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w przekonaniu, ze podejmowane zmiany maja
Wasza akceptacje. Sama jednak niewiele bym
uczynita bez Aniotéw Integracji, czyli catego Zespotu oraz czuwa-
jacego nad nami Piotra. Dzieki temu mozemy robié kolejne kroki
w rozwoju pisma i portalu oraz realizowac inne dziatania z mysla
0 poprawie zycia oséb z niepetnosprawnoscia i ich rodzin.

POMIMO WIRUSA
Osoby z niepetnosprawnoscia, a do tego bezdomne,
sg szczegblnie narazone na atak koronawirusa. Reporterka
Ilona Berezowska towarzyszyta medykom ulicy i ich pacjentom,
poznajac przy tym wstrzasajace historie. Aniotowie ulicy
nie czekaja na swoich pacjentéw, tylko ruszajg w miasto i tam
szukaja chorych. To stuzba wyjatkowego oddania cztowiekowi.
Budujacym przyktadem, jak zy¢ i spetniac swoje marzenia
bez wzgledu na wiele przeciwnosci, jest opowies¢ Pauliny
Kaszuby-Krzepickiej, projektantki, podrézniczki i blogerki, ktéra
od kilkunastu dni cieszy sie macierzyfistwem. Gratulujemy odwagi
zycia - jak przystato na laureatke konkursu Cztowiek bez Barier 2015.

PONADTO

Nie zapominamy o grupach najwiekszego ryzyka w czasie
epidemii, o pracy nad szczepionkami i niedawnej narodowe;j
kwarantannie. Wszystkie niemal sfery zycia przenie$lismy
do cyberprzestrzeni. A w niej takze nie brakuje zagrozen.
Dlatego piszemy o rosnacej grupie ludzi uzaleznionych
od internetu. Dbajmy, aby w tym trudnym czasie rozsmakowac sie
w czynnosciach, na ktére dotad byto za mato czasu, np. w czytaniu
ksigzek. Swiat komunikacji zdominowany zostat przez obrazki
i krotkie tresci. Mozna (i trzeba) sie przed tym bronic.

POLECAMY RODZICOM

Beata Dazbtaz wystuchata szesciorga uczestnikdéw programu
,Down the Road. Zesp6t w trasie”. Ci mtodzi ludzie z zespotem
Downa wyruszyli wraz z Przemystawem Kossakowskim (dzienni-
karzem, dokumentalistg i podréznikiem) w podr6z swojego zycia.
Odwiedzili sze$¢ krajow, a w drodze zmierzyli sie ze stereotypami,
ktore czesto okreslaja ich jako niesamodzielnych i wymagajacych
opieki. Odnajdowali sie w nowych sytuacjach. Rutynowe z pozoru
czynnosci nie byty dla nich czym$ oczywistym, ale poswiecili
ten czas na przetamywanie barier i ograniczen. Jak im sie udato?
Warto obejrze¢ wszystkie odcinki programu np. na player.pl.

NASZE ANIOLY

Flamandzki zakonnik Phil Bosmans (1922-2012) napisat kiedy$
o ludziach, ktérzy sg przy nas, kiedy bardzo potrzebujemy pomocy:
»Ciagle jeszcze istniejg wérdd nas anioty. Nie maja wprawdzie
zadnych skrzydet, lecz ich serce jest bezpiecznym portem
dla wszystkich, ktérzy sa w potrzebie. Wyciagaja rece i proponuja

SWoj3 przyjazn”.
ﬁa@owm

Ewa Pawtowska, redaktor naczelna

Zycze wszystkim takich Aniotow. W

BE
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W POLITYCE

WYBORY PREZYDENCKIE

28 czerwca 2020 r. odbyta sie pierwsza tura wyborow
prezydenckich. Ze wzgledu na epidemie ich przebieg byt
inny niz zazwyczaj. Niezmienne pozostaty uprawnienia
dla wyborcéw z niepetnosprawnoscia, ale w tegorocznych
wyborach gtosowac korespondencyjnie mégt kazdy
uprawniony. Wyborca z niepetnosprawnoscia gtosujacy
w kraju mégt zazadac dotaczenia do pakietu wyborczego
naktadki na karte do gtosowania, sporzadzonej w alfabecie
Braille’a. W I turze rywalizowato 11 kandydatéw. Do Il tury
przeszli: urzedujacy prezydent Andrzej Duda i prezydent
Warszawy Rafat Trzaskowski. O najwyzszy urzad w pan-
stwie beda rywalizowaé 12 lipca br. (mr)

STRATEGIA NA LATA 2020-2030!

Do 12 czerwca br. trwaty konsultacje publiczne
dot. projektu uchwaty Rady Ministréw w sprawie przyjecia
pierwszego w kraju dokumentu ,Strategia na rzecz Oséb
z Niepetnosprawnosciami 2020-2030”. Celem dokumentu
jest m.in. realizacja postanowien Konwencji ONZ o prawach
0s6b niepetnosprawnych w Polsce. Projekt dokumentu
sktada sie zdwéch obszernych czesci: « diagnozy obecnej
sytuacji osob z niepetnosprawnoscig, m.in. w obszarach:
zawodowym, edukacji, zabezpieczenia spotecznego,
dostepu do niezaleznego zycia, oraz « planéw wdrozenia
o$miu priorytetéw na lata 2020-2030, m.in.: niezaleznego
zycia, dostepnosci, edukacji, budowania Swiadomosci. (ag)

NOWY PROGRAM UStUG ASYSTENCKICH
Rusza kolejna edycja programu ,,Asystent osobisty

osoby z niepetnosprawnoscia”. Tym razem obok programu

dla samorzadéw bedzie funkcjonowac drugi, realizowany

przez organizacje pozarzadowe. Budzet tego programu

to 80 mln zt. Asystent bedzie mégt pomagaé w réznych

W PFRON

sytuacjach zyciowych: w dotarciu do lekarza, zrobieniu
zakupéw itp. Pawet Wdéwik, Petnomocnik Rzadu ds. Oséb
Niepetnosprawnych, poinformowat tez, ze ta wersja
programu bedzie r6znic sie od skierowanych do samorza-
doéw. Z pomocy asystenta bedg mogty korzystaé tez dzieci,
co zdecydowanie zmieni na lepsze sytuacje ich rodzin.
Ponadto bedzie mozliwosc¢ zatrudnienia asystenta o kazdej
porze dnia i nocy, w tym w weekendy. (mr)

10 MLD Zt .

W FUNDUSZU SOLIDARNOSCIOWYM
Fundusz Solidarnosciowy, ktérego celem jest m.in.
wspieranie programéw dla 0séb z niepetnosprawnoscia

i ich opiekunow, ale tez wyptata niektorych swiadczen,
ma w tym roku budzet w wysokosci prawie 10 mld zt.
Niemal potowa - ponad 4,5 mld zt - bedzie przekazana
na $wiadczenie uzupetniajace dla os6b niezdolnych

do samodzielnej egzystencji, czyli tzw. 500 plus dla oséb
z niepetnosprawnoscia. (mr)

KOLEJNA EDYCJA PROGRAMOW

Blisko 200 mln zt z Funduszu Solidarno$ciowego zostanie
przeznaczonych na takie programy, jak: ,Asystent

)

Osobisty Osoby Niepetnosprawnej”, ,,Centra Opiekunczo-

-Mieszkalne”, ,Ustugi opiekuncze dla oséb niepetnospraw-

nych” i ,,Opieka wytchnieniowa”. W tym roku do udziatu
w programie dotyczacym ustug opiekunczych przystapito
235 gmin, ktére
otrzymaja na reali-
zacje tego celu

25 mln zt. 0 3 mln zt
wiecej rzad przezna-
czy na opieke
wytchnieniowa.
Realizacja tej ustugi
byto w br. zaintereso-
wanych 359 gmin

i powiatow. (mr)
Wiecej na s. 64-65

SKORZYSTAJ
Z KOMPLEKSOWEJ REHABILITACJI

Trwa rekrutacja oséb chetnych do udziatu w programie
PFRON ,Wypracowanie i pilotazowe wdrozenie modelu
kompleksowej rehabilitacji umozliwiajacej podjecie
lub powr6t do pracy”. Jest to nowatorskie na gruncie
polskim rozwigzanie, ktére ma uaktywnic osoby pozbawio-
ne w réznych okresach zycia zdolnosci do pracy wskutek
urazu lub choroby. Co wazne, cho¢ program rozpoczat sie
niedawno, sg juz pierwsze osoby, ktére dzieki niemu
z sukcesem odnalazty sie na rynku pracy.

Dla zainteresowanych uruchomiona zostata infolinia
pod nr. tel.: 22 50 55 600 (pon.-pt. w godz. 9:00-16:00)
i e-mail: awejman@pfron.org.pl, ork@pfron.org.pl. (mr)

POWSTANA
CENTRA
DORADCZE

Jak poinformowat
Petnomocnik Rzadu
ds. Oséb Niepetno-
sprawnych Pawet
Wdéwik rozpoczeto
prace nad stworzeniem sieci centrow doradczych,
dotyczacych zaawansowanych technologii dla oséb
z niepetnosprawnoscia. Pracujacy w nich specjalisci
pomoga w dopasowaniu wtasciwego rozwigzania z zakresu
tzw. technologii asystujacych do rodzaju niepetnospraw-
nosci, wykonywanych zadan oraz wieku osoby. (red.)
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NA RYNKU PRACY

RENCISCI MOGA WIECEJ DOROBIC

Rencisci oraz osoby pobierajgce wczesniejsze emerytury
moga od czerwca br. zarobi¢ bez zadnych konsekwencji
do 3732,10 zt. Po przekroczeniu tej kwoty Swiadczenie
bedzie zmniejszane lub zawieszane. Jesli przychod prze-
kroczy 70 proc. przecietnego miesiecznego wynagrodzenia,
ale nie bedzie wyzszy niz 130 proc., to $wiadczenie zostanie
zmniejszone o kwote przekroczenia, nie wiecej jednak
niz 0 620,37 zt dla emerytury i renty z tytutu catkowitej
niezdolnosci do pracy, 465,31 zt dla renty z tytutu czescio-
wej niezdolnosci do pracy i 527,35 zt dla renty rodzinnej,
do ktérej uprawniona jest jedna osoba. (br)

W SWIADCZENIACH | PLACOWKACH

BON TURYSTYCZNY

Sejm uchwalit ustawe wprowadzajaca Polski Bon
Turystyczny o wartosci 1000 zt dla dzieci z orzeczeniem
o niepetnosprawnosci oraz 500 zt dla kazdego dziecka
do 18 r.z. Bon nie bedzie miat formy pienieznej,
ale elektroniczna. Bedzie nim mozna zaptaci¢ za ustugi
hotelarskie, imprezy turystyczne, pobyt na obozie harcer-
skim czy sportowym, ale tez za turnus rehabilitacyjny.
Bon przystuguje na kazde dziecko, ktére pobiera tzw. 500
plusina kazde z orzeczeniem, nawet jesli rodzice pobieraja
na nie inne $wiadczenia i zasitki. Nie bedzie opodatkowany
i uzalezniony od wysokosci dochodéw, jego wartos¢ bedzie
zwolniona spod egzekucji. Bon bedzie mogto otrzyma¢
takze dziecko urodzone po wejsciu w zycie ustawy,
do 31 grudnia 2021 r. (bd)

MIEJSCA DZIENNEGO POBYTU

Po spowodowanej epidemia przerwie zostaty otwarte -
oczywiscie przy zachowaniu srodkéw ostroznosci i rezimu
sanitarnego - placéwki wsparcia dziennego, dzienne domy
i kluby seniora, dzienne domy pomocy, srodowiskowe
domy samopomocy, kluby samopomocy dla 0s6b z zabu-
rzeniami psychicznymi, warsztaty terapii zajeciowej,
a takze podmioty zatrudnienia socjalnego. Do placéwek
moga przychodzi¢ tylko osoby zdrowe, niewykazujace
symptomow
choroby COVID-19.
Jesli podczas pobytu
w placdwce wystapia
u kogo$ niepokojace
objawy, nalezy
odizolowac
podejrzang osobe
i powiadomi¢
rodzine
oraz odpowiednie
stuzby. (red.)
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SRODKI NA $DS | KLUBY SAMOPOMOCY
Dzieki Srodkom z rezerwy celowej budzetu panstwa ma

powstaé 27 nowych osrodkoéw wsparcia dla oséb z zaburze-
niami psychicznymi, w tym cztery na terenach tzw. biatych
plam. Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej
rozdysponowato na ten cel ponad 40 mln zt. Majg powstac
273 miejsca w istniejacych osrodkach wsparcia dla oséb
z zaburzeniami psychicznymi, w tym 89 miejsc kwalifikuja-
cych sie do podwyzszonej dotacji w ramach programu

»Za zyciem”. Osrodkami wsparcia sg srodowiskowe domy
samopomocy lub kluby samopomocy. (gov.pl)

W StUZBIE ZDROWIA

TURNUS W UZDROWISKU

0d 15 czerwca 2020 r. wznowity dziatalnosc¢
uzdrowiska. Warunkiem rozpoczecia leczenia
uzdrowiskowego, rehabilitacji uzdrowiskowej albo $wiad-
czen uzdrowiskowego leczenia sanatoryjnego dzieci
wykonywanego pod opieka dorostych bedzie negatywny
wynik testu na COVID-19 pacjenta i opiekuna dziecka.
Materiat do wykonania testu musi by¢ pobrany nie wczesniej
niz 6 dni przed rozpoczeciem leczenia czy rehabilitacji
uzdrowiskowej. (red.)

O OPIECE UROLOGICZNEJ

Eksperci z Biura Rzecznika Praw Pacjenta, Fundacji Spina
i Integracji przygotowali raport ,,Optymalizacja opieki
urologicznej u dzieci z rozszczepem kregostupa z perspekty-
wy polskiego pacjenta”. Wskazuje on, ze problemy urologicz-
ne, ktdre sg konsekwencja uposledzenia funkcji pecherza,
to jedne z najwiekszych wyzwan w opiece nad dzieckiem
z rozszczepem kregostupa. Dlatego wsréd rekomendacji
znalazt sie m.in. postulat petnej refundacji prostych
w obstudze hydrofilowych cewnikdédw do samocewnikowania.
Raport jest dostepny na Niepelnosprawni.pl. (red.)
Wiecej na's. 10-12

nie|pelno|sprawni.pl
wiecej: | A5
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W EDUKACJI

W NGO

O EDUKACJI ZDALNEJ
,Dostajemy czeste sygnaty, ze rodzice czuja sie pozosta-

wieni sami sobie i przyttoczeni nadmiarem zadan, niejed-
nokrotnie catkowicie niedostosowanych do indywidual-
nych potrzeb ich dzieci, warunkéw edukacji domowe;j

i realiow zycia rodzin os6b z niepetnosprawnosciami” -
czytamy w apelu wystosowanym do ministra edukacji
Dariusza Piontkowskiego przez przedstawicieli inicjatywy
»Chcemy catego zycia”. Wedtug nich najwyzsza cene za brak
przygotowania edukacji specjalnej do warunkéw nauki
zdalnej zaptaca uczniowie z niepetnosprawnosciami
sprzezonymi, ktorzy stracili bezpowrotnie czas wydtuzo-
nych etapéw edukacyjnych. Dlatego apeluja o przeprowa-
dzenie w trybie pilnym obowigzkowe]j ewaluacji

i modyfikacji zapisow Indywidualnych Programéw
Edukacyjno-Terapeutycznych (IPET), stosownie

do aktualnych warunkéw nauczania, wraz z uwzglednie-
niem w nich szczegélnej roli rodzicéw lub opiekunéw. (mr)

W KLASIE Z GORTATEM

Marcin Gortat, stynny polski koszykarz, niedawno
zakonczyt kariere w NBA, o
ale poprzez swoja funda- oRe ‘_, p
cje od lat zacheca dzieci DZIEN
z niepetnosprawnoscia e band A
ruchowa do uprawiania 6062020
sportu. Regularnie i

organizuje obozy sporto-
we. Wtasnie ruszyta
rekrutacja do pierwszej
w Polsce szkoty mistrzostwa sportowego (SMS)

na poziomie podstawowym i licealnym, ze specjalizacja
koszykdéwka na wézkach. Oprécz regularnej edukacji
odbywac sie beda w niej zajecia sportowe w wymiarze

16 godzin w tygodniu. Zajecia beda taczyty sport i rehabili-
tacje, takze z wykorzystaniem wyprodukowanego w Polsce
egzoszkieletu. (ib)

............................

NA DOSTEPNOSC

Podnoszenie kwalifikacji D%
i kompetencji nauczycieli DOS'?EPNA
i pracownikéw obstugi,

SZKOLA
zakup wyposazenia s

i dostosowania architekto-
niczne, ale takze wytyczne,
jak zorganizowa¢ edukacje
dla dzieci z niepetnospraw-
nosciamii ze specjalnymi potrzebami, w tym mutyzmem
czy z zaburzeniami psychicznymi - to niektore z elementow
projektu ,Dostepna Szkota”. Na poprawe dostepnosci

we wszystkich typach szkoét podstawowych zostanie
przeznaczone 40 mln zt. Ogdlnopolska rekrutacja do projek-
tu rusza w lipcu br. Moga wzia¢ w niej udziat organy
prowadzace publiczne i niepubliczne szkoty podstawowe

w catej Polsce. Wysoko$¢ grantu wynosi od 500 tys.

do 2 mln zt. Pienigdze trafig przede wszystkim do szkét

z miejscowosci do 50 tys. mieszkancow. (mr)

Szkota bez barier

Granty do 2 mln zt!

nie|pelno|sprawni.pl

6 wiecej:

AA ONLINE DLA 0SOB GEUCHYCH
| SLABOSLYSZACYCH

Wspélnota Anonimowych Alkoholikéw w Polsce zorgani-
zowata cykl spotkan online dla oséb gtuchych i stabosty-
szacych, poszukujacych pomocy w zdrowieniu z uzalez-
nienia od alkoholu. ,Jestesmy Swiadomi, jak trudno jest
znalez¢ pomoc w tym zakresie osobom uzaleznionym,
a w szczegblnosci niestyszacym. Oferujemy spotkania
online ttumaczone na Polski Jezyk Migowy (PJM).
Na spotkaniach dzielimy sie do$wiadczeniami zwigzanymi
ze zdrowieniem z choroby alkoholowej” - zachecaja
organizatorzy. (inf. pras.)

W INTEGRACJI

WIDEOCZAT Z PELENOMOCNIKIEM
Zniesienie ubezwtas-
nowolnienia, prace
nad likwidacja putapki
rentowej i zrbwnaniem
$wiadczen opiekundw,
a takze stworzenie nowego
programu ustug asysten-
ckich - m.in. o tym mowit
Pawet Wdéwik, Petno-
mocnik Rzadu ds. Oséb
Niepetnosprawnych,
9 czerwca br. podczas
wideoczatu zorganizowane-
go przez Integracje za posrednictwem kanatu Integracji
na YouTubie, profilu na Facebooku i portalu Niepelno-
sprawni.pl. Wiceminister odpowiadat na pytania
Czytelnikow - réwniez zadawane w czasie rzeczywistym.
Dzieki wsparciu Polskiego Zwiazku Gtuchych spotkanie
byto na zywo ttumaczone na Polski Jezyk Migowy. Peten
zapis czatu jest dostepny na Niepelnosprawni.pl. (mr)

GODZINA BEZ MYSZY

Akcja ,,Godzina bez myszy”, ktéra odbywa sie w tym roku
po raz siodmy, zostata zainicjowana przez Fundacje
Integracja i stanowi cze$¢ polskich obchodow
Swiatowego Dnia Swiadomo$ci Dostepnosci (Global
Accessibility Awareness Day), obchodzonego co roku
w trzeci czwartek maja.

Dostepnosc stron i serwisdéw internetowych, mediow
spotecznosciowych i programéw do wideokonferencji
jest szczegblnie istotna obecnie, gdy wiele firm przeszto
na prace zdalna, a komputer z internetem stat sie dla wielu
podstawowym narzedziem pracy. Niepoprawnie zaprojekto-
wane strony to dla wiekszosci ucigzliwosc¢ i niewygoda,
ale dla oséb z niepetnosprawnoscia czesto przeszkoda
uniemozliwiajgca codzienna prace. W tym roku do udziatu
w akcji zapraszat Pawet Wdowik, wiceminister rodziny,
Petnomocnik Rzadu ds. Oséb Niepetnosprawnych,
ktory pokazat w filmiku nagranym przez Integracje,
jak on - osoba niewidoma - pracuje przy komputerze. (red.)
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Zaczynem magazynu ,Integracja”

byta bezradnos¢, cierpienie i niezgoda
Piotra Pawtowskiego na rzeczywistos¢,
a potem wieloletnie inspirowanie

i wspieranie naszego Srodowiska

takze w budowaniu kondycji duchowej,
koniecznej do tworczego zycia.

Tiziano Terzani (1938-2004), wybitny
wtoski dziennikarz, napisat ksigzke

pt. Nic nie zdarza sie przypadkiem.
Opowiada ona o ostatniej podrozy, ktora
odbyt, chorujac juz na raka. Wedrowat
wtedy po Ameryce, Indiach i Chinach.
Szukat sposobow leczenia i harmonii
duchowej. Odkryciem jego zycia,

ktore podajemy do przemyslenia

i zastosowania, jest sentencja:

,,Jesli ktos nie ma nic w srodku,

nie znajdzie tez nic na zewnatrz.
Daremnie szukac po Swiecie czegos,
czego nie mozna odnalez¢ w sobie”.

TYLKO RAZEM

Cztery Sciany... tak wiekszo$¢ oséb ocenia ten czas.
Poczucie osamotnienia to obecnie emocje,
ktore towarzysza wiekszosci z nas. Wiekszos¢ ludzi
nie opuszcza domu, by nie zainfekowac sie SARS-CoV-2.
Wyobrazmy sobie jednak, ze ten czas trwa nie miesiac,
ale tygodnie, miesiace, lata.

Tak zyje duza czes$¢ 0s6b z niepetnosprawnoscia,
ktére nie maja mozliwosci wyjscia zdomu. Marza
w nadziei, by méc powiedzie¢ o swoich potrzebach,
wyj$¢ zdomu na kawe z przyjaciétmi czy tez z pomoca
asystenta osobistego.

Przyznam, ze zdarzato mi sie tak po prostu poczu¢
osamotnienie. To stad wzieta sie motywacja, by wyjs¢
zdomu, walczy¢ o siebie, a razem o lek dla innych.

Tak widze swoja dalsza misje i cel dziatania na rzecz
tego, aby osoby niepetnosprawne mogty w miare
mozliwosci normalnie funkcjonowac w spoteczenstwie.
Dostaje telefony i informacje o tym, ze marza o kontak-
cie zinnymi. To codzienna rzeczywistos¢ wielu z nich.
Dlatego w ten trudny dla wszystkich czas chciatbym,
abyscie znalezli wokoét siebie osobe, ktéra czeka chocby
na chwile rozmowy. Trzymajcie tez kciuki, aby moje
dazenia do wprowadzenia szerszego programu asysten-

ta osobistego ziscity sie. Obecny czas pokazuje,
jak bardzo jest to potrzebne. Trzymajmy sie razem,
razem wyjdzmy z czterech $cian.

Wojciech Kowalczyk, Cztowiek bez barier 2019

@ O0d redakcji: Prezes Integracji i redaktor naczelna
magazynu Ewa Pawtowska w stowie wstepnym

do poprzedniego numeru napisata: ,,Numer, ktory
otrzymujecie, jest forpoczta NADZIEI, a przesyta ja
OTUCHA, ktdra Zespot Integracji pragnie wnies¢

do kazdego domu i kazdego serca, abySmy nie tracili
sity do zycia”. A bezposrednio do os6b z niepetno-
sprawnoscia dodata, ze nikt tak jak my nie zna
smaku nadziei. Kazdy dzien jest budowany

jej obecnoscia. Tym bardziej cieszy nas kazda
oddolna inicjatywa i osobiste zaangazowanie
naszych lideréow. JesteSmy z Wami.

STRACILEM WSZYSTKO

Na padaczke cierpie od powrotu z wojska. Czutem,
Ze co$ jest ze mna nie tak, méwitem lekarzom,
ze momentami czuje sie tak dziwnie, jakbym byt
w stop-klatce. Na poczatku trwato to krétko, ale
z biegiem czasu dtuzej i byto czestsze. Lekarze zrzucali
to na moja ciezka prace (warunki szczegélne). O choro-
bie dowiedziatem sie przypadkowo w wieku 50 lat, gdy
robitem ogdlne badania pod hastem ,,Zdrowa kobieta,
zdrowy mezczyzna”. Badania - jak na moj wiek - byty
ku zdziwieniu pani doktor bardzo dobre. Zrobita jednak
wywiad, poznata moja historie i nazwata to po francu-
sku petite épilepsie (mata padaczka). Ale to juz nie byto
takie mate. Pierwszy cios dostatem w wieku 59 lat
podczas snu. Nastapita utrata przytomnosci, ugryztem
jezyk, oddatem mocz, strasznie wrzeszczatem. Bytem
jak w filmie Uwierz w ducha, a po powrocie stamtad
zdatem sobie sprawe, ze dopiero sie zacznie...

Nie bede pisat, ile szpitali zwiedzitem, bo najgorsze
byto to, ze Swiat mi sie zawalit. Stracitem prawie
wszystkich i wszystko. Porzucita mnie zona, méwiac,
Ze nie bedzie podciera¢ mi d..., ale zyczac przy tym

»~wszystkiego najlepszego”.

Bytem bardzo dtugo bezdomny, ale nie poddatem sie
dzieki dobrym ludziom, cho¢ zyje w ciggtym stresie
i depresiji. To trzeba przejs$é, aby pojaé, jakie to
straszne... i nie ma na to lekarstwa.

Imie i nazwisko do wiadomosci redakgji

¥ 0d redakcji: Pamietacie moze tragiczna akcje
stuzb w marcu 2003 r. w Magdalence? Mirostaw
Wypych byt w niej najciezej rannym antyterrorysta.
Zdrowy, doskonale wyszkolony cztowiek nagle
znalazt sie na stole operacyjnym. Doznat bardzo
ciezkich urazéow, ktore wymagaty morderczej
rehabilitacji. Pytany o recepte na powroét do spraw-
nosci i gotowosci bojowej, odpowiadat kréotko,

ze to ,,codzienna ciezka praca nad swoim organi-
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Fot. Mateusz Rézanski, archiwum Integraciji

zmem, nad gtowg i stabszymi elementami.

A to znaczy, ze tracimy wszystko, kiedy tracimy
zycie, lecz dopoki ono tli sie w nas, mamy szanse
na podjecie walki o siebie”.

POWODZENIE USYPIA

Jestem Ania i mam 30 lat. Mieszkam nad naszym
morzem, we Wtadystawowie. Od urodzenia towarzyszy
mi dzieciece porazenie mézgowe, ktére ogranicza
sprawnosc fizyczna, ale nie ogranicza mojego zycia.
Jestem marzycielka, podr6zniczka, osoba z pasja,
zakochana w nurkowaniu, ktére daje mi wolnos¢.
Czuje ja réwniez wtedy, gdy tworze, i za kazdym razem
wyruszam w mentalng podréz. Moja podr6z w malar-

LIST NUMERU

Godnosc¢ ponizona

Bytem pare razy pacjentem szpitala psychiatrycznego.

Prosze dla nas, pacjentéw mezczyzn, o pomoc.

Otéz na oddziatach meskich pracuja gtéwnie kobiety,

i tam panie salowe tamia prawo pacjentéw do godnosci
i intymnosci, poniewaz uczestnicza w takich czynnos-

ciach, ktére wywotuja zaskoczenie, zazenowanie i wstyd.

Jak to wyglada? Zaprowadzaja cztowieka do tazienki,
rozbieraja do naga i pod ci$nieniem leja wode na niesa-
modzielnych pacjentow, ktdrzy sami sie nie umyja.
Podczas mycia ogdlnego pacjentdéw wydaja bielizne
nagim mezczyznom. Podczas unieruchamiania pacjenta
panie salowe $ciagaja im maijtki i zaktadaja pampersy.

Oczywiscie zgtaszatem to do dyrektora szpitala,
ale mnie zignorowat. Zwrécitem sie do Rzecznika Praw
Pacjenta ds. Psychiatrycznych w Warszawie, poniewaz
nie byto takiej osoby w szpitalu, w ktérym przebywatem.
Owszem, Rzecznik interweniowat, byt tez na kontroli,
ale co z tego, skoro panie pielegniarki i dyrektor szpitala
zapewnili go, ze nic podobnego sie nie dzieje. Za takich
czynnosci panie salowe nie wykonuja. Nie wiem, dlacze-
go nikt nie pytat pacjentéw? Dano wiare ktamstwom
i na tym koniec.

Podczas mojego pobytu w szpitalu takie mycie odby-
wato sie co tydzien - ogblne, obowigzkowe. Bytem wtedy
chory, nieporadny, przestraszony, otepiaty, bezradny,
ostabiony lekami, nie bytem w stanie zastoni¢ intymnych
czesci ciata. Chciatem uciec ze szpitala i z tego powodu
zostatem zwigzany, co byto jeszcze gorsze. Czutem sie
jak zwierze. Jakbym byt gwatcony, ponizany, niewazny.

Pielegniarki w szpitalu nie uczestnicza w myciu

i zmianie pampersoéw. Te czynnos$ci wykonuja wytacznie
panie salowe i panowie salowi. Nie wiem, od czego

INTEGRACJA 3 (161) = 2020

stwo zaczeta sie blisko dziewieé lat temu,
gdy na zyciowej przystani trafitam do warsztatow
terapii zajeciowej. Tam pokazano mi $wiat barw i to,
Ze jestem jego czescia. Nasze drogi sie rozeszty, ale pasja
i mito$¢ do malarstwa/rekodzieta pozostata i rozwijam
je teraz sama. W zyciu kieruje sie stowami Seneki
Mtodszego: ,,Przeciwnosci losu ucza madrosci,
powodzenie jg odbiera”.

Anna Frank

I O0d redakcji: Pani Ania daje Swiadectwo tego,

co inni uznaja za przegrana. Dla niej wtedy zaczyna
sie zycie. Sprobujmy sobie wyobrazi¢ los dziecka

z niepetnosprawnoscia 30 lat temu w matej miejsco-
wosci. Ta ciekawa podréz trwa i jej konca nie widac...

to zalezato, ale czasem uczestniczyt w myciu pan
salowy. Wtedy nie czutem wykorzystania ani wstydu.
Przy salowej sie krepowatem i wstydzitem. Czutem,
jak jej wzrok mnie rani. Niewielkie mam doswiadczenie
z kobietami, wiec to, czego doznatem podczas pobytéw
w szpitalu, byto dla mnie szokiem. Nie krepowata mnie
blisko$¢ dziewczyny, z ktéra bytem zwigzany w mtodo-
$ci, nie wstydzitem sie lekarzy ani pielegniarek,

gdy potrzebowatem pomocy medyczne;j.

Kiedy ponownie trafitem do szpitala, panie salowe
nadal uczestniczyty w opisanych czynnosciach pieleg-
nacyjnych i higienicznych, a ja miatem z ich strony
nieprzyjemnosci. Caty personel nazywat mnie kapusiem
i donosicielem. Pan dyrektor powiedziat mi wprost,
ze kasatem reke, ktéra mi pomagata. Przeciez za darmo
bytem leczony, a jeszcze miatem pretensje? , Jak sie
pan wstydzi myé przy paniach salowych, to pewnie pan
nie lubi kobiet” - ustyszatem.

Gdyby te czynno$¢ wykonywali sami mezczyzni,
tobym tak tego nie przezywat. Teraz szpitalna kapiel $ni
mi sie po nocach, zrywam sie i moéwie sobie, ze nigdy
wiecej. Jestem kawalerem. Pracowatem osiem lat
w fabryce mebli, potem w rolnictwie i we wtasnej firmie.
Mam ponad 40 i lecze sie ambulatoryjnie. Pracuje
i zarabiam na swoje utrzymanie.

Imie i nazwisko do wiadomosci redakcji

List kierujemy do dr. Marka Balickiego, kierownika
Biura Pilotazu Narodowego Programu Zdrowia
Psychicznego i Petnomocnika Ministra Zdrowia
ds. reformy w psychiatrii. W niej jest nadal
szara strefa znieczulicy i bezprawia.
Autora listu nagradzamy ksigzka
Piotr i Przyjaciele, zawierajaca
112 wspomnien o Piotrze Pawtowskim,
wyd. przez Integracje w 2019 .
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RZECZNI

PRAW PACJENTA

“ Ewa Pawfowska
| prezes Integracii
~ redaktor naczelna
magazynu ,Integracja”

Tomasz Przybyszewski

szef mediow Integracji
dziennikarz, sekretarz redakcii
portalu Niepelnosprawni.pl

Ewa Pawtowska, Tomasz Przybyszewski: Pande-
mia pokazata, ze domy pomocy spotecznej (DPS-y)

i zaktady opiekunczo-lecznicze (ZOL-e) to nie s3
bezpieczne miejsca, zwtaszcza dla osob starszych
albo z niepetnosprawnoscia. Czy nie sadzi Pan,

ze przyszedt czas na powolne odchodzenie od takich
wielkich instytucji opiekunczych?

Barttomiej Chmielowiec, Rzecznik Praw Pacjenta:

Przede wszystkim pandemia pozwolita nam dostrzec
niejasny status doméw pomocy spotecznej i wadliwosé
uregulowan w tym zakresie. Zaktady opiekuniczo-

-lecznicze sa podmiotami leczniczymi, natomiast domy
pomocy spotecznej - nie. Tam nie ma wymogow
dotyczacych zapewniania odpowiedniej liczby persone-
lu medycznego, lekarzy, pielegniarek, a przeciez
w domach pomocy spotecznej sg osoby bardzo schoro-
wane, starsze, ktére wymagaja szczegdlnego nadzoru
i opieki. Widzielismy tez btedy popetniane przez
dyrektoréw i kierownikdw tych placowek. Czas wiec
zastanowic sie nad tym, o czym wielu ekspertéw mowi
od dawna, czyli o nowej integracji pomocy spotecznej
z opieka zdrowotna. To jest wyzwanie, przed ktérym
stoimy. Btedem byto oddzielenie opieki od ochrony
zdrowia, bo to sg elementy, ktére jednak sie zazebiaja.
Chcieliby$my, aby domy pomocy spotecznej zostaty
objete nadzorem Rzecznika Praw Pacjenta.

TP: W tej chwili to niemozliwe?

Obecnie z przyczyn formalnych nie mozemy zajac sie
domami pomocy spotecznej - sprawdzi¢, jak jest tam
sprawowana opieka nad osobami chorymi, czy faktycz-
nie sg zapisywane do lekarza podstawowej opieki
zdrowotnej, czy sa dowozone do lekarza specjalisty,
czy lekarz specjalista przyjezdza do nich na wizyty
domowe. Wreszcie, czy jest zapewniona opieka pieleg-

nacyjna i czy we wtasciwy sposéb sa podawane leki.

Z naszych danych wynika, ze prawie 20 tys. 0oséb nie jest
zarejestrowanych u lekarza podstawowej opieki
zdrowotnej! Chcemy, zeby Rzecznik Praw Pacjenta mégt
pojawic¢ sie w DPS-ie w spos6b niezapowiedziany

i zbadad sprawe na miejscu - tak jak teraz mozemy
pojawic sie niezapowiedziani w placéwce medyczne;j.

W obliczu pandemii wystepuja problemy z zapew-
nieniem odpowiedniego poziomu bezpieczenstwa
w duzych placéwkach. To m.in. kwestia procedur
i ich przestrzegania. Ale tez np. pielegniarki pracujace
w jednej placéwce, potem drugiej i trzeciej, moga
nie wiedzieé, ze sg zarazone, i nieSwiadomie przenosic¢
chorobe. To ma oczywiscie zwigzek z finansowaniem
i niedoborami kadrowymi. Kluczowe jest jednak,
zebysmy domy pomocy spotecznej formalnie powiazali
z systemem ochrony zdrowia. To kwestia do rozwia-
zania jak najszybcie;j.

TP: Pandemia pokazata tez niebezpieczne zjawisko

»unikania” pacjentow przez czes¢ lekarzy. Jak to
wyglada z perspektywy praw pacjenta?

Ustawa o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta
w art. 5 daje podstawe do tego, zeby w wyjatkowych
sytuacjach prawa pacjenta byty ograniczone. Kiedy
przyszedt czas pandemii, mozna wiec byto czesciowo
to zrobi¢. Jednak co innego ograniczyé¢, a co innego
pozbawié. Oczywiscie rozumiemy te sytuacje, poniewaz
caty kraj byt w tzw. lockdownie, wiele instytucji zostato
zamknietych, w duzym stopniu przeszliSmy na teleme-
dycyne. By¢ moze dzieki temu unikneli§my dramatycz-
nych sytuacji jak w Hiszpanii czy we Wtoszech. Mam
nadzieje, ze tych niedobrych scenariuszy da sie tez
unikna¢ jesienia. Z jednej strony jak najbardziej wspie-
ramy wiec rozwéj telemedycyny. Z drugiej jednak strony
dochodzito do nas wiele niepokojacych sygnatow
dotyczacych zamkniecia placéwek dla pacjentéow. Czesé
osrodkéw niezaleznie od stanu zdrowia oferowata im
Swiadczenia wytacznie w formie telemedycyny. Tak
réwniez nie powinno by¢. Czes¢ przypadkéw mozna
poprowadzi¢ w formule telemedycznej i jest to réwno-
rzedne Swiadczenie medyczne. Sa jednak sytuacje,
kiedy niezbedne jest osobiste przebadanie cztowieka.
Choroby zakazne nie pojawity sie dzi$. Personel me-
dyczny jest wyksztatcony, przygotowany do tego, by
sobie z nimi radzi¢, dbajac o wtasne bezpieczenstwo
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Rzecznik Praw Pacjenta

Pacjenta

§
o

Rzecznik Praw Pacjenta

i uSwiadamiajac pacjentow, jak dbaé o higiene. Stad
méj apel do wszystkich placéwek podstawowej opieki
zdrowotnej oraz ambulatoryjnej opieki specjalistycznej,
zeby nie zamykac sie i nie oferowad Swiadczen wytacz-
nie telefonicznie, lecz przyjmowac pacjentéw osobiscie,
jesli to niezbedne. Interweniujemy w kazdej takiej
sytuacji, kiedy otrzymujemy zgtoszenie. Od poczatku
pandemii bywaty tygodnie, gdy interweniowalismy
blisko 300 razy. Telemedycyna, przy wielu korzysciach
z niej ptynacych, to nie jest remedium na wszystkie
dolegliwosci.

TP: Czyli mozna powiedzie¢, ze gdy konsultacja
powinna sie odby¢ osobiscie, a zastosowana jest
telemedycyna, to dochodzi do tamania praw
pacjenta?

Tak. Pacjent ma prawo do $wiadczen medycznych
zgodnych z aktualng wiedzg medyczna, przeprowadzo-
nych z wtasciwg starannoscia. Niekiedy niezbedne jest
przeprowadzenie osobistego badania. Placéwka
medyczna, majac przeszkolony personel i srodki
ochrony osobistej, powinna to zapewnid.

EP: Z prawami pacjenta scisle zwigzana jest godnosc.

Oczywiscie. Pacjent ma prawo do godnego traktowania
i tego, aby w sposob godny udziela¢ mu Swiadczen
zdrowotnych. Kazda inna sytuacja jest niedopuszczalna.
Nie mamy na szczescie wielu sygnatéw dotyczacych
naruszenia prawa do intymnosci i godnosci, zdecydowa-
nie wiecej dotyczy poszanowania prawa pacjenta
do Swiadczen zdrowotnych, jednak miato miejsce
kilka bulwersujacych zachowan. Na przyktad w jednej
z placowek podstawowej opieki zdrowotnej wtasciciel,
a jednoczesnie osoba rejestrujaca pacjentéw, w bardzo
wulgarny sposéb traktowat osoby majace watpliwosci,
zastrzezenia, dopytujace sie o pewne sprawy.
Natozylismy na te placoéwke kare finansowa. Udato sie tez
doprowadzi¢ do publicznych przeprosin z jej strony.
Sytuacja pacjentéw i poziom ich obstugi poprawity sie.
Prawo do godnosci to jednak nie tylko kwestia zacho-
wania personelu medycznego. To sprawa relacji pacjent
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- personel medyczny, podejscia lekarzy, narzucania
pewnych rozwigzan dotyczacych leczenia. To traktowa-
nie pacjenta jak partnera. Natomiast inng kwestig jest
systemowe dyskryminowanie catych grup pacjentéw.
Przyktadem jest m.in. sytuacja oséb chorujacych
na otyto$¢, dla ktorych brakuje odpowiedniego sprzetu,
zeby zrobié przeswietlenie, brakuje t6zek, stotow
operacyjnych, dostepnosci do pewnych Swiadczen
zdrowotnych. Staramy sie z tym walczy¢ m.in. przy
wsparciu powotanego przy Rzeczniku Zespotu
ds. przeciwdziatania dyskryminacji os6b chorujacych
na otyto$¢é. Problemem systemowym jest tez kwestia
przekazywania informacji o stanie zdrowia osobom
Z niepetnosprawnoscia narzadu stuchu. W sierpniu 2021 r.
maja wejs¢ przepisy, ktore zobowiazg placowki medycz-
ne do tego, zeby przekazywac wszystkie informacje
w sposob dla nich zrozumiaty, czyli rzeczywiscie realizo-
wac prawo pacjenta do informacji o jego stanie zdrowia.

TP: Godnos¢ pacjenta czesciej naruszana jest przez
zachowanie ludzi czy z powodu niedomagan systemu?

Trudno powiedzie¢, bo takich statystyk nie prowadzi-
my. Wydaje sie jednak, ze czesciej jest to skutek
zachowan pojedynczych oséb. Kazdego roku udzielane
sa miliony $wiadczen i co najmniej tyle samo jest relacji
pacjent - lekarz. Wiele do zrobienia pozostaje w kwestii
witasciwego i zrozumiatego przekazywania informacji
pacjentom, w tym osobom starszym albo z niepetno-
sprawnoscia. Bardzo wazne jest dbanie o tzw. kompe-
tencje miekkie personelu medycznego. Apeluje o to
podczas kazdego spotkania. Wystapitem tez do wszyst-
kich rektoréow uczelni medycznych z wnioskiem o zwiek-
szenie liczby godzin zajeé na temat przestrzegania praw
pacjenta i komunikacji z nim. Tu jest duze pole do
zmiany - to obszar relacji miedzyludzkich, partnerskich.
Zdaje sobie sprawe z nadmiernej biurokracji, obciazen,
nieuchronnych emocji. Po to jednak mamy profesjonal-
nie przygotowany personel medyczny, by sobie z nimi
poradzit i potrafit rozmawiaé z kazdym, nawet trudnym
pacjentem. Aby umiat wyciszy¢ emocje i uspokoic



pacjenta, a takze kontaktowad sie z nim, szanujac

jego godnosc. To dtugi proces i nic sie nie zmieni

z dnia na dzien. To kwestia edukacji, nie tylko lekarzy
czy pielegniarek, ale wszystkich obywateli. Pacjenci
powinni stuchac tego, co lekarze im przekazuja,

a ponadto podawac prawdziwe informacje, niczego nie
zatajac, bo jesli nie powiedza wszystkiego, to diagnoza
moze by¢ btedna, podobnie jak leczenie. Trzeba
zwracad sie z szacunkiem do kazdego, takze oczywiscie
do personelu medycznego. Jednak przede wszystkim
lekarze i pielegniarki powinni pamietac, ze pacjent
cierpi, boi sie, jest niepewny, ma w sobie wiele emocji.
Ja réwniez staram sie edukowac pacjentow w zakresie
ich praw. Chociazby poprzez informacje umieszczane
na stronie Rzecznika na temat praw pacjenta

czy instrukcje, jak przygotowac sie do wizyty u lekarza:
o co pytacio czym informowaé. Zachecam do zapozna-
nia sie z tymi praktycznymi wskazéwkami.

EP: Bardzo bliskie s3 mi Pana stowa, bo towarzy-
szyty mi przez 26 lat pracy jako potoznej. Wiem, jak
wazne s dobre wzajemne relacje, oparte na zaufaniu
miedzy pracownikami ochrony zdrowia a pacjentami.
Wiem, ze taki komfort psychiczny czesto czyni cuda.

Nierzadko my sami jako pacjenci nie doceniamy tego,
jak wazny jest komfort psychiczny, i nie pamietamy,
ze w budowaniu relacji z personelem medycznym
wiele zalezy od nas. Jezeli do placéwki przyjdziemy
z negatywnym nastawieniem, to sami tworzymy mur,
ktory personelowi trudno jest pokonaé. Wazna jest tutaj
rola edukacyjna Rzecznika Praw Pacjenta, ale z drugiej
strony profesjonalisci powinni zrobié wszystko, zeby ten
mur zburzy¢ i zmieni¢ negatywne nastawienie, uspokoic
pacjenta, nawiazac dialog. Przekonac, ze tylko wspélnie
jesteSmy w stanie osiggnaé pozadane rezultaty.

EP: Czy widzi Pan Swiatetko w tunelu? Nadzieje
na rowne traktowanie i dostepnosc?

Oczywiscie, cho¢ zmiany zachodza powoli, a chciato-
by sie, aby zachodzity szybciej, zwtaszcza w zakresie
podejscia do zarzadzania placowkami medycznymi,
ale tez w naszych gtowach.

Niewatpliwie Swiatetkiem w tunelu jest rzadowy
program Dostepnos$¢ Plus. Cho¢ poki co obejmuje
niewiele placéwek medycznych w skali kraju,
to pokazuje kierunek, w ktérym powinnismy zmierzad.
Jest tez nowelizacja ustawy o prawach pacjenta, ktéra

- mam nadzieje - wejdzie w zycie w sierpniu 2021 r..
Zgodnie z nig wszystkie placéwki medyczne maja
umozliwi¢ udzielanie informacji o stanie zdrowia
wszystkim pacjentom ze szczegdlnymi potrzebami.
Oczywiscie chciatoby sie szybszego tempa zwiekszenia
naktadéw na system ochrony zdrowia, szczeg6lnie
pacjentow z niepetnosprawnos$ciami. Musimy jednak
zdawac sobie sprawe z tego, ze odziedziczylismy
PRL-owski system ochrony zdrowia. Holandia czy Dania
sa nam przedstawiane jako kraje wzorowych reform
w tym zakresie, ale one trwaty tam ponad 20 lat!

Nic nie nastgpi od reki, nie od razu poradzimy sobie ze
wszystkimi problemami, zwtaszcza w zakresie pomocy,
jakiej potrzebuja osoby z niepetnosprawnoscia. Klucz
jest w systematycznych, konsekwentnych zmianach.

EP: Mowimy o godnosci, o naktadach finansowych.
Wiaze sie z tym walka, ktora Integracja toczy od paru
lat na rzecz refundacji sprzetu uzywanego przez
osoby z niepetnosprawnoscia - mam na mysli
nowoczesne cewniki hydrofilowe. To marzenie wielu
osob. Jak Pan ocenia szanse na rychte wprowadze-
nie ich petnej refundacji dla dzieci, a w przysztosci
takze dla dorostych?

Problem ten w duzej mierze dotyka szczegéblnie
najmtodszych pacjentéw, ktérzy urodzili sie z rozszcze-
pem kregostupa. Wydaje sie wiec, ze wprowadzenie
petnej refundacji nowoczesnych cewnikéw hydrofilo-
wych nie jest kwestia, nad ktéra powinnismy dyskuto-
wac. To sie powinno po prostu stac i ze swej strony bede
te walke wspierat ze wszystkich sit. To jest tez wazne
z punktu widzenia ekonomicznego, oszczednosci
w systemie ochrony zdrowia, bo rzadziej bedzie
dochodzito do zakazen. Wystapitem w tej sprawie
do Prezesa Agencji Oceny Technologii Medycznych
i Taryfikacji i obiecuje, ze bede temat monitorowat.
Zdaje sobie sprawe z ograniczonych mozliwosci
budzetowych, ale jezeli chodzi o wtasciwe leczenie
i opieke nad dzie¢mi, to pienigdze powinny sie znalez¢.
Jestem gteboko przekonany, ze w tym roku dojdzie
do refundacji cewnikow dla dzieci. W kolejnych latach
by¢ moze takze dla os6b dorostych.

TP: Walka o godnosc to takze mozliwos¢ ztozenia
przez pacjenta skargi na zachowanie personelu
medycznego. Jak to skutecznie zrobic¢?

Jest pare mozliwosci. Po pierwsze, mozna sprawe
zgtosi¢ dyrektorowi placowki, ktory czesto nie zdaje
sobie sprawy, ze dany lekarz zachowuje sie w taki czy
inny sposéb. Mozna to zrobi¢ pisemnie - opisa¢ sytu-
acje. Po drugie, w najwiekszych szpitalach sg petno-
mocnicy ds. praw pacjenta. To nie moi reprezentanci,
lecz pracownicy szpitali, ale powinni by¢ tak umocowa-
ni, aby byli niezalezni w swoich dziataniach. Wspotpra-
cujemy z nimi, wiele sytuacji daje sie rozwigzywac
i sprawiaé, by nie powtarzaty sie w przysztosci. Mozna
tez zgtosic¢ problem bezposrednio do Biura Rzecznika
Praw Pacjenta - przez Telefoniczng Informacje
Pacjenta: 800 190 590, czat, mailem czy listownie.
Kazde zgtoszenie traktujemy bardzo powaznie. Jesli
pacjent sobie tego zyczy, mamy obowigzek zachowac
anonimowos¢. Skargi przyjmujemy takze od pracowni-
kéw szpitali. Podejmujemy wéwczas dziatania, by
podane nieprawidtowosci wyjasnic i ewentualnie
wyciagnad konsekwencje wobec osoby, ktora narusza
godnos¢ lub inne prawa pacjenta.

EP: Dziekujemy za rozmowe i Zyczymy sity w walce
o godnos¢ pacjentow.

Réwniez serdecznie dziekuje. H
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Epidemia koronawirusa z dnia na dzien
postawita na gtowie zycie ludzi na catym
Swiecie, ale tez diametralnie zmienita
sytuacje i funkcjonowanie ochrony
zdrowia. A to ogromnie wptyneto

na zycie pacjentow, zwtaszcza obtoznie
lub nieuleczalnie chorych.

skutkach koronawirusa opowiedzieli przedsta-

O wiciele chorych na raka, choroby reumatoidalne,
nieswoiste zapalenia jelit i mukowiscydoze.

ROWNOLEGEA
RZECZYWISTOSC ONKOLOGII

»Brat miat wizyte u onkologa w Kielcach w ostatnich
dniach lutego i dostat skierowanie na usuniecie przerzu-
tu czerniaka z zaznaczeniem PILNE!!! - z trzema
wykrzyknikami. Miat czekaé na telefon - do dzi$ zero
informacji, zadnego telefonu, wyjasnienia, nowotwér
i strach, depresja. To sa zabiegi i operacje ratujace zycie.
Czy nie powinny by¢ realizowane niezaleznie od
epidemii?” - to jedna z odpowiedzi na pytania zadane
w ramach kampanii ONKOOBRONA #CZASWALKI
zorganizowanej przez fundacje Alivia. Miata na celu
pokazanie prawdy o stanie polskiej onkologii
podczas epidemii.

Fundacja Alivia poprosita o odpowiedZ na szereg
pytan dotyczacych leczenia onkologicznego dyrektoréw
51 centréw onkologii i szpitali wielospecjalistycznych,
ktére maja w strukturach duze oddziaty onkologiczne,
lekarzy i personel medyczny, pracujacy z pacjentami
onkologicznymi, a takze samych chorych orazich
bliskich. Fundacja zwrécita sie réwniez o udzielenie
informacji do Ministerstwa Zdrowia oraz krajowego
konsultanta w dziedzinie onkologii klinicznej. Odpowie-
dzi pozwolity na stworzenie obszernego opracowania

»Rzeczywistosci rownolegte. Polska onkologia w czasie
epidemii COVID-19”.

Raport wyraznie pokazuje, ze stan epidemii pogtebit
problemy obserwowane i komunikowane przez pacjen-
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tow od lat. To m.in.: brak koordynacji diagnostyki

i leczenia, deficyty kadrowe, fatalna organizacja
leczenia w placéwkach. To takze wielogodzinne
oczekiwanie pacjentéw na zattoczonych korytarzach,
tamanie ich praw, ograniczony dostep do Swiadczen

i wynikdéw badan, chaos oraz deficyty w komunikacji
z pacjentami.

Obserwacje pacjentéw potwierdzit réwniez personel
medyczny. 34 proc. lekarzy i pracownikoéw medycznych
przyznato, ze z powodu epidemii byty odwotywane
lub przektadane procedury leczenia u tych pacjentéw,
ktérzy ze wzgledéw medycznych powinni zostaé
obstuzeni bez opdznien.

Z relacji wojewo6dzkich konsultantéw, jak i samych
chorych wynika, ze pacjenci placéwek, ktore zostaty
przeksztatcone w szpitale zakazne lub czasowo
zamkniete z powodu zakazen, sami musieli zadba¢
o koordynacje i ciggtos¢ leczenia. Nie byli informowani,
gdzie moga wykonac badania lub gdzie bedzie odbywac
sie dalsze leczenie. Jesli proby takiej organizacji byty
podejmowane, to dziato sie to wytacznie na szczeblu
lokalnym.

Problemem okazato sie tez zachowanie standardéw
bezpieczenstwa w placéwkach.

Cho¢ 96 proc. dyrektoréw potwierdzito, ze wprowa-
dzono w placéwkach obowigzek uzywania srodkéw
ochrony osobistej, jednoczesnie az 46 proc. z nich
przyznato, ze brakuje im srodkéw ochrony osobistej.

37 proc. personelu medycznego wskazato, ze nie
otrzymato od pracodawcy maski lub innych elementéw
ochrony, a 11 proc. ankietowanych chorych potwierdzi-
to, ze lekarze i pielegniarki nie mieli odpowiednich
zabezpieczen (maski, rekawiczki itp.). Kolejne 4 proc.
pacjentow odpowiedziato, ze personel miat je tylko
czesciowo.

Ponadto az 30 proc. pacjentéw zgtosito, ze w placéw-
kach byt ttok, ktéry powodowat, ze nie byto mozliwe
zachowanie 2 metréw odstepu od siebie. Jedna trzecia
chorych negatywnie ocenita przygotowanie placéwki do
Swiadczenia ustug w czasie epidemii, a 36 proc. przyzna-
to, ze nie czuto sie w niej bezpiecznie. Tak sytuacje opisat
jeden z nich: ,Najbardziej przerazajacy jest ttok

Fot. Archiwum Integracji
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na korytarzach, bez mozliwosci zachowania jakichkol-
wiek norm bezpieczenstwa. Oddziat onkologii przenie-
siony zostat do starej siedziby ze wzgledu na to,

Ze w nowej zostat utworzony szpital jednoimienny
zakazny. To ze wzgledow bezpieczenstwa. Niestety,

teraz jest o wiele gorzej. Ludzie ciezko chorzy ktebig sie
na waskim korytarzu i do tego w tym samym miejscu s
réwniez pacjenci z innymi schorzeniami (chyba endokry-
nologia). Lekarze tez nie moga patrzec na te sytuacje”.

NIE TYLKO STRZYKANIE W STAWACH
Chorobami reumatycznymi dotknietych jest ponad
9 mln Polakéw. Chod stereotypowo kojarza sie z osoba-
mi starszymi, to pokazna grupe pacjentéw stanowia
osoby mtode. Ponadto - zn6w wbrew stereotypom -
nie sa to tylko bole stawodw, ktére mozna zaleczyé
aspiryna, ale powazne, czesto nieuleczalne choroby,
ktére moga by¢ przyczyng powaznej niepetnospraw-
nosci, a nawet $mierci. Jedna z przyczyn reumatyzmu
moga byc¢ zaburzenia immunologiczne. Sytuacja,
w ktérej uktad odpornosciowy organizmu atakuje
wtasne komérki, zachodzi m.in. przy reumatoidalnym
zapaleniu stawéw albo toczniu. Czy ludzie majacy
te choroby okazali sie bardziej podatni na korona-
wirusa?

- Nie mamy danych, ktére méwityby o tym,
jak np. toczer wptywa na przebieg zachorowania
na koronawirusa. Obserwacje chorych na schorzenia
reumatyczne, prowadzone we Wtoszech i w Hiszpanii,
byty na zbyt matej grupie ludzi, aby wysnuwac jakies
wigzqgce wnioski - ttumaczy Monika Zientek, prezeska
stowarzyszenia ,,3majmy sie razem”. - Pierwsze dane
byty bardzo niepokojgce. Wskazywaty, ze osoby,
ktore przyjmujqg leki immunosupresyjne, bedq gorzej
przechodzity koronawirusa. Jednak pdzniejsze obserwa-
¢je pokazujg, Ze niekoniecznie jest tak Zle i nie ma
klarownych dowoddw na to, Ze chorzy reumatoidalnie sq
w jakis szczegdlny sposéb zagrozeni. Nie mamy danych,
ktore pozwolityby postawic konkretng teze — dodaje.

Problemem okazat sie jednak nie tyle sam wirus,
co zmiana funkcjonowania ochrony zdrowia i nagta
utrata dostepu do badan.

- Na pierwszym etapie byto ogromne zamieszanie -
powszechny strach zwigzany z tym, Ze nie wiedzieliSmy,
jak bedzie wyglgdato nasze leczenie, kontakt z lekarzem
etc. Dopdki sytuacja sie nie ustabilizowata, mineto troche
czasu. Wczesniej pacjenci byli zagubieni - ttumaczy
Monika Zientek. - Nawet teraz z leczeniem jest réznie.
Obostrzenia bardzo wptynety na jego dostepnosc.
Pacjentom w stabilnym stanie rzeczywiscie wystarczata
teleporada. Jednak w sytuacji zaostrzenia choroby
potrzebny jest fizyczny kontakt z pacjentem. Trudno tez
podejmowac decyzje o dalszym leczeniu na podstawie
rozmowy. Wedtug moich informacji przychodnie,

z ktdrych korzystali pacjenci reumatoidalni, zostang
otwarte dopiero w sierpniu. Czyli przez 5 miesiecy chorzy

bedg odcieci od leczenia w normalnych warunkach

- dodaje.

Prezeska stowarzyszenia ,3majmy sie razem” wskazu-
je tez, ze w pewnym momencie zabrakto takze waznego
dla pacjentéw reumatoidalnych leku - arechinu, ktéry
ministerstwo zarezerwowato do leczenia koronawirusa.

- Ten brak pacjenci bardzo odczuli. Teraz, gdy o tym
rozmawiamy, nadal jest duzy problem z zakupem
tego leku - mowi Monika Zientek.

DYSCYPLINA | TELEPORADY

Duza grupa pacjentéw sa chorzy na nieswoiste
zapalenia jelit, m.in. na chorobe Le$niowskiego-Crohna
Réwniez oni ze wzgledu na rodzaj przyjmowanych
lekéw moga mied obnizong odpornos¢. O ich sytuacji
opowiada Jacek Hotub, rzecznik Towarzystwa J-elita.

- Zdaniem ekspertdw najbardziej narazeni sq pacjenci
przyjmujqgcy sterydy, troche mniej korzystajgcy z leczenia
biologicznego lub lekéw immunosupresyjnych.

Jak na razie nie mamy sygnatéw méwigcych o polskich
pacjentach z nieswoistymi zapaleniami jelit, ktérzy
zachorowali na koronawirusa. Nie mamy takich
sygnatéw ze Srodowiska medycznego - podkresla
Jacek Hotub.

Zdaniem gastroenterolozki prof. Grazyny Rydzewskiej
wspotpracujacej ze stowarzyszeniem moze to wynikaé
z tego, ze pacjenci z nieswoistymi zapaleniami jelit sg
bardzo ostrozni i skrupulatnie przestrzegaja zasad
kwarantanny. Osoby zazywajace leki immunosupresyjne,
sterydy lub korzystajace z leczenia biologicznego staraty
sie nie wychodzi¢ zdomu, nosié¢ maseczki i korzystaty
z teleporad w szpitalach. Dzieki tej przezornosci udato
sie uniknac¢ zakazen w tej grupie pacjentéw.

Podobnie jak w innych grupach przewlekle chorych
pacjentow problemem okazato sie samo funkcjono-
wanie ochrony zdrowia w warunkach epidemii.

- Na poczgtku pojawita sie ogromna trudnos¢ w doste-
pie do swiadczert medycznych. Wielu pacjentéw korzysta
z osrodkow specjalistycznych: poradni przyszpitalnych
lub oddziatdw gastroenterologicznych. Pierwsze dni
byty petne niepokoju - nikt nic nie wiedziat, nie mozna sie
byto nigdzie dodzwonic. Niektdre placdwki, z ktdrych
korzystali chorzy, jak na przyktad Szpital MSWIA
w Warszawie, zostaty przeksztatcone w szpitale jedno-
imienne. Dlatego na przyktad osoby korzystajgce
z leczenia biologicznego baty sie, co bedzie dalej.

Na szczescie w tej konkretnej placéwce problem rozwig-
zano w ten sposob, ze korzystajgcy z leczenia biologiczne-
go otrzymywali leki w oddzielnym budynku, w bezpiecz-
nych warunkach sanitarnych. Dzieki takim dziataniom
przynajmniej w najwiekszych miastach udato sie
zachowac ciggtosc leczenia biologicznego - wyjasnia
Jacek Hotub.

Innym problemem, na ktory wskazuje przedstawiciel
Towarzystwa J-elita, byt strach przed zazywaniem
lekéw, ktore obnizajg odpornosc.
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Fot. David Veksler. Unsplash

- Pacjenci zastanawiali sie, czy nie odstawic lekéw
immunosupresyjnych. Dlatego nasze stowarzyszenie
robito wszystko, by odwodzi¢ ich od tego pomystu.

To wazne, zwtaszcza w kontekscie kolejnej fali epidemii.

Bo dla pacjentéow wazne jest unikanie placéwek stuzby
zdrowia, czyli potencjalnych ognisk zarazy. Tymczasem
odstawienie lekéw prowadzi do zaostrzenia choroby,
i co sie ztym wigze, koniecznosci hospitalizacji -
wyjasnia Jacek Hotub. - Dlatego trzeba zachowa¢
zdrowy rozsgdek i konsultowac sie z lekarzami. Cate
szczescie istnieje mozliwos¢ odbywania teleporad
ze specjalistami. Skorzystatem z takiej formy pomocy
i uzyskatem tak recepte - podkresla.

Istnieja tez grupy pacjentow, na ktérych funkcjono-
wanie epidemia nie ma prawie zadnego wptywu
albo ma... pozytywny.

KWARANTANNA JEST NA CO DZIEN
- Paradoksalnie pacjenci z mukowiscydozqg catkiem
nieZle radzg sobie z pandemiq. Bo oni zyjg w perma-
nentnej kwarantannie. Przystosowanie sie do nowych
warunkdw nie stanowito dla nich Zzadnego problemu -
objasnia Pawet Wéjtowicz, prezes fundacji MATIO.
- Na co dzierh muszg oni bronic sie przed zarazkami,
a doktadnie przed dwiema bakteriami: Burkholderia
cepacia i Pseudomonas aeruginosa. / to ich bojg sie
bardziej niz koronawirusa. Dlatego oni i ich rodziny
zawsze stosujg ptyny dezynfekujgce, rekawiczki
i maseczki. Problemem byt niestety dostep do srodkéw
higieny osobistej. Na poczgtku epidemii momentalnie
zaczety one znikac z pétek, a potem dramatycznie
podrozaty - dodaje.
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Zdaniem prezesa Pawta Wojtowicza dobre przyzwycza-
jenia wptynety na to, ze w catej Europie na koronawirusa
zachorowaty zaledwie pojedyncze osoby z mukowis-
cydoza.

Co ciekawe, niewiele zmienito sie tez, jezeli chodzi
o leczenie tej nieuleczalnej rzadkiej choroby
genetycznej.

- Nasi lekarze, o ktérych méwimy, ze sq niemal jak
rodzina, kontaktowali sie znami w formie teleporad.

Co zresztq tez jest dla nas naturalne, bo juz wczesniej
chorzy i ich rodziny mogli korzystac z telefonicznych
konsultacji. Nie zauwazyliSmy probleméw z dostepem
do leczenia. Lekarze i pacjenci sq bardzo zzZyci,

a ze wzgledu na specyfike choroby pacjenci w skrajnych
sytuacjach po prostu muszq trafi¢ do szpitala.
Niewazne, czy jest epidemia czy nie - ttumaczy prezes.

Zdaniem Pawta Wojtowicza epidemia przynosi
korzys¢ chorym i ich rodzinom. Dzieki niej spoteczen-
stwo na wtasnej skorze poznato problemy, z ktérymi
oni musza zmagac sie kazdego dnia.

- Kiedy jakis czas temu zorganizowaliSmy marsz
chorych na mukowiscydoze, to naszym znakiem
rozpoznawczym byty maseczki. Wzbudzito to konster-
nacje wsréd przechodniéw. Odkqgd wszyscy musieli
chodzi¢ w maseczkach, tatwiej im zrozumiec realia Zycia
chorych. Jest tylko taka réznica, Ze wraz ze szczepionkg
na koronawirusa zniknie z nim problem, a szczepionki
na mukowiscydoze nie ma. Licze, Ze doswiadczenie
pandemii wptynie na politykdw i decydentdw,
od ktérych decyzji zalezy Zycie i zdrowie chorych
na mukowiscydoze - podkresla prezes fundacji
MATIO. W

15




Rozkosze umystu

16

SYLWIA BLACH - pisarka, blogerka, dziataczka spofeczna, modelka, ambasadorka kampanii Dotykam
=Wygrywam, promujacej samobadanie piersi. Wolontariuszka Fundacji Jedyna Taka, laureatka stypendium
ministra za wybitne osiggniecia. Wyrdzniona przez marke Panache w konkursie Modelled by Role Models
Nowy Wymiar Pigkna jako ,Wzdr do Nasladowania”. Finalistka konkursu Mocne Strony Kobiety magazynu
,Gosmopolitan”. Pracuije jako programistka i jest doktorantkg na kierunku: informatyka.
Choruje na rdzeniowy zanik mig$ni, porusza sie na wozku. Prowadzi blogi, jeden po$wigcony literaturze,
’ ; | niepetnosprawnosci, programowaniu i podrozom, a drugi — modzie i urodzie. W 2017 r. znalazta sig w | edycji

4 - A ! =) Listy Mocy, publikacji wydanej przez Integracje, z sylwetkami 100 najbardziej wptywowych Polek i Polakow

' e\ z niepetnosprawnoscia. Wiecej: sylwiablach.pl.

TO JUZ JEST KONIEC!

Sukces! Obostrzenia zdjete! WygraliSmy z pandemia! Mozna zdja¢ maski,

wyjs$¢ na spacer do lasu, po¢wiczy¢ na sitowni i jecha¢ na wakacje. Kina i gabinety
kosmetyczne zndw s3 czynne, a Swiat wyglada, jakbysmy zaledwie miesigc temu
nie zmagali sie z globalng katastrofa. Zaraz, czy aby na pewno to juz koniec?

podatki i koronawirus. Mozna wierzy¢ w boga,
jakiego tylko ma sie ochote. Ale statystyka
i badania naukowe nie sg kwestia wiary, ale inteligencji.

Epidemia koronawirusa w Polsce rozpoczeta sie
w marcu i od samego poczatku budzita w nas sprzeciw
i oburzenie. Nagle nasze zycie obrdcito sie 0 180 stopni -
musieli$my zamkna¢ sie w domach, zrezygnowa¢
z codziennych wygod, odwotaé wakacje. Cze$¢é os6b
z niepetnosprawnoscia nie odnotowata zmiany - ich
zycie zawsze przypominato czasy pandemii. Jednak wielu
nagle poczuto, ze kto$ im odbiera podstawowe prawa.
Zaczeli sie wsciekac i buntowac.

I nie bede udawad: tez jestem zta. Zta, poniewaz
tajemnicza choroba zmienita moje plany na 2020 rok,
odbierajac wiele rzeczy, ktére kochatam: spotkania
z przyjaciétmi, podroéze, dtugie spacery i wizyty u kosme-
tyczki. Odebrata mi tez rzeczy obiektywnie wazniejsze:
rehabilitacje i tatwo$¢ funkcjonowania - przy moim
poziomie sprawnosci wiele obostrzen jest utrudnieniem.
Jako osoba na wozku musze dotknac¢ klamki, a potem
dzojstika. Nie bytam swiadoma, w jak wielu czynnosciach
pomagatam sobie broda czy nawet ustami, a teraz - rece
z dala od twarzy! Zaktadanie maski tez nie nalezy do
tatwych, ale jednak pozostaje konieczne.

Niestety, ta koniecznos$¢ dbania o siebie i bliskich
wyparowata z gtow wielu z nas, gdy tylko ustyszeli
o zdjeciu obostrzen.

To, ze co$ ,mozna”, nie znaczy, ze nagle $wiat stat sie
normalny. Z przerazeniem lawiruje w sklepie spozyw-
czym miedzy ludZzmi, ktorzy nie nosza masek. Ze stra-
chem podchodze do sprzedawcy, ktéry gota reka wyciera
nos, a potem mnie obstuguje (prawdziwa historial).
Czasem wrecz mam wrazenie, ze popadam w paranoje,

i widzac, jak nieodpowiedzialni sg ludzie wokét, zaczy-
nam sie ich panicznie baé. To nie jest fajne.

Nie chcesz dbac o siebie? Badz empatyczny. Twoje
zdrowie to twoj wybor, ale tak jak nie lubisz, by ktos

N a Swiecie istnieja trzy pewne rzeczy: $mier¢,

ci mowit, jak zy¢, tak ja nie lubie, gdy kto$
przez wtasne lenistwo ryzykuje moje zycie.

Jednak koronawirus to nie tylko niewygodne maski.

To przede wszystkim trwajaca od miesiecy pandemia,
ktora zbiera swoje zniwo. Ludzie umierajg i to nie jest zart.
Wiele os6b niewierzacych w pandemie (serio, fascynuje

i przeraza mnie, jak wiele oséb powotuje sie na wiare -
tak jak ten ksigdz, ktoremu sie wyrwato, ze nie wierzy

w rzeczy, ktoérych nie widac) poréwnuje koronawirusa

do grypy czy raka. Méwi, ze owszem, ludzie choruja,

ale wychodza z tego, czego sie zatem bac!

Powiem ci czego: przysztosci. COVID-19 to nowa,
niezbadana choroba. Dopiero odkrywamy jej skutki,
a o tych dtugofalowych - co oczywiste - szybko
sie nie dowiemy.

Na Instagramie zndéw widziatam, ze znajoma brata
udziat w spotkaniu kobiet przedsiebiorczych. Na stotach
babeczki i muffinki, bez opakowan, w sam raz
do zarazenia.

Inni znajomi robig impreze niespodzianke. Kilkadzie-
sigt 0s6b? Jasne, przeciez jesteSmy ostrozni! A przeciez
w czerwcu byto gtosno o weselnych biesiadnikach, ktorzy
zamiast welonu ztapali korone...

I nikt z nich nie zastanowit sie, co bedzie. A pojawiaja
sie pierwsze badania efektéw dtugofalowych. Zaczyna sie
méwic o tym, ze koronawirus niszczy ptuca na state. Prze-
bakuje sie o uszkodzeniach mozgu, ktére utrudnia dalsze
funkcjonowanie. Na koronawirusa umieraja tez dzieci,
grupa, ktéra wczesniej wydawata sie odporna...

Prawda jest taka, ze ci, ktérzy maja odwage, potrafia
przyznaé: wiemy, ze nic nie wiemy. Dlatego noszg maski
i sie izoluja. Dlatego ograniczajg podroéze i rezygnuja
zimprezowania, choé serce im krwawi. Bo z koronawiru-
sem jest tak samo jak z rakiem czy inng grozna choroba.
Wielu z nas tak bardzo boi sie skontrolowac niepokojace
objawy, ze woli wierzy¢, iz nic mu nie jest. Nie bada sie,
cho¢ lekarze bijg na alarm. A potem umiera. Bo w kwe-
stiach zdrowia wiara nie ma nic do rzeczy. W
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- Nie dotykaj go. On nigdzie nie jedzie, nie pozwole go zabrac! - Kobieta krzyczy
coraz gtosniej. Jej partner ma wtasnie atak padaczki. Uderza ciatem o betonowe
podtoze. - Nie rozumiesz, co mowie, idiotko, ja tu zostane sama.

Ma na imie Patrycja. Nie przebiera w stowach. Boi sie o partnera, a jeszcze bardziej
samotnosci. Na ulicy tatwiej zyje sie w grupie.

llona Berezowska
dziennikarka wspotpracujaca
m.in. z ,Integracjg”
i portalem Niepelnosprawni.pl

Z kazda minuta oczekiwania na karetke jej agresja

przybiera na sile. Staje sie wulgarna. Padaja

wyzwiska i grozby. Emilia Wesotowska przyjmuje je
ze spokojem. Towarzyszy pacjentowi do czasu przyjazdu
karetki.

- To trudna praca, bo i sama bezdomnos¢ jest trudna.
Spotykamy sie z alkoholizmem, bdlem, zaburzeniami
lekowymi, agresjq. To nasza codziennos¢ - méwi Emilia
Wesotowska, pracownik socjalny Caritasu.

Z osobami w kryzysie bezdomnosci pracuje juz 10 lat.
Jest szefowg Ambulansu z Serca, karetki, ktéra wyjezdza
na ulice Warszawy, by pomaga¢ chorym.

- Zaczynalismy skromnie. Spotkatam grupe wspaniatych
ludzi, ktdrzy chcieli uzupetnic system opieki medycznej.
Poczgtkowo wyjezdzalismy na ulice, pokrywajgc koszty
zwtasnej kieszeni. PéZniej pomdgt nam Caritas. Dzieki nim
mamy srodki na paliwo - méwi Emilia.
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Ich praca jest wyzwaniem, ale dla niej to zyciowa
misja i zrédto satysfakcji. Szybko do inicjatywy zaczeli
dotaczad lekarze, pielegniarki, ratownicy. Kazdy chciat
pomaoc.

Ambulans wyjezdza na patrol dwa, czasem trzy razy
w tygodniu. Dyzur na ulicy trwa od 2 do 6 godzin.
Ratownicy zmieniajg opatrunki, udzielaja pomocy,
wyjasniaja, jak zazywac leki, przypominaja o zasadach
higieny, a czasami po prostu zmieniaja skarpetki
na czyste. Wszyscy sa wolontariuszami. Na co dzien
pracuja w szpitalach, osrodkach medycznych, w pomo-
cy spotecznej. Do Ambulansu wsiadaja w czasie wolnym,
po dtugich godzinach pracy. O chorych dowiaduja sie
od streetworkerow, przechodnidw, z telefonow.

PIERWSZY KONTAKT
W parku na Ambulans czeka mezczyzna. Wie, ze jego
nogi musi zobaczy¢ lekarz. Gdy na miejsce przyjezdza
mtody medyk, mezczyzna czuje sie zagubiony.
- Nie moge péjs¢ do karetki. Czekam tu na lekarza -
ttumaczy.
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- To ja jestem tym lekarzem - odpowiada Michat
Wasiak, rezydent specjalizujacy sie w traumatologii
uktadu ruchu.

- Prawdziwym? - dopytuje wciaz nieprzekonany
pacjent.

Tym razem interwencja przebiega gtadko. Pacjent
przyjmuje rady i jest gotowy sie do nich zastosowac.
Bywa jednak ro6znie. Nie kazdy dyzur kofczy sie
sukcesem.

- Staram sie zachowywac dobre wspomnienia.

To one dajg mi naped do pracy. Te trudne omawiamy
w zespole. Na nich sie uczymy. Nabywamy doswiadczenia,
zdobywamy wiedze - méwi Emilia.

Michat szukat wolontariatu, w ktérym przydataby sie
jego medyczna wiedza. Trafit
na Ambulans z Serca. Taryfy ulgowej
nie byto. Od razu spotkat pacjentéw,
ktérzy wystawili jego przekonania
na prébe.

- Poznatem ich podczas pierwszego
kursu. To byto réwno rok temu.
Pojechalismy do pustostanu. Srodek
miasta, dookota nowe osiedla,
marmury, a w zaniedbanych ogrédkach dziatkowych
ludzie zyjgcy w dramatycznych warunkach. Bez elektrycz-
nosci, dostepu do biezgcej wody. Myli sie w poobijanej
emaliowanej misce. Kobieta i starszy od niej meZczyzna.
On nie bierze lekdw. Nie chce sie leczy¢. Obydwoje toczy
choroba alkoholowa. Ciggnie ich na dno. Doprowadzita
do tego, Ze ta kobieta juz nie chodzi, chociaz byt moment,
Ze nastgpita poprawa - moéwi Michat.

Tych pacjentéw spotyka regularnie. Nauczyli go
pokory. Przy nich poznat uczucie bezradnosci.

- Ta bezradnos¢ to najtrudniejsza rzecz. Mozemy tylko
do nich jecha¢ i zaproponowac¢ pomoc. Nie mozemy
jednak liczy¢, ze ta pomoc zostanie przyjeta. Jezdzimy
do dorostych ludzi. Czasami co$ nam sie udaje, a czasami
pozostaje uczucie rozczarowania. Nie zrazam sie. Wycig-

Najwiecej osé6b bezdomnych
przebywa w wojewoédztwach:

« mazowieckim - 4278 oséb
«$Slaskim 4255 oséb
» pomorskim - 3014 osé6b

gamy reke po raz drugi, dwudziesty i setny, jesli trzeba -
dodaje.

Pandemia to wyciaganie reki utrudnita. Niektére
schroniska zostaty objete kwarantanna. Kontakt
z chorymi wymaga petnego zabezpieczenia. Srodki
ochrony osobistej zwiekszyty koszty funkcjonowania
wolontariuszy. Osobom w kryzysie bezdomnosci
koronawirus skomplikowat szukanie zatrudnienia.

JAKW POCZEKALNI

Na murku przy Dworcu Centralnym w Warszawie
panuje inna atmosfera. Nikt nie krzyczy. Pacjenci
przychodza tu z wtasnej woli i s3 gotowi przyjaé pomoc.
Nie przepychaja sie w kolejce. Wktadaja najczystsze
ubrania i czekaja. Na rade, opatrunki, Srodki przeciwbo-
lowe. Czas oczekiwania - jak to w poczekalni - skracaja
rozmowamii... piwem.

Jerzy przyjechat na dworzec, by poradzi¢ sobie
zbdlem. Ma problem z noga. Choruje rowniez na raka
ptuc. Nie pomagaja juz leki przeciwbolowe zapijane
wodka. Chemia pozbawita go sit. Na ulicy mieszka
24 lata.

- Wszystko zaczeto sie, gdy przestatem by¢ pitkarzem,

a moze wcale nie... Moze to byto w innym momencie.
Gratem w pitke w reprezentacji mtodzieZzowej. Jedno-
czesnie sie uczytem. Wtedy nie pitem, a gdy zaczgtem,
nie byto juz odwrotu. Nie mogtem bez tego zy¢. Cztery
razy bytem na odwyku, ale nie potrafitem przestac.

W zyciu robitem rézne rzeczy. Zdobytem wyksztatcenie,
chociaz studia skoriczytem w wiezieniu. Przesiedziatem
tam pét zycia. Bytem dobry z matematyki, miatem scisty
umyst. Wymyslitem, jak okradac banki.

Jerzy opowiada swoja historie
z u$miechem. Niczego nie zatuje.

- Pracowatem w kopalni, trzy
razy sie zenitem, na dzieci zawsze
uczciwie tozytem. Widziatem
jednak rzeczy, ktdrych nikt nie
powinien oglgdac. Tak jak wtedy,
gdy Zotnierze zattukli chtopaka
kolbami. To byto podczas Praskiej
Wiosny w 1968 r., ale to nie tam bytem bliski $mierci.
Zaglgdatem jej w oczy przysypany w korytarzu w kopalni.
Czy dlatego pije? Nie wiem.

Jerzy przerywa opowie$é, by pokazac noge Annie
Jastrzebskiej, szefowej grupy Medycy na Ulicy. Nazywa
ja Aniotem.

- Jest wyjgtkowa. Ma moc, by rzeczy niemozliwe
stawaty sie prawdziwe. Potrafi zmieni¢ cztowieka.

Anna nie zgodzitaby sie z ta opinig. Wedtug wtasnej
oceny nie robi niczego szczegblnego.

- Ja tylko uzupetniam luke. Najpierw powstata Funda-
cja Fortior. To byt wynik spotkania z cztowiekiem, ktdry
zmagat sie z traumgq po gwatcie. Zaczetam szuka¢ dla
niego pomocy i okazato sie, ze nie ma eksperta, ktory
moze pomdc facetowi po zgwatceniu. Placéwek brak,
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Fot. llona Berezowska

osrodki dla ofiar przemocy byty zajete przez kobiety.
Stwierdzilismy, ze zrobimy cos swojego i zatozylisSmy
fundacje. Projekt Medycy na Ulicy zaczgt sie z tego
samego powodu. Spotkalismy pana, ktéry mieszkat

na dworcu. Sztam z dwdjkg ratownikédw medycznych.
Oni mieli apteczke, a on owrzodzenia. Tak sie zaczeto.
Potem on przyprowadzat swoich kolegéw, a my swoich -
méwi Anna, psychotraumatolog, ktéra dla wielu jest
ostatnig deska ratunku.

Jerzy uwaza, ze jego nogi uratowac sie juz nie da.
Nadal odczuwa skutki otwartego ztamania po wypadku
drogowym sprzed lat. Na tej nodze ,wydarzyto sie”
juz wszystko.

- Byty przypadkowe masci, silne leki mieszane
z alkoholem, zalegty sie w niej robaki.

CZAS NA ZWIERZENIA

Jerzy skupia sie jednak na przysztosci. Ma nowy plan.

- Przyznali mi emeryture. Wysokgq, bo pracowatem jako
geolog gdrniczy. Wynajme mieszkanie razem z koleggq.

Kolega réwniez czeka na kontrole medyczna.
Ma wysypke. To wynik alergii pokarmowej.

- Nie wiem na co. Jem to, co dostaje. Nie pytam, z czego
to ugotowali. - Na ulicy mieszka 22 lata. - Tak naprawde
to mieszkam na niej cate zZycie. Miatem 4 lata, gdy ktos
zgtosit, ze Spie w piwnicy i kradne na bazarach. Trafitem
do domu dziecka. A stamtqd prosto do schroniska dla
bezdomnych, bo niczego innego nie mogli mi zaoferowac.
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Kilka razy podjat prébe wyjscia z bezdomnosci.

Przez 7 miesiecy pracowat na budowie, ale nawet wtedy
spat na tawce w poblizu PKiN.
- Poznatem kobiete, uwierzytem, ze moze byc inaczej.
Wtedy nie pitem. Przez caty czas, kiedy bytem zatrudniony
i kiedy bytem z nig. Potem wszystko sie rozpadto. Oszuka-
ta mnie. Upitem sie do nieprzytomnosci. Rozbitem wédzek
widtowy o Sciane.
Teraz zamieszka z Jerzym i liczy na to, ze wykorzysta
umiejetnosci z wiezienia.
- Pracowatem tam w ambulatorium, opiekowatem sie
kolegq z celi. Chorowat na cukrzyce. Jerzym tez sie
zaopiekuje. Bedzie dobrze.
Po tej wypowiedzi na murku na chwile zapada
krepujaca cisza. W to, ze plan Jerzego i jego kolegi
zakonczy sie sukcesem, nikt tu nie wierzy. W picie
po rozstaniu z kobieta - co innego. Taka historie
ma tu do opowiedzenia kazdy.
Mariusz zdejmuje buty. Medykom na Ulicy przyszedt
pokazac¢ opuchnieta noge.
- Na ulicy jestem od stycznia. Przez kobiety. Zostawitem
jedng, zeby wrdcic do drugiej. To matka moich dzieci.
Wszystko miato byc¢ dobrze. Ona przestata pic.
Ja pracowatem. Jestem spawaczem, elektrykiem.

Mam dobry zawdd. Moge pracowad. Tylko nie mam
wtasnego mieszkania. Po wyjSciu z wiezienia wychodzitem
na prostq. Nie pitem. Niestety straciliSmy wynajmowane
mieszkanie. Jqg i dzieci przyjeta jef matka. Mnie nie.
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Miesigc spatem w samochodzie pod blokiem. Teraz Spie
tam, gdzie nie pada. Mam Spiwdr, koce. MoZe bede spat
na tawce - jesli tylko pogoda pozwoli. Nie wiem, czy dam
rade tak zy¢. Potrzebuje dachu nad gtowag.

ZAMKNIETA PRZESZtOSC
Mariusz podchodzi do medykéw. Jego krwiaki

i opuchlizne ocenia Witold. Mariusz go nie zna, na ulicy
jest za krotko, ale o Witoldzie méwi sie tu czesto.

»Ten, ktoremu sie udato” - tak go opisuja podczas
nocnych imprez na ulicy, szepcza o nim na tawkach
i hamakach w parku. Podziwiajag go réwniez koledzy
z Medykoéw na Ulicy. Jeszcze niedawno byt bezdomny.
Teraz jest jednym z nich.
Jego droga na ulice zaczeta
sie w 2002 r. Wtedy
w wypadku zgineta bliska
mu osoba. Miat 19 lat.
Przezyt, ale trauma zostata
na lata. Krok po kroku,
jedna niewtasciwa decyzja
po drugiej, problem
po problemie, kieliszek
po kieliszku. Ulica na niego
czekata.

- To byto dla mnie trudne. Dtugo szukatem sposobu,
by cos w swoim Zyciu zmienic. Poszedtem do wojska,
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Wedtug danych Ministerstwa Rodziny,
Pracy i Polityki Spotecznej kryzysem bezdom-
nosci w Polsce jest dotknietych 30 330 oséb.

82,1% z nich to mezczyzni. Niemal 20% bez
domnych nie korzysta ze wsparcia placowek.
54% doswiadcza bezdomnosci bardzo dtugo -

od ponad pieciu lat.

dwukrotnie bytem na misji na Batkanach, prébowatem
by¢ mezem i ojcem. Podejmowatem rdzne prace, a jednak
nieprzepracowane wydarzenia z przesztosci wracaty.

Pod wptywem tych doswiadczen podejmowatem

zte decyzje. W koricu doprowadzity do bezdomnosci -
mowi Witold.

Pierwszy raz byt bezdomnym tylko kilka miesiecy.
Znalazt prace, na chwile zawrécit z tej drogi. Ponownie
znalazt sie na niej w 2018 r. Przyjechat na Dworzec
Centralny i tam zostat.

- Spatem na tawkach, w komunikacji miejskiej i gdzie
popadto. Poczucie wtasnej wartosci mnie opuscito.
Przestato mi zaleze¢, czy mam dach nad gtowq,
czy mam sie w co ubrac,
czy mam prace.

Takie zycie widdt
przez rok.

- Podczas bojki ktos
mnie ugryzt. Jego zgb
whbit sie w palec. Nigdzie
ztym nie poszedtem.

Po dwéch tygodniach
przemywania rany wodgq

i oktadania jej chusteczkg
higieniczng wdato sie zakazenie. W szpitalu powiedzieli,
Ze w gre wchodzi juz tylko amputacja. Nie zgodzitem sie.
Do szpitala wrécitem za namowqg Medykdw na Ulicy.

Ania [Jastrzebska - red.] i Bartek [Matyszewski -
ratownik medyczny Medykéw na Ulicy - red.] nie dali mi
wyboru. Sami mnie zawieZli na SOR.

Palcow nie stracit. Chirurg wyciat Sciegna. Medycy
na Ulicy zostali z Witoldem na dtuzej. Zaczeta sie
mozolna droga w przeciwna strone.

- Anna zaoferowata mi pomoc. Jest doskonatym
fachowcem, psychotraumatologiem. Po 7 dniach
wyszedtem ze szpitala. Trafitem do osrodka
dla bezdomnych mezZczyzn, potem do mieszkania
treningowego. Pracowalismy nad skutkami traumy.
Przez 4 miesigce sprzgtalisSmy mojg gtowe. Punkt
kulminacyjny przyszedt jesienig 2019 r. Doktadnie 17 lat
po wypadku. To samo miejsce, ta sama godzina, ten sam
dzien. Na miejscu wypadku zamkngtem ten rozdziat
swojego zycia.

Witold nie pije juz drugi rok. W pomaganiu innym
znalazt swéj sposdb na zycie. Pomaga nie tylko jako
cztonek Medykéw na Ulicy. Swoim doswiadczeniem
wspiera tych, ktérzy chcag co$ zmienidé.

- Nie jestem psychologiem, terapeutq ani Zadnym
specjalistg. Jestem tylko cztowiekiem, ktdry przeszedt
te droge w obydwie strony. Wiem, jak wazne byto
dla mnie wsparcie. To, Ze mogtem zadzwonic, zapytac,
skorzystac¢ z pomocy psychologicznej, prawnej. Teraz
rozmawiam z ludZzmi, z ktérymi jeszcze 2 lata temu
mieszkatem na ulicy. Czasem wazne jest, by ktos wpadt
na godzine pogadad, do szpitala zawidzt szampon
i mydto, po prostu byt. Cztowiek wychodzgcy z bezdom-
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nosci czuje, ze jest sam. Na ulicy ma kolegdw,
ale bezdomny bezdomnego z ulicy raczej nie wyciggnie.

StOWA 1 CZYNY
Przy Dworcu Centralnym zaczyna sie robi¢ pusto.
Medycy sie pakuja. Przychodzi najtrudniejsza chwila.
- 0 bezdomnosci najdotkliwiej przypomina wieczor.
Trzeba znalez¢ miejsce do spania. Bezpieczne lokum
na noc. Ciepte. Cztowiekowi zaczyna doskwierac pytanie,
gdzie dzisiaj spedzi noc i czy obudzi sie ze swoim dobyt-
kiem - wyjasnia Jerzy.
Mariusz juz opuscit dworzec. Jeszcze nie szuka
towarzystwa. Noc spedzi w parku.
»Nieroby, czekaja na gotowe!” - kto$ krzyczy na ulicy.
»Do roboty by sie wzieli!” - dodaje jaki$ przechodzien.
Na co dzien nie brakuje ludzi, ktérzy pomagaja
fundacjom i osobom bezdomnym, zdarza sie jednak,
ze ktos$ wyraza gtosno negatywne, czasem wulgarne
uwagi. Na murku nikt na nie nie zareagowat, ale te
stowa nie trafity w préznie. Kto$ na chwile odwraca
wzrok, kto$ powstrzymuje sie, zeby nie odpowiedzied.
- Czasami jest gorzej. Ci, ktdrzy to robig, sq okrutni,
a przeciez na ulicy mieszkajg wartosciowi ludzie, ktérym
sie nie powiodto na jakims etapie zycia - mowi Witold.
Zgadza sie z nim doktor Maria Sielicka-Gracka,
przewodniczaca warszawskiego oddziatu Stowarzysze-
nia Lekarzy Nadziei. To do ich przychodni trafiajg chorzy,
ktérym nie moga poméc inne placéwki. W przychodni
dyzuruja lekarze r6znych specjalnosci, gotowi leczy¢
osoby nieubezpieczone, bez ustalonej tozsamosci
i bez dachu nad gtowa.
- Bezdomni sq i mtodzi, i starzy, i dobrze wyksztatceni,
i niewyksztatceni. Mogq by¢ brudni i Smierdzgcy albo
zadbani i dobrze ubrani. Moimi pacjentami byli i profesor
filozofii, i cztowiek, ktdry zgingt pézniej w bdjce. To nie ma
znaczenia, bo w moich pacjentach zawsze widziatam
przede wszystkim ludzi - méwi dr Sielicka-Gracka,
ktéra od powstania przychodni w latach 90. XX w.
nieprzerwanie przyjmuje chorych.
Ma za soba kariere polityczna w roli postanki
na Sejm X kadencji, prace w przychod-
niach i szpitalach jako endokrynolog
dzieciecy. Na emeryturze jest
od 2003 r. Od kilku lat zmaga sie
ze skutkami lewostronnego udaru.
Niedawno obchodzita juz 82. urodziny.
Nie ma jednak zamiaru zwolni¢ tempa.
- Najczesciej trafiajg do mnie infekcje,
ale najwiecej przypadkéw w przychod-
ni to sprawy chirurgiczno-dermatologiczne. Owrzodzenia,
wysypki, ropienie. Daj Boze, Zzebym mogta pracowa¢
do korica zycia. Niestety z wiekiem wszystko po kolei
wysiada. Zuzywam sie. Na starosc trzeba sie przyzwy-
czai¢ do funkcjonowania w tych mozliwosciach,
jakie cztowiekowi pozostaty, i chce je wykorzystac
w przychodni - deklaruje dr Sielicka-Gracka.
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Statystyczny bezdomny
to mezczyzna

w wieku od 41 do 60 lat,
ktory przebywa na ulicy
od 5do 10 lat.

W jej opinii sytuacja oséb bez miejsca zamieszkania,
chociaz bardzo trudna, zmienita sie na lepsze.
W czasach PRL oficjalnie nie byto bezdomnych.

- Gdy zaczynalismy prace, inni byli nasi bezdomni.
Przez te 30 lat stan higieniczny 0séb Zyjgcych na ulicy
zdecydowanie sie poprawit, ale nadal wychodzenie
z bezdomnosci jest niezwykle trudnym wyzwaniem,

a zycie w takich warunkach réwniez nie nalezy przeciez
do tatwych.

ZAPAMIETANI
- Zaczetam od zbadania, jak zbierane sq dane o miesz-

karicach schronisk i zaproponowatam wspélny formularz.
Koncentrowatam sie na dziataniach, ktére miaty zmienic¢
system - mowi Julia Wygnanska, zatozycielka Fundacji
Najpierw Mieszkanie Polska, ktorej celem jest tworzenie
warunkdéw do powrotu do zdrowia i trwatego zakoncze-
nia bezdomnosci osobom doswiadczajacym bezdom-
nosci dtugotrwatej i kryzyséw psychicznych.

Pana Marka obserwowata z okna.

- Spat na tawce, rano szalat, wieszat sie na linach
na drzewach. Przechodzit kryzysy. Batam sie do niego
zagadad, ale w koncu sie udato i od tego czasu bylismy
w statym kontakcie. Po 14 latach w parku, w schronisku
i na dziatce dzieki samozaparciu
i pomocy sgsiaddw powoli odzyskiwat
swoje zycie. Ostatnie pot roku spedzit
w mieszkaniu socjalnym.

Cieszyt sie, Ze mégt gtosowac
w wyborach jako cztowiek z normal-
nym adresem. Wychodzit na prostq,
jednak pierwsze kroki w lokalu byty
bardzo trudne. Umeblowanie,
formalnosci pomocy spotecznej, stres o optaty, poszuki-
wanie pracy i niestety przegrana walka o poszarpane
zdrowie. To trudne doswiadczenie dla wszystkich.
Gdy wydawato sie, Ze wreszcie jest dobrze, pan Marek
zmart w tym mieszkaniu.

Wspomnienia pana Marka zostang z Julig Wygnanska
na dtuzej.
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- Nie da sie trwale zakoriczy¢ bezdomnosci bez zapew-
nienia mozliwosci pobytu w samodzielnym, niewielkim
lokalu od poczgtku pracy osoby nad wyzwaniami, ktére
latami trzymaty jg na ulicy. Jednak dach nad gtowqg
nie wystarczy. Po bezdomnosci, zwtaszcza wieloletniej,
cztowiek jest pokiereszowany, wyciericzony. Nowa
sytuacja oznacza nowe obowiqzki, a kazda porazka
paralizuje strachem przed powrotem na ulice.

Dlatego pobyt w mieszkaniu musi by¢ zagwarantowany,
a cztowiek otoczony intensywnym wsparciem - uwaza
Julia Wygnanska.

Emilia Wesotowska z Ambulansu z Serca wspomina
Tomasza.

- Lezat na ulicy. Trafit do nas w ogromnym bdlu
i cierpieniu. Leczylismy jego rany i owrzodzenia.

Po pewnym czasie Tomasz stangt na nogi. Zaczgt
pracowac w schronisku. Kiedys go zapytatam, dlaczego
taki przystojny, teraz juz zdrowy i zaradny mezczyzna
nie postawi nastepnego kroku, nie zacznie sie rozwijac,

szukac swojej drogi. Odpowiedziat, Ze gdy patrzy w lustro,

nadal widzi tamtego siebie lezgcego na ulicy i cierpigce-
go z bélu.

Anna Jastrzebska z Medykéw na Ulicy pamieta tych,
ktérym sie udato, ale tez tych, ktérym nie mozna juz
byto poméc.

- Oni wszyscy sq dla mnie wazni. Kazdy to indywidualna
historia.

Doktor Sielicka-Gracka ze Stowarzyszenia Lekarze
Nadziei poznata wielu pacjentéw, ale wyjatkowo mocno
w jej pamieci zapisat sie ten, ktory przystat jej kartke.

- Byty na niej obrgczki, a on napisat, Ze to nie jest
przypadek. Zyczyt mi, zeby wszelka pomyslnosé w Zyciu
byta ze mng zwigzana jak te dwie obrgczki. Byt teZ taki
pacjent, ktdry nie wiedziat, jakimi stowami wyrazi¢ swojg
aprobate i uznanie. Po chwili zastanowienia najbardziej
wtasciwe do opisania naszej pracy wydato mu sie:

SJapier...e”’

GAK SIE LECZYC BEZ UBEZPIECZENIA

| STALEGO MIEJSCA ZAMIESZKANIA

W sytuacjach zagrazajacych zyciu nalezy zgtosic sie

na SOR. W innych przypadkach pomagaja:

« Lekarze Nadziei, przy ul. Wolskiej 172
w Warszawie, tel. 22 836 81 82.

Przychodnia czynna od poniedziatku do piatku
w godzinach 9:00-16:00.

« W Krakowie Lekarze Nadziei dyzuruja
przy ul. Smolensk 4, tel. 12 433 51 30.

W duzych miastach pomocy mozna szukac

u wolontariuszy i w réznych fundacjach, np.:

« Warszawa: Ambulans z Serca wyjezdza
do chorych 2-3 razy w tygodniu. O potrzebie
kontaktu z nimi mozna poinformowac street-
workera lub zadzwoni¢ pod nr 733 112 700.

« Warszawa: Dworzec Centralny, w poniedziatki
i pigtki ok. 20:00 pomocy i porad udzielaja
Medycy na Ulicy.

« Krakéw: Fundacja Przystan Medyczna,
tel. alarmowy: 534 943 001. Medycy tej
fundacji patroluja rowniez teren Plant
we wtorki i w soboty. Dziatalno$¢ Fundacji
na Plantach zostata ograniczona
przez pandemie. Do regularnej pracy na tym
obszarze medycy powr6ca w sierpniu.

« Poznan: Mobilny Punkt Pomocy Medyczne;j.
Informacja o dyzurach (4 razy w miesigcu)
pod nr. tel.: 61 835 68 67 od poniedziatku
do piatku w godz. 10:00-15:00.

Kontaktu z medykami mozna szuka¢ za posred-

nictwem schronisk i noclegowni.

W wielu z nich znajduje sie punkt pomocy

medycznej. Zrédtem informacji o akcjach pomocy
organizowanych czasowo sa rowniez Straz Miejska

~

i streetworkerzy.

J
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linia wysokiego zaufania

Fot. Mateusz Roézanski/Archiwum Integracji

JAN ARCZEWSKI - Od dziecinstwa choruje na rdzeniowy zanik mig$ni i porusza sig na wozku. W Domu Pomocy Spotecznej >

Kalina w Lublinie, w ktérym od 32 lat mieszka i pracuije jako psycholog, stworzyt Telefon Zaufania dla Niepetnosprawnych
(81747 98 21). Odbyt tysigce rozmow. Problemy, z ktorymi zwracajg sie do niego ludzie, dotyczg wszystkich sfer zycia,
nie tylko psychologicznej czy egzystencijalnej. Jest finalistg Konkursu ,Gztowiek bez barier 2004” i pierwszym laureatem
Nagrody Prezydenta RP ,Dla Dobra Wspdlnego” (2016). W 2017 r. znalazt sig w Liscie Mocy, publikacji wydangj

przez Integracjg, z sylwetkami 100 najbardziej wptywowych Polek i Polakéw z niepetnosprawnoscia, i w tym samym roku

otrzymat Nagrode TOTUS Fundacii Dzieto Nowego Tysiaclecia.

A MIALO BYC PIEKNIE

Lato w petni. Nadeszty wakacje i pora
urlopow. Chciatoby sie, aby pozostaty

po nich mite wspomnienia, opalenizna

i lepsza kondycja fizyczna jako efekt
odpoczynku i zdrowej rekreacji.

Niestety, dla wielu osob co roku ten okres
konczy sie niepetnosprawnoscia,

a niekiedy smiercia.

sg amatorzy kapieli i motocyklisci. Najczesciej

to bardzo mtodzi ludzie, przed ktérymi jeszcze tak
naprawde na dobre nie otworzyty sie drzwi do petni zycia,
a los je przed nosem zatrzasnat.

Jakie sg najczestsze przyczyny tych dramatéw?

Czy kazdy z nas moze co$ zrobi¢, aby tego uniknac¢?

Michat pojechat z przyjaciotmi pod namiot nad jezioro.
Bawili sie doskonale. Wypady rowerowe, siatkéwka
plazowa, ogniska - takie codzienne wypetnianie czasu.
No i oczywiscie kapiele. Michat od zawsze bat sie wody,
ale nie chciat by¢ gorszy od nikogo z paczki. Niesiony
dopingiem kumpli postanowit udowodnié¢, ze ,,nie jest
baba”. Wszedt na skarpe i skoczyt. Nie myslat, czy jest tam
gteboko, czy ptytko, a juz zupetnie nie przewidziat, ze
moga by¢ korzenie drzew. Dtugo nie wyptywat. Wszyscy
sadzili, ze chce pokazaé, jakim jest twardzielem, bo tyle
wytrzymuje pod woda. | tylko Magda zachowata zimna
krew. Swoim krzykiem spowodowata, ze kto$ obcy
wyciagnat go na brzeg.

Pogotowie, szpital i diagnoza: tetraplegia. Po latach
przetamat w sobie nienawi$¢ do wody i jezdzi tam,
aby ostrzega¢ podobnych sobie $miatkéw, cho¢ im
nie zawsze sie podoba, ze sie wtraca.

Kamila od dziecka krecity szybkie jednoslady. Najpierw
to motorynki, potem skutery. Ale to zbyt powolne
maszyny. Kiedy stat sie dorosty, zaczat zarabia¢, podej-
mujac rézne prace w czasie wolnym od nauki. Widzac
zapat syna, ale tez znajac jego marzenia, ojciec,
ku niezadowoleniu mamy, dotozyt synowi brakujaca
sume na wzbudzajacego zachwyt kumpli harleya. Kamil
od razu nawigzat znajomosci z pasjonatami szybkich
maszyn. Po zdaniu na studia chciat sie zresetowac

Szczegélna grupa ludzi narazonych na taki finat
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i pojechat z grupa na kilkudniowy rajd po Europie.
Wracajac, postanowili troche sie poscigaé. Padat deszcz.
Kamil wpadt w poslizg. Duza predko$¢ i mate doswiad-
czenie spowodowaty, ze nie opanowat maszyny i upadt.
Niestety, wywrotka skonczyta sie urazem kregostupa.

Kamil porusza sie na wozku, a jego mama ciagle
wypomina ojcu, ze gdyby nie dotozyt do zakupu motoru,
syn bytby sprawny.

| jeszcze Rafat. Lato spedzat ze znajomymi nad morzem.

Jak to mtodzi, wieczorami lubili sie zabawié. Rafat miat
staba gtowe do alkoholu. W pewnym momencie Magda,
jego dziewczyna, poprosita, by juz nie pit. Nie podobato
mu sie, ze ,robi obciach” przy kumplach. Posprzeczali sie,
ztapat kluczyki i mimo uwag kumpli wsiadt na motor,
dodat gazu i nie wyrobit sie na pierwszym zakrecie.
Uderzyt w drzewo. Po kilkumiesiecznym pobycie

w szpitalu zycie spedza w tézku. Wymaga wyreczania
we wszystkich czynnosciach. Na dodatek ma zal

do Magdy i catej paczki, ze pozwolili mu wtedy wsigsc
na motor.

Te trzy historie pokazuja, jak mtodzi ludzie zamiast
pieknych wspomnien z wakacji przywiezli z nich cierpie-
nie, bél, niepetnosprawnosc¢. Brawura, chec bycia
nie gorszym od innych, alkohol - to gtéwne powody
dramatow setek ludzi, ktérzy mogli ich uniknad.

Czy wina lezy tylko po ich stronie? Wiem, Ze nie jest
tatwo powiedziec ,nie”, bedac $wiadkiem niewinnych
poczatkow, ktére doprowadzaja do zyciowych tragedii.
Czy prosciej zy¢ z mysla, ze warto byto narazic sie jako
obserwator lub uczestnik wydarzen i wyrazi¢ swoj
protest? Czy nie lepiej byé mieczakiem albo ustyszed:

»Co cie to obchodzi?”, niz zy¢é z przekonaniem,

Ze nie zrobito sie nic, aby zapobiec tragedii. Zawsze
tatwiej przewidzieé negatywne skutki wydarzen,

bedac ich obserwatorem. Moze kiedy$ padna podzieko-
wania za to, ze kto$ powstrzymat przed nieprzemyslanym
zachowaniem, gdy emocje biorg gére nad rozumem...

Ajesli kiedys$ wakacje skoncza sie podobnie jak opisane
wyzej, to nikogo za to nie nalezy obwinia¢, bo to my
jestesmy sprawcami i tylko my ponosimy odpowiedzial-
no$¢ za skutki. Nie bojmy sie przyznaé do tego, bo moze
to sposéb, aby inni unikneli podobnych doswiadczen.

Zycze wszystkim dobrych wakacji! | szcze$liwych
powrotow.
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FAKTY,
NIE MITY!

»Szczepionki wywotuja autyzm”,

»,Bill Gates, tudziez chinski/amerykanski
wywiad sztucznie wywotaty epidemie
koronawirusa, aby zarabia¢
na szczepionce, a wczesniej
doprowadzic¢ do depopulacji” - tego
typu mity pojawiaja sie w internecie
od poczatku epidemii. Koniecznie
wiec trzeba wiedzied, jak powstaja
szczepionki przeciw groznym wirusom
i dlaczego sg tak potrzebne.

dotyczy tego, czy na pewno wszyscy musza sie
szczepié. Zwtaszcza podczas epidemii koronawi-
rusa zwraca sie uwage na to, ze przeciez duza cze$¢
0s06b przechodzi te chorobe bezobjawowo i jest ona
grozna gtownie dla oséb starszych. Po co w takim razie
szczepié dzieci, ktére wedtug aktualnej wiedzy sa
w niewielkim stopniu zagrozone przez COVID- 19.

P odstawowe i najczesciej zadawane pytanie

PRZERWAC tANCUCH TRANSMISJI

- Nabycie odpornosci w populacji przerywa taricuch
transmisji choroby. Nieprzenoszone sq bakterie lub
wirusy odpowiedzialne za dang chorobe. Skala zalezy
od zakaZnosci patogenu. Na przyktad wirus odry nalezy
do najbardziej zarazliwych. Osoba zakazona wirusem
odry moze zakazi¢ nawet 16-18 nieuodpornionych oséb
znajblizszego kontaktu. W przypadku koronawirusa

MIT: PO CO SZCZEPIE SIE NA GRYPE, SKORD T0
NIEGROZNA CHOROBA?

O ciezkim przebiegu zachorowan na grype w
tym sezonie $wiadcza dane o wzroscie
hospitalizacji o 16% w pordownaniu z
sezonem ubieglym (w sezonie 2016/2017
odnotowano 13 779 hospitalizacji z powodu
Brypy)-

W zeszlym sezonie grypowym 2016/2017
odnotowano 24 przypadki zgonéw z
powodu grypy i jej powiklan. Najczesciej
zdarzaly sie one u 0s6b po 65. roku zycia,
ktore sa najbardziej narazone na powiklania
Brypy.
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Mateusz Rézanski
dziennikarz ,Integracji”
i portalu Niepelnosprawni.pl

MIT' dziecko,

ktore cierpi na cho-
robe przewlekia nie
powinno by¢ szcze-
pione.

SARS-CoV-2 osoba zakazona moze zarazi¢ dwie lub trzy
osoby nieuodpornione. Rozwigzaniem problemu pande-
mii COVID-19 jest uzyskanie odpornosci stadnej -
ttumaczy dr hab. Ewa Augustynowicz z Zaktadu
Epidemiologii Choréb Zakaznych i Nadzoru NIZP-PZH,
prowadzaca réwniez portal NIZP-PZH Szczepienia.info.
- W wypadku nowego koronawirusa szacunkowe dane
wskazujg, Ze potrzebna jest odpornos¢ 60-70 proc.
populacji. Uodpornienie oznacza naturalne zakazenie
(z objawami lub bez) lub uodpornienie kontrolowane,
czyli podanie szczepionki - wskazuje dr Augustynowicz.
Eksperci zajmujacy sie zdrowiem przypominaja,
ze nie powinno by¢ ono obiektem hazardu. Nie mozemy
ryzykowaé zdrowiem swoim ani innych ludzi.

- Jezeli poréwnujemy ryzyko, to szczepienie jest zdecydo-
wanie bezpieczniejszym rozwigzaniem. Na przyktadzie
COVID-19 widzimy, ze objawy choroby, zwtaszcza w ciez-
kich przypadkach w grupach ryzyka oséb starszych,
sq grozne dla zdrowia i Zycia. Przy takiej skali zachorowari
na COVID-19 na catym sSwiecie, liczbie zgondw i powiktar,
konsekwencjach gospodarczych i socjalnych, nikogo nie
powinno dziwié, ze badacze szukajqg ratunku, jakim moze
by¢ opracowanie i wprowadzenie na rynek szczepionki
przeciw COVID-19 - ttumaczy przedstawicielka NIZP-PZH.

CO JEST W STRZYKAWCE?

Na temat sktadu szczepionek i tego, jak one powstaja
i czym sa, powstato bardzo wiele szkodliwych i wrecz
absurdalnych mitow.

Tymczasem szczepionka to, najprosciej mowiac,
preparat biologiczny zawierajacy antygeny,
ktére stymuluja uktad odpornosciowy organizmu
do wytworzenia nabytej odpornosci. Szczepionki stuza
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KOCENA SKUTECZNOSCI SZCZEPIONEK

Przeprowadza sie jg w kilku etapach. Pierwszy
etap stanowiag badania przedkliniczne, czyli ekspe-
rymenty laboratoryjne i badania na zwierzetach.
Nastepnym etapem sa badania kliniczne przeprowa-
dzane na ludziach. Badania kliniczne przeprowadza
sie w Ill fazach. W | fazie zazwyczaj ocenia sie profil
bezpieczenstwa, dawke i schemat podawania nowej
szczepionki na matej grupie 20-100 ochotnikow.

W Il fazie po raz pierwszy badania przeprowadza sie
na populacji docelowej, grupie 100-300 chorych.
Bada sie takze r6zne sposoby dawkowania w celu
okreslenia optymalnej dawki leku. Wreszcie

w lII fazie prowadzi sie badania na duzg skale,
nawet 10 tys. i wiecej 0s6b w wybranej populacji
0s6b. Po rejestracji szczepionki i wprowadzeniu jej
na rynek najwazniejszym sposobem oceny skutecz-
nosci powszechnych szczepien u ludzi pozostaja
badania epidemiologiczne - nadzér nad chorobami
zakaznymi, ktérym mozna zapobiegaé poprzez
szczepienia. Poréwnanie okresu przed wprowadze-
niem powszechnych szczepien z okresem

po ich wprowadzeniu pozwala ocenié, jak szcze-

\

pienia dziatajg w praktyce. (Zrédto: Szczepienia.info)

do kontrolowanego uzyskiwania odpornosci poréwny-
walnej z uodpornieniem naturalnym, uzyskanym
po przebytym zakazeniu lub chorobie.

Eksperci z Agencji Badan Medycznych podkreslaja,
ze szczepionki mogg zawierac: jeden lub kilka antyge-
néw, ktére uzyskiwane sa z zywych lub zabitych drob-
noustrojow, a takze substancje stabilizujace i Srodki
konserwujace, ktére chronig przed drobnoustrojami,
lub substancje wzmacniajace i przyspieszajace pojawie-
nie sie odpornosci. Badanie skutecznosci szczepionek
sktada sie z kilku etapéw. Pierwszym z nich sg badania
przedkliniczne, w ktérych przeprowadza sie ekspery-
menty laboratoryjne. Drugim etapem s3g badania

I DZECI PO SZCZEPIEN MMR (PRZECIWKO DDRZE, SWINCE |
RO2VGZCE) LUB OSPIE WIETRZNE) MOGA ZARAIAC NNE OS0BY

PRAWDA: PO SZCZEPIENIU NIE MA MOZLIWOSCI ZARAZENIA

INNYCH JEDNA Z CHORGB, PRZECIWKO KTORYMI CHRONI
SICZEPIONKA MMR CZY PRZECIW OSPIE WIETRZNE)

Szczepionka MMR i przeciw
ospie wietrznej zawiera zywe
(atenuowane) wirusy, ale po
szczepieniu nie przenosza sie

one na inne osoby z otoczenia
dziecka.
Atenuowane wirusy w
szczepionce sg pozbawione
wiasciwosci chorobotwérczych
dla cztowieka.
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kliniczne. Proces opracowania i wprowadzenia
szczepionki do szerokiego uzytku wymaga wczes-
niejszych restrykcyjnych badan sprawdzajacych
m.in., czy podawana substancja jest bezpieczna,
czy organizm wytwarza odporno$¢ w reakgji na jej
podanie, ktére z przeciwciat zapewniaja ochrone

i jak dtugo utrzymuije sie jej dziatanie.

Wedtug ekspertéw z Akademii Badan Medycznych
obecnie priorytetem jest opracowanie skutecznych
terapii, aby wirus przestat powodowac chorobe $mier-
telna. Chodzi nie tylko o wzrost prestizu krajowych
badaczy, ale przede wszystkim o to, aby po opracowaniu
szczepionki czy innowacyjnych metod leczenia nowe
technologie mogty jak najszybciej trafi¢ do polskich
pacjentéw.

NIEJEDNA SZCZEPIONKA

- Idealnie bytoby, gdyby udato sie opracowac szczepion-
ke przeciw COVID-19, ktérg bedziemy mogli podawac
catej populacji. W praktyