka i sportem,
zwtaszcza lekka atletyka. ,Zawsze bardzo wazne byto
wsparcie bliskich, to oni nauczyli mnie sta¢ z uniesiona
gtowa mimo inwalidztwa. Odnalaztem siebie w malowa-
niu. Nie poddatem sie chorobie i sie nie poddam”

- zapewnia.

Artur Grzechnik we wrze$niu 2016 r. zdobyt wyrdznie-
nie za prace Potega na XIV Miedzynarodowym Biennale
Sztuk Plastycznych Oséb Niepetnosprawnych

w Krakowie, a w maju i czerwcu br. miat w Domu

Kultury Srédmiescie w Warszawie wystawe

pt. ,Odwaga”. Integracja objeta ja patronatem
medialnym. l

A S

CZEKAMY NA WASZA TWORCZO$¢

Piszcie na adres redakgji:
»integracja”, ul. Dzielna 1,

00-162 Warszawa,

e-mail: janka.graban@integracja.org
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WARTO OBEJRZEC (W KINIE, NA DVD)

st s (YRR AT

POTEGA MILOSCI

Dziewczyna z szafy, rez. i scen.

Bodo Kox, muz. Joanna Halszka
Sokotowska, Filip Zawada, zdj.
Arkadiusz Tomiak, prod. Polska 2012

Debiut kinowy niezaleznego filmowca
0 przyjazni tréjki samotnikow:
niepoprawnego internetowego
podrywacza Jacka (Piotr Gtowacki),
jego zamknietego w sobie, niezwykle
utalentowanego brata Tomka
(Wojciech Mecwaldowski) i nieufnej
mtodej antropolog Magdy (Magdalena
Rézanska). Do tego filmu dojrzewata
cata ekipa. Ze scenariuszem Bodo Kox
czekat od 2006 r. Gdy rozpoczat studia
w szkole filmowej w todzi, pokazat
scenariusz Robertowi Glinskiemu,
opiekunowi zawodowemu.

Powstat obraz niecodzienny,
pozostawiajacy widzowi przestrzen
do wyobrazni, na dopowiadanie

i rozwijanie watkow. Wszystko jest

tu wieloznaczne, acz, jak méwi sam
rezyser, to tylko prosta historia

o mitosci, ktéra stanowi antidotum
na wszelka izolacje, takze te wywo-
tang przez niepetnosprawnosc.
Poréwnywanie filmu Bodo Koxa

do amerykanskiego filmu Barry'ego
Levinsona pt. Rain Man (1988)

wydaje sie niby naturalne, ale...

u Levinsona mamy szerokie plany,
przestrzenie (motyw drogi).

Tu mamy film wielobarwny, peten
kolorow, smakdw, zapachow.

Tam $miech nie pozostawia smutku,
nie boli jak tutaj, nie wywotuje
poczucia winy czy zazenowania.

Nie pamietam, kiedy ogladatam film
rownie madry i przepetniony empatia.
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SItA RODZINY

towcy czarownic, rez. Rasko
Miljkovié, scen. Milos Kreckovic,
Marko Manojlovic, muz. Nevena
Glusica, prod. Macedonia,
Serbia 2018

Stowarzyszenie Nowe Horyzonty,
dystrybutor filmu, w ramach kina
familijnego proponuje obraz

dla dzieci od 9 lat, z aktorskim
dubbingiem. Dwéjka przyjaciot,

nie$miaty Jovan i zadziorna Milica,

postanawia odnalez¢ wiedzme
i zdja¢ zty urok, rzucony na tate

dziewczynki. Czy to sie uda? A moze

chtopca czeka jeszcze wieksze
wyzwanie?
W snach jest superbohaterem

potrafigcym latac, w zyciu - niepew-

nym siebie chtopcem, ktéremu
trudnos$¢ sprawia wchodzenie

po schodach. 10-latkowi z czescio-
wym porazeniem mbzgowym, ktéry

niemal kazde popotudnie spedza

na rehabilitacji, trudno pogodzi¢ sie
z sytuacja. Na domiar ztego do jego

klasy dotacza buntownicza Milica,
ktora ma inny problem: jej rodzice
sie rozstali, a ojciec zwigzat sie z...
wiedzma! Czy uda sie jg pokonac?
Wzruszajaca historia o roli rodziny
i o tym, jak dzieki uzdrawiajacej
mocy bliskosci i bezgranicznej
akceptacji kazdy moze stac sie
superbohaterem. Film o potedze
przyjaznii akceptacji réznic.

0 pokonywaniu stabosci. O radze-
niu sobie z rozstaniem rodzicow.

Promuje wartosci, ktore wpisuja sie

w misje Integracji, dlatego objeli-
$my go patronatem medialnym.

DLA OTUCHY

Petnia zycia, rez. Andy Serkis,
scen. William Nicholson,
muz. Nitin Sawhney,

prod. Wlk. Brytania 2017

»Nie chce jedynie przetrwad.

Chce zy¢ petnig zycia” - deklaruje
Robin Cavendish, gtéwny bohater
filmu. Jego zycie byto jak marzenie.
Przystojny, btyskotliwy, mtody
mezczyzna przykuwat uwage
mnostwa kobiet, stojac u progu
zyciowego sukcesu. Az trudno
uwierzyé¢, ze to wszystko mogta
przekresli¢ diagnoza brzmiaca jak
wyrok: polio. Wyniszczajaca
choroba przykuta Robina do szpital-
nego t6zka, a w koricu doprowadzita
do paralizu. Jak w takiej sytuacji
odnalez¢ site do walki? Gdzie
szukaé nadziei? Andy Serkis jest
jednym z najpopularniejszych
odtwércow rol z wykorzystaniem
technologii motion capture.
Wykreowat postac Golluma

we Wtadcy Pierscieni, wcielit sie

w tytutowego King Konga,

a pozniej byt inteligentng matpa

w Planecie matp.

Na poczatku 2016 r. zdecydowat sie
nakreci¢ wtasng produkcje jako
rezyser. To wtasnie ten debiutancki
film to interesujgca podro6z

po kretej drodze ludzkiego zycia,
na ktérej znajduje sie mndstwo
putapek. Obraz skrojony z wysokiej
jakosci materiatu, ze smakiem

i wyczuciem.

To film ku pokrzepieniu serc,
dodajacy wiary i optymizmu.

To w koncu jedna z misji kina.
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Opracowanie: Janka Graban, fot. materiaty promocyjne




WARTO PRZECZYTAC...

TABU BEZ TAJEMNIC

Michat Bondyra, Ksiqdz tez cztowiek;
Terry Brennan, Tajemny szyfr,

ttum. Matgorzata Bortnowska, Wyd.
Sw. Wojciecha, Poznan 2016 i 2018

Poznaijcie sylwetki trzech ksiezy,

dla ktérych zycie seminaryjne byto
jak poligon. Ci duszpasterze zdolni sg
poruszac serca. Jakub, zanim zostat
ksiedzem, byt hiphopowcem. Michat
- lewackim punkowcem. Ezechiel -
pitkarzem o ksywie Boniek, grajacym
w kKS-ie. Swiecenia przyjat z cztero-
letnim opdznieniem m.in. dlatego,
ze... sie zakochat. Jest wielokrotnym
medalistg Mistrzostw Europy Ksiezy.
Wszyscy opowiadaja szczerze

i bez tabu, a w ich wypowiedziach
nie brakuje kontrowersji.

Druga opowies¢ - o tajemnym szyfrze - zabiera nas

w podr6z w czasie i przestrzeni. Do XIX-wiecznego Egiptu
i wspdtczesnego Nowego Jorku. Do zakamarkéw
Jerozolimy. Zaprasza do udziatu w niebezpiecznej

i petnej tajemnic przygodzie. Jesli macie czas przeczytac
tylko jeden rozdziat, to lepiej w ogdle nie siegajcie

po te ksigzke! Wypieki na twarzy murowane.

W SWIECIE KOBIET

Maeve Haran, Najlepsze chwile w zyciu,
ttum. Dobromita Jankowska;

Meltem Yilmaz, Soraya,

ttum. Matgorzata Maruszkin,

wyd. Marginesy, Warszawa 2016 i 2017

Prowokacyjna, szczera, zabawna

i inspirujaca powie$¢, ktéra zadaje
pytania o to, co $wiat proponuje
kobietom, kiedy sie starzeja. Claudia
kocha swoje miejskie zycie. Ella wciaz
czeka na radykalng zmiane. Laura
ulega najstarszemu banatowi z ksigzek.
Sal spedzita zycie na budowaniu
kariery. Pokoleniu, ktore chciato
zmienic $wiat, trudno zaakceptowac
fakt, ze sie starzeje. Co wiec zostaje?

O tym jest ta ksigzka.

Soraya to historia oparta na faktach. Pokazuje $wiat,
jakiego nie znamy - a raczej znamy tylko z migawek
telewizyjnych. Napisana barwnym jezykiem, petna
emocjonujacych opiséw, przenosi nas w miejsca,

o ktorych styszymy, ale nie wiemy, jak wyglada od $rodka
zycie tych, ktérzy w dramatycznych okolicznosciach
ruszyli droga bez powrotu.
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BAJKI CIOCI-BABCI =
Aleksandra BajtYnka Bielarska, z Mo
Zmalowane wierszyki, wydanie wtasne, ;
Czestochowa 2018

To szczegblne dzieto pokazuje, ze na pisa- I‘
nie nigdy nie jest za p6zno i nie ma barier r'].«.‘ s
nie do pokonania, jesli sie pragnie spetniac

marzenia i jednocze$nie sprawiac rado$¢ dzieciom.
Zamieszanie woko6t wydania Zmalowanych wierszy-

kéw trwato prawie rok i udato sie - Swiatto dzienne ujrzata
kolorowa, ilustrowana ksigzeczka. Autorka (piszaca
ustami) jest bardzo wdzieczna wszystkim, ktorzy ja
wspierali i czynia to nadal, bo wiedza, ze marzy o wydaniu
kolejnych wierszykow. Zachwyca jg i inspiruje otaczajacy
$wiat, wcigz na nowo zaskakuja dzieci - sposobami
pokonywania trudnosci, reakcjami na zachowania
dorostych (i nie tylko), kreatywnoscia, nowymi stéwkami...
Marzy o tym, zeby krélowa ludzi byta pogoda ducha,
a krélem - usmiech. Dzieciaki zwracaja sie do niej
Ciociu-Babciu, a krasnoludki, ktore przeciez sa na $wiecie!

- BajtYnko. Zapraszamy na jej strone: www.bajtynka.pl

ROMANTYCZNIE | STRASZNIE

Anna Karpinska, Chorwacka przystan; Mary Higgins
Clark, Péjde sama tq drogg, ttum. Anna Bankowska,
wyd. Proszynski i S-ka, Warszawa 2012

Romantyczna opowie$¢ o niezrealizowa- Pt
nych planach, tesknocie i o tym,

Ze wieczna mitos¢ istnieje. Anna, jako
korespondentka ogolnopolskiej gazety,
wyjezdza do Chorwaciji, by relacjonowacd
wojne batkanska. Dwadziedcia lat
pozniej jej corka Weronika stanie przed
podobnym wyborem. Zrzadzenie losu
sprawi, ze Anna znow wybierze sie

do Chorwaciji.

Drugi tytut podejmuje temat jednego

z czestych obecnie przestepstw. Piekna

i utalentowana projektantka wnetrz

na Manhattanie z przerazeniem odkrywa,
ze kto$ uzywa jej kart kredytowych

i manipuluje kontami bankowymi.

Seria zdarzen utwierdza kobiete w przekonaniu,
ze skradziono jej tozsamosc. Na drodze do prawdy
czeka $miertelne niebezpieczenstwo...

UWAGA!

Dla Czytelnikow, ktorzy 3 pazdziernika o godz.
10.00 zadzwonia pod nr tel. kom.: 505 602 566,

mamy ksiazki ufundowane przez wydawnictwa
prezentowane na tej stronie.
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Informator PFRON (24)
g

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji 0sob
Niepetnosprawnych

WIEKSZE SRODKI
NA POPRAWE MOBILNOSCI
OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH

Osoby niepetnosprawne moga korzystac z dofinansowan m.in. na kurs prawa jazdy,
zakup skutera czy wézkéw o napedzie elektrycznym. Srodki na ten cel pochodza

z PFRON, ktory pomaga zwiekszy¢ mobilnosc osob niepetnosprawnych. Jak zauwaza
prezes PFRON, waznym zadaniem instytucji jest takze podejmowanie konkretnych
inicjatyw poprawiajacych dostepnosc transportu i placowek publicznych.

ramach zwiekszania aktywnosci zawodowej
W i spotecznej os6b niepetnosprawnych PFRON
przywraca - poprzez wsparcie mobilnosci
0s6b niepetnosprawnych - dofinansowania zakupu
wbzkow o napedzie elektrycznym, a od stycznia tego
roku udziela dofinansowan zakupu skutera
w kwocie 5 tys. zt. Mozliwe jest takze dofinansowanie
naprawy zakupionego sprzetu do kwoty 3,5 tys. zt.
Pomoc udzielana jest w ramach programu
»Aktywny samorzad”.

- Otrzymujemy wiele pytan od osob zainteresowanych
naszymi programami, dlatego bardzo wazna jest
wspotpraca z samorzgdami, dzieki ktérym mozemy
bezposrednio, na poziomie lokalnym, dotrze¢ do wszystkich
adresatow naszych dziatan - ttumaczy prezes zarzadu
PFRON, Marlena Malag. - Niwelowanie barier wynikajg-
cych z ograniczonej mobilnosci jest kluczowe dla podejmo-
wania aktywnosci zawodowej i spotecznej przez osoby
niepetnosprawne. Forma pomocy jest szeroka - dodaje.

Dofinansowanie do w6zkéw o napedzie elektrycznym
powraca po pieciu latach. To wazne rozszerzenie oferty
PFRON skierowanej do oséb, ktére doswiadczajg trudnosci
w samodzielnym przemieszczaniu sie. Niwelowanie barier
wynikajacych z ograniczonej mobilnosci jest niezwykle
istotne w podejmowaniu przez osoby niepetnosprawne
aktywnosci zawodowej i spotecznej.

- Dofinansowania zakupu wdzkdw inwalidzkich o napedzie
elektrycznym realizowane sq w ramach naszego programu
za posrednictwem samorzgddw. Przewidywane wydatki
na ten cel wyniosq w 2019 r. okoto 20 min zt -
informuje prezes Marlena Malag.

Z oferty w programie moga korzysta¢ zaréwno dzieci, jak
i osoby doroste, ktore nie mogg samodzielne poruszaé sie
za pomocg wozka inwalidzkiego o napedzie recznym.

W przypadku dzieci do 16. roku zycia niezbedne jest
orzeczenie o niepetnosprawnosci, a w przypadku oséb
niepetnosprawnych powyzej 16. roku zycia orzeczenie

0 znacznym stopniu niepetnosprawnosci. Dodatkowymi

INTEGRACJA 4 (156) = 2019




Fot. frank mckenna\unsplash

kryteriami sa: nauka albo zatrudnienie, albo stwierdzone
rokowania uzyskania zdolnosci do pracy, albo do podje-
cia nauki w wyniku uzyskania dofinansowania na zakup
wozka elektrycznego. Warto podkresli¢, ze wsparcie
w programie moga uzyskac réwniez osoby w wieku
emerytalnym, jesli sa zatrudnione. Maksymalna kwota
dofinansowania wynosi 10 tys. zt, a minimalny udziat
wtasny w zakupie to 10 proc. ceny brutto wozka.
Program ,,Aktywny samorzad”, w ramach ktérego
udzielane bedzie wsparcie finansowe na zakup wézka
o napedzie elektrycznym, jest jednym z wazniejszych
programéw realizowanych przez PFRON we wspétpracy
z samorzadami. Na jego realizacje w tym roku zostanie
przeznaczone blisko 172 mln zt.

(Nie)petnosprawni w transporcie

Dla os6b poruszajacych sie na wozkach inwalidzkich,
ale tez nie tylko z niepetnosprawnoscia ruchowa
problemy w sprawnym przemieszczaniu sie

i podrozowaniu naleza do istotnych czynnikow
ograniczajacych aktywnos¢. Nadziejg na poprawe
sytuacji w srodkach transportu jest system szkolen,
ktéry PFRON bedzie realizowat we wspotpracy

z Instytutem Transportu Samochodowego i Urzedem
Transportu Kolejowego*. Projekt zaktada m.in.
przeszkolenie 5 tys. pracownikéw zatrudnionych

u ok. 50 przewoznikoéw transportu zbiorowego na tere-
nie catego kraju w zakresie pomocy osobom
niepetnosprawnym.

Szkolenia obejma obstuge klientéw o szczegdlnych
potrzebach, m.in. 0s6b starszych, oséb poruszajacych
sie na wozkach, osob z dysfunkcjami stuchu, mowy
i wzroku, w tym korzystajacych z pomocy pséw prze-
wodnikow, a takze z niepetnosprawnoscia intelektualng
i ze schorzeniami psychicznymi. Przeszkoleni zostana
pracownicy obstugujacy bezposrednio lub zdalnie
pasazeréw, np. kasjerzy biletowi, pracownicy obstugi
dworcéw, personel poktadowy, kontrolerzy biletéw
oraz kadra kierownicza i pracownicy komoérek rozwoju
zasobow ludzkich.

- Profesjonalizacja Swiadczenia ustug transportowych
jest istotnym wyzwaniem, ktdrego realizacja przyczyni sie
do budowy otoczenia bardziej przyjaznego i dostepnego.
UmoZliwienie samodzielnego i swobodnego korzystania
ztransportu publicznego osobom o szczegdlnych
potrzebach oraz osobom niepetnosprawnym to
odpowiedz na realne potrzeby - podkresla prezes
Marlena Malag.

W ramach projektu, ktérego taczny budzet wynosi
9 mln zt, powstang tez wzorcowe schematy procedur
stanowiskowych, programy szkoleniowe, materiaty
dydaktyczne oraz poradnik. Wszystkie te produkty maja
by¢ ogélnodostepne, dzieki czemu beda wykorzystywane
przez przewoznikoéw transportu zbiorowego kazdego
typu w catej Polsce. Dzieki upowszechnieniu wypracowa-
nych standardow likwidowane beda dotychczasowe
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bariery, ktore utrudniajg codzienne zycie os6b
niepetnosprawnych.

Podniesienie kompetencji pracownikéw sektora
transportu zbiorowego w zakresie profesjonalnej obstugi
0s6b o szczegblnych potrzebach, w tym os6b niepetno-
sprawnych, jest kolejnym waznym krokiem w kierunku
zwiekszania dostepnosci ustug publicznych. Projekt
ten jest bezposrednia odpowiedzig na gtowny cel
programu Dostepnos¢ Plus.

Door-to-door

Sierpien br. byt czasem intensywnej pracy nad urucho-
mieniem nowych projektéw majacych na celu poprawe
mobilnosci. Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki
Spotecznej podpisato z PFRON umowe na realizacje
nowego projektu, finansowanego m.in. ze Srodkéw
Europejskiego Funduszu Spotecznego**, pod nazwa
Door-to-door, w ramach ktérego ma zostaé wypracowany
nowy model indywidualnego transportu oséb niepetno-
sprawnych do placéwek zdrowia i rehabilitacyjnych
oraz poprawiona dostepno$¢ budynkoéw wielorodzin-
nych, osiedlowych i publicznych.

Zakres usprawnien jest szeroki i obejmuje m.in. montaz
barierek, podjazdéw, podnosnikow, dzwigdw i wind,
wprowadzenie rozwigzan bezprogowych, montaz lekko
otwierajacych sie drzwi czy automatycznego oswietlenia.
W3réd innych zmian mozna wymienic instalacje
wtacznikdw na wysokosci umozliwiajacej korzystanie
znich przez osoby na wozkach, usprawnienia dla os6b
niewidomych i stabowidzacych. Usprawnienia powinny
by¢ przygotowywane z wykorzystaniem zasad projektowa-
nia uniwersalnego.

Projekt pod szyldem Door-to-door ma wprowadzi¢
nowa jako$¢ ustug transportowych w polskich gminach,
szczegblnie na obszarach wiejskich, gdzie dostep
do placowek zdrowia czy placowek rehabilitacji,

a nawet do zaktadéw pracy na otwartym rynku jest
utrudniony. Dzisiaj osoba niepetnosprawna musi
korzystac ze Srodkéw transportu zbiorowego, ktéry
nie odpowiada na jej specjalne potrzeby.

- W ramach nowego projektu realizowanego przez
PFRON okoto 150 jednostek samorzgdu terytorialnego
bedzie mogto skorzystac z grantdw, ktdre zaktada
ten projekt - zauwaza prezes zarzadu PFRON,

Marlena Malag. M

Petne nazwy projektow:

* Projekt ,Szkolenia dla pracownikéw sektora transportu
zbiorowego w zakresie potrzeb osdb o szczegdlnych
potrzebach, w tym osoéb z niepetnosprawnosciami”,
realizowany w ramach Programu Operacyjnego Wiedza
Edukacja Rozwdj 2014-2020.

** Projekt ,,Zwigekszenie mozliwosci przemieszczania sie oséb
0O ograniczonej mobilnosci poprzez zapewnienie ustug
indywidualnego transportu ,door-too-door”oraz poprawe
dostepnosci budynkéw wielorodzinnych i uzytecznosci
publicznej”, realizowany w ramach Programu Operacyjnego
Wiedza Edukacja Rozwdj 2014-2020.

Wiecej informacji na stronie: https://pfron.org.pl
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CZYTELNICY PYTAJA

Na Panstwa listy odpowiada

ANITA SIEMASZKO, prawnik.

Listy prosimy kierowac na adres e-mail:
redakcja@integracja.org

EMERYTURAAWTZ

Zwracam sie z prosba o wyjasnienie, jakie przepisy

reguluja uczestnictwo w warsztatach terapii

zajeciowej. Chodzi mi o to, czy wiek i emerytura

ograniczaja udziat w WTZ pomimo posiadania

umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci?
Eugeniusz N.

U stawa o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz
zatrudnianiu 0séb niepetnosprawnych w art. 10a.1.
okresla warsztat terapii zajeciowej jako wyodrebnio-
na organizacyjnie i finansowo placdwke stwarzajaca
osobom niepetnosprawnym niezdolnym do podjecia
pracy mozliwosc rehabilitacji spotecznej i zawodowe;j
w zakresie pozyskania lub przywracania umiejetnosci
niezbednych do podjecia zatrudnienia.

Warsztaty powstaty jako miejsce przygotowujace
osoby niepetnosprawne do podjecia zatrudnienia
w zaktadach pracy chronionej lub na otwartym rynku
pracy. Mimo braku przepiséw jasno regulujacych
wiek uczestnikow, oferta WTZ kierowana jest przede
wszystkim do 0s6b w wieku aktywnos$ci zawodowej,
nie emerytéw. Warto wspomnie¢, ze terapie prowadzo-
na w warsztacie realizuje sie na podstawie indywidual-
nego programu rehabilitacji uczestnika, ktory to
program zawiera informacje dotyczace osoby niepetno-
sprawnej, planowanych dziatan wobec uczestnika
i spodziewanych efektéw tych dziatan.

W warsztacie dziata rada programowa, ktéra dokonu-
je okresowej oraz (nie rzadziej niz co 3 lata) komplekso-
wej oceny realizacji indywidualnego programu rehabili-
tacji uczestnika warsztatu i zajmuje stanowisko
w kwestii osiagnietych przez niego postepéw w rehabili-
tacji, uzasadniajacych:

- podjecie zatrudnienia i kontynuowanie rehabilitacji
zawodowej w warunkach pracy chronionej

lub na przystosowanym stanowisku pracy;

- potrzebe skierowania osoby niepetnosprawnej
do osrodka wsparcia, ze wzgledu na brak postepéw
w rehabilitacji i zte rokowania co do mozliwosci
osiagniecia postepéw uzasadniajacych podjecie
zatrudnienia i kontynuowanie rehabilitacji zawodowej
w warunkach pracy chronionej lub na rynku pracy
po odbyciu dalszej rehabilitacji w warsztacie;

Starajac sie o ulgi lub uprawnienia,
trzeba liczyc¢ sie z ograniczeniami
z powodu orzeczenia, wieku lub dochodu.

- przedtuzenie uczestnictwa w terapii ze wzgledu
na pozytywne rokowania co do przysztych postepéw
w rehabilitacji, umozliwiajacych podjecie zatrudnienia
i kontynuowanie rehabilitacji zawodowej w warunkach
pracy chronionej lub na rynku pracy, albo okresowy
brak mozliwosci podjecia zatrudnienia.

Warsztaty terapii zajeciowej podlegaja takze kontroli
zewnetrznej i czesto we wnioskach pokontrolnych
wskazuje sie jako nieprawidtowos$¢ uczestnictwo emery-
téw w zajeciach WTZ.

Podstawa prawna

« Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej
i spotecznej oraz zatrudnianiu 0séb niepetnosprawnych
(Dz.U. 2018, poz. 511);

« Rozporzgdzenie Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki
Spotecznej z dnia 25 marca 2004 r. w sprawie warsztatow
terapii zajeciowej (Dz.U. Nr 63, poz. 587).
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KARTA PARKINGOWA

Trzy lata temu moja zona otrzymata po raz kolejny
orzeczenie o umiarkowanym stopniu, symbol:
05-R. Sktadata takze wniosek o karte parkingowa
dla osoby niepetnosprawnej i komisja, niestety,
nie przyznata jej tego dokumentu. Wczesniej miata
karte przyznana na 5 lat. Czy teraz musi ponownie
sktadac wniosek o ustalenie orzeczenia i wydanie
karty parkingowej, czy moze zgtosi¢ wniosek
o wydanie samej karty parkingowej?

Przemystaw M.

mienng karte parkingowa mozna otrzymac tylko
na podstawie orzeczen wydawanych przez
powiatowe lub miejskie zespoty ds. orzekania
0 niepetnosprawnosci. Orzeczenie o niepetnospraw-
nosci lub stopniu niepetnosprawnosci w pkt 9 musi
zawiera¢ wskazanie do wydania karty parkingowej,
czyli przestanke okres$long w art. 8 ust. 3a
pkt 1i2 Ustawy z dnia 20 czerwca 1997 r. - Prawo
o ruchu drogowym.

Od 1 lipca 2014 r. karte parkingowa moze otrzymad:

osoba ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci

OPIEKUN PRAWNY

Czy osoba gteboko uposledzona, ktéra prawie
nie widzi i ma ktopoty z poruszaniem sie, moze
ubiegac¢ sie o dofinansowanie do dostosowania
tazienki i czy moze ztozy¢ wniosek w PCPR, przez
swojego opiekuna prawnego? Z tym ze ta osoba
nie ma na orzeczeniu o niepetnosprawnosci
symbolu 05-R, ale naprawde ma ktopoty
Z poruszaniem sie.

Barbara L.

zczegbtowe warunki dofinansowania likwidacji

tak zwanych barier architektonicznych zawiera
Rozporzgdzenie Ministerstwa Pracy i Polityki Spotecznej
zdnia 25 czerwca 2002 r. w sprawie okreslenia rodzajéow
zadan powiatu, ktére mogq by¢ finansowane ze srod-
kéw PFRON, a takze art. 35a ust. 1 pkt 7 lit. d ustawy
o rehabilitacji. Przepisy stanowia, ze dofinansowanie
z PFRON i jego zakres s3 zalezne od rodzaju niepet-
nosprawnosci i musza byc z nig zwigzane.

Paragraf 6 Rozporzadzenia: ,,0 dofinansowanie
ze Srodkéw Funduszu zadan, jezeli ich realizacja
umozliwi lub w znacznym stopniu utatwi osobie
niepetnosprawnej wykonywanie podstawowych,
codziennych czynnosci lub kontaktéw z otoczeniem,
moga ubiegac sie na: 1) likwidacje barier architekto-
nicznych - osoby niepetnosprawne, ktére maja
trudnosci w poruszaniu sie, jezeli sa wtascicielami

i znacznie ograniczonymi mozliwosciami samo-
dzielnego poruszania sie;

osoba z umiarkowanym stopniem niepetnospraw-
nosci, znacznie ograniczonymi mozliwo$ciami
samodzielnego poruszania sie i kodami

w orzeczeniu 04-0O (choroby narzadu wzroku)

lub/i 05-R (uposledzenie narzadu ruchu),

lub/i 10-N (choroba neurologiczna).

Wypetniony wniosek wraz ze zdjeciem i dowodem
optaty za wydanie karty parkingowej nalezy ztozy¢
osobiscie w powiatowym zespole ds. orzekania
0 niepetnosprawnosci. Tam tez mozna uzyskac
szczegbtowe informacje o trybie wydawania karty
parkingowej. Nie nalezy podpisywac wniosku
w domu, podpis nalezy ztozy¢ w obecnosci urzednika
przyjmujacego wniosek.

Osoba niepetnosprawna otrzymuje karte
parkingowa na czas waznosci orzeczenia,
ale nie dtuzej niz na 5 lat. Nawet jesli orzeczenie
o stopniu niepetnosprawnosci jest wydane na state,
po uptywie 5 lat kierowca z niepetnosprawnoscia
bedzie musiat zgtosic sie po nowa karte parkingowa
(bez koniecznosci wydawania nowego orzeczenia).

nieruchomosci lub uzytkownikami wieczystymi
nieruchomosci, albo posiadaja zgode wtasciciela
lokalu lub budynku mieszkalnego, w ktorym stale
zamieszkuja (...)". Dofinansowanie z PFRON, czyli

ze srodkow Panstwowego Funduszu Rehabilitac;ji
Oso6b Niepetnosprawnych, na przystosowanie
tazienki do potrzeb osoby z ograniczeniami ruchowy-
mi przystuguje osobom z orzeczeniem o konkretnym
stopniu niepetnosprawnosci.

Whiosek o dofinansowanie powinien zawierac
wspomniane orzeczenie o niepetnosprawnosci
i ew. orzeczenia pozostatych cztonkéw rodziny.

Orzeczenie, ktére zawiera symbol 05-R, okresla,
ze jego posiadacz ma problemy z poruszaniem sie.
Przepisy stanowia wiec jasno, ze pomoc w likwidacji
barier architektonicznych przystuguje osobom
z ograniczeniami ruchowymi.

Nalezy pamietac, ze wydatkowanie publicznych
pieniedzy podlega kontroli. W przypadku braku
orzeczenia 05-R nalezy uzyskac informacje
we wtasciwym PCPR na temat tego, czy wnioskodaw-
ca bedzie musiat ubiega¢ sie o dodatkowy symbol
niepetnosprawnosci, czy wystarczy
zaswiadczenie lekarza specjalisty o problemach
pacjenta z poruszaniem sie. Wydaje sie jednak, ze nie
tylko dla tego celu warto uzupetnic orzeczenie.
Whniosek w imieniu osoby z niepetnosprawnoscig
moze ztozy¢ jej opiekun prawny.
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USA/KOREA: GEUCHY TENISISTA
WYGRAE MECZ W TURNIEJU

RANGI ATP

Duck-hee Lee to pierwszy gtuchy tenisista, ktory
wygrat mecz w turnieju rangi ATP (Stowarzyszenie
Tenisistow Zawodowych). Spotkanie odbyto sie

w Winston-Salem w USA. Reprezentant Korei pokonat
Szwajcara Henriego Laaksonena 7:6 (7-4), 6:1.

Jego nastepnym przeciwnikiem byt Polak, Hubert
Hurkacz, ktéry pokonat Duck-hee Lee 4:6, 6:0, 6:3.

IZRAEL: OSOBY Z AUTYZMEM

NA WOJNIE Z HAKERAMI

W Izraelu rozpoczeto pierwszy kurs dotyczacy
cyberbezpieczenstwa, skierowany do oséb

z autyzmem. Jego celem jest przeszkolenie 16 oséb,
ktére majg wiedze dotyczaca radzenia sobie z takimi
zagrozeniami jak ataki hakerskie czy cyberterro-
ryzm. Absolwenci kursu beda mogli wzig¢ udziat

w stazach oferowanych przez firmy bedace
sponsorami kursu, m.in. w izraelskim oddziale
Facebooka i Banku Hapoalim.

WIELKA BRYTANIA: PARAOLIMPIJCZYK
OSKARZONY O MOLESTOWANIE

Noszacy tytut barona niewidomy ptywak i cztonek Izby
Lordow, Chris Holmes, zostat oskarzony o molestowanie
seksualne. Do zajscia miato dojs¢ w marcu tego roku

w pieciogwiazdkowym hotelu w centrum Londynu.
47-letni sportowiec zaprzecza stawianym mu zarzutom.
Baron Holmes zdobyt dotad 9 ztotych medali igrzysk
paraolimpijskich i pobit 35 rekordow Swiata. Byt tez
zaangazowany w organizacje igrzysk w Londynie w 2012 .
Rok pézniej zasiadt w brytyjskim parlamencie.

JAPONIA: SPARALIZOWANI

POLITYCY W PARLAMENCIE

Yasuhiko Funago od 19 lat choruje na stwardnienie
zanikowe boczne (ALS), Eiko Kimura ma mozgowe

porazenie dzieciece i samodzielnie porusza tylko jedna reka.
Oboje zostali cztonkami japoniskiego Zgromadzenia Narodo-
wego. To pierwsi japonscy politycy z tak powazna niepetno-
sprawnoscia, ktérzy zasiedli w tawach parlamentu. Dzieki ich
obecnosci obiekt przechodzi teraz proces dostosowania
architektonicznego.
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www.timesofisrael.com/israel-to-arm-students-on-autism-spectrum-with-cybersecurity-skills/,
www.bbc.com/news/uk-england-london-49393251, www.bbc.com/news/world-asia-49188555

Opracowanie: Mateusz Rézanski, www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/834513,
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OD PAZDZIERNIKA

SWIADCZENIE UZUPEENIAJACE
DLA OSOB NIEZDOLNYCH

DO SAMODZIELNEJ EGZYSTENCJI

KOMU BEDZIE PRZYStUGIWALO
SWIADCZENIE UZUPEENIAJACE

Swiadczenie to jest adresowane wytacznie do oséb,
ktore ukonczyty 18 lat i sg niezdolne do samodzielnej
egzystencji. Swiadczenie uzupetniajace przystuguje
osobom, ktore nie sg uprawnione do Swiadczen
pienieznych finansowanych ze $rodkéw publicznych
lub tez taczna wysokosc brutto tych Swiadczen,

z kwotg wyptacana przez zagraniczng instytucje
wtasciwa do spraw emerytalno-rentowych, po dokona-
niu ustawowych wytaczen, nie przekroczy 1600 zt.

Swiadczenie uzupetniajace otrzyma wytacznie osoba,

ktéra zamieszkuje na terytorium Rzeczypospolitej
Polskiej i spetnia jeden z ponizszych warunkow:

» ma obywatelstwo polskie;

» posiada prawo pobytu lub prawo statego pobytu
w Polsce - jesli jest obywatelem UE, EFTA, EOG
albo Konfederacji Szwajcarskiej;

> jest cudzoziemcem i na terenie Rzeczypospolitej
Polskiej przebywa legalnie.

WAZNE!

Swiadczenie uzupetniajace nie przystuguje

osobie, ktéra jest tymczasowo aresztowana
lub odbywa kare pozbawienia wolnosci,
chyba ze odbywa kare pozbawienia wolnosci
w systemie dozoru elektronicznego.
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CZY TRZEBA Z£0ZYC WNIOSEK
O SWIADCZENIE

Swiadczenie uzupetniajace bedzie przyznawane wy-
tacznie na wniosek. Wniosek moze zgtosic osoba, ktéra
ubiega sie o to Swiadczenie. W jej imieniu wniosek taki
moze zgtosic takze przedstawiciel ustawowy
lub petnomocnik.

ZUS przygotuje formularz wniosku o $wiadczenie
uzupetniajace. Bedzie on dostepny we wszystkich pla-
céwkach ZUS oraz na stronie internetowej www.zus.pl.

GDZIE TRZEBA BEDZIE ZGtOSIC
WNIOSEK O SWIADCZENIE
UZUPELENIAJACE

Wtasciwosc¢ organu zalezy od tego, czy osoba
ubiegajaca sie o Swiadczenie uzupetniajace jest
uprawniona do $wiadczenia emerytalno-rentowego.

| tak osoby uprawnione do $wiadczen w ZUS sktadaja
wniosek w oddziale ZUS wtasciwym ze wzgledu
na miejsce zamieszkania albo w najblizszej placowce
ZUS. Osoby uprawnione do emerytury lub renty
w KRUS sktadaja wnioski w oddziale terenowym KRUS
(chyba ze maja tez prawo do $wiadczenia w ZUS i ZUS
ptaci dodatek pielegnacyjny).

Whniosek w ZUS powinny rowniez ztozy¢ osoby, ktore:

» nie pobieraja zadnych Swiadczen pienieznych

finansowanych ze srodkéw publicznych;

» pobierajg $wiadczenia pieniezne finansowane

ze Srodkéw publicznych, ale nie sg uprawnione
do Swiadczen emerytalno-rentowych;

» sg uprawnione do $wiadczen emerytalno-rento-

wych w ZUS i/lub w innym organie rentowym,
ale to ZUS wyptaca dodatek pielegnacyjny.

JAKIE DOKUMENTY o
POTWIERDZA NIEZDOLNOSC
DO SAMODZIELNEJ EGZYSTENCJI

Niezdolno$¢ do samodzielnej egzystencji potwierdzi
jedno z ponizszych orzeczen:
» o catkowitej niezdolnosci do pracy
i niezdolnos$ci do samodzielnej egzystencji;
» o niezdolnos$ci do samodzielnej egzystencji;
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» o catkowitej niezdolnosci do pracy w gospodarstwie
rolnym i niezdolnosci do samodzielnej egzystencji;
» o catkowitej niezdolnosci do stuzby i niezdolnosci
do samodzielnej egzystencji.
Orzeczenie to musi by¢ wazne w dniu sktadania
wniosku o $wiadczenie uzupetniajace.
ZUS bedzie réwniez honorowat wydane przed
1 wrze$nia 1997 r. przez komisje lekarska do spraw
inwalidztwa i zatrudnienia orzeczenia zaliczajace
wnioskodawce do | grupy inwalidéw, ktére nadal
zachowaty swojg waznos$¢ (nie uptynat okres,
na jaki zostata orzeczona | grupa inwalidzka).
Orzeczenia nie trzeba sktadac, jesli ZUS juz je ma.

JAKIE SWIADCZENIA BEDA
UWZGLEDNIANE
PRZY USTALANIU PROGU 1600 Zk

Prawo do $wiadczenia uzupetniajacego oraz wyso-
ko$¢ tego Swiadczenia zalezag od tacznej wysokosci
przystugujacych danej osobie Swiadczen pienieznych
finansowanych ze Srodkéw publicznych (poza wyjatkami
wymienionymi nizej). Przede wszystkim chodzi o $wiad-
czenia emerytalno-rentowe wyptacane przez ZUS, KRUS
i inne organy emerytalno-rentowe. Do tej grupy zaliczaja
sie rowniez $wiadczenia z pomocy spotecznej o charak-
terze innym niz jednorazowe, np. zasitki state. Beda tez
uwzgledniane $wiadczenia wyptacane przez zagraniczne
instytucje wtasciwe do spraw emerytalno-rentowych.

Przy ustalaniu progu 1600 zt nie bedzie uwzgledniany
dochdd z pracy zarobkowej czy tez np. z umowy najmu,
dzierzawy lub innej umowy cywilnoprawnej. Wptywu
na prawo do $wiadczenia i jego wysokos$¢ nie beda
miaty réwniez niektére Swiadczenia finansowane
ze $rodkoéw publicznych:

» renta rodzinna przyznana w okolicznosciach,

o ktérych mowa w art. 68 ust. 1 pkt 3 ustawy z dnia
17 grudnia 1998 r. 0 emeryturach i rentach z FUS
(tj. przystugujaca osobie, ktora stata sie catkowicie
niezdolna do pracy przed ukonczeniem 16 lat lub,
po przekroczeniu 16. roku zycia - do ukonczenia
nauki w szkole, nie p6zniej niz do 25. roku zycia);

» Swiadczenia o charakterze jednorazowym,

np. jednorazowy zasitek z pomocy spotecznej
czy zasitek pogrzebowy;
» dodatki i Swiadczenia wyptacane razem
ze Swiadczeniami (np. emeryturg lub rentq)
na podstawie przepiséw szczeg6lnych, np. dodatek
i zasitek pielegnacyjny, dodatek dla sieroty zupet-

nej, dodatek kombatancki czy ryczatt energetyczny.

Przy ustalaniu prawa do $wiadczenia uzupetniajacego
i jego wysokosci beda uwzgledniane $wiadczenia
pieniezne finansowane ze Srodkéw publicznych
w kwocie brutto, przed dokonaniem wszelkich odliczen,

24$
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Materiat przygotowany
we wspotpracy z

potracen i zmniejszen. Swiadczenia niepodlegajace
opodatkowaniu beda oczywiscie uwzgledniane
w kwocie netto.

JAK OTRZYMAC ORZECZENIE
O NIEZDOLNOSCI
DO SAMODZIELNEJ EGZYSTENCJI

Osoby, ktére nie maja orzeczenia o niezdolnosci
do samodzielnej egzystencji, a chca ubiegac sie
o Swiadczenie uzupetniajace, bedg musiaty
do wniosku o $wiadczenie dotaczyc¢ zaswiadczenie
o stanie zdrowia (wydane przez lekarza
nie wczesniej niz na miesigc przed ztozeniem
wniosku), i jesli posiadaja - dokumentacje medyczna
oraz inne dokumenty, ktére moga mie¢ znaczenie
dla wydania orzeczenia, np. karte badania
profilaktycznego, dokumentacje rehabilitacji
leczniczej. Osoby, ktére majg orzeczenie o znacznym
stopniu niepetnosprawnosci, powinny je takze dota-
czy¢ do wniosku.

Lekarz orzecznik wyda orzeczenie na podstawie:

» dokumentacji dotgczonej do wniosku

(ktéra moze zostac¢ uzupetniona w szczegélnosci
o opinie lekarza konsultanta albo o wyniki badan
dodatkowych lub obserwacji szpitalnej),

» bezposredniego badania stanu zdrowia osoby,
w stosunku do ktérej ma by¢ wydane
orzeczenie.

Lekarz orzecznik ZUS bedzie mégt wydac
orzeczenie w sprawie niezdolnosci do samodzielnej
egzystencji rowniez bez bezposredniego badania
stanu zdrowia osoby, w stosunku do ktérej ma by¢
ono wydane, jezeli dokumentacja dotagczona
do wniosku jest wystarczajaca do wydania
orzeczenia.

JAK BEDZIE OBLICZANA
WYSOKOSC SWIADCZENIA
UZUPEENIAJACEGO

Osobom, ktére nie sg uprawnione do $wiadczen
pienieznych finansowanych ze Srodkéw publicznych
lub gdy taczna kwota przystugujacych im $wiadczen
nie przekracza 1100 zt, Swiadczenie uzupetniajgce
zostanie przyznane w wysokos$ci 500 zt miesiecznie.

Natomiast osobom, ktére sg uprawnione
do Swiadczen pienieznych finansowanych
ze Srodkéw publicznych, ktérych taczna wysokos¢
przekracza 1100 zt, a nie przekracza 1600 zt,
wysoko$¢ Swiadczenia uzupetniajacego zostanie
obliczona jako r6znica pomiedzy kwotg 1600,00 zt
a taczna kwota przystugujacych Swiadczen
pienieznych finansowanych ze Srodkéw publicznych.
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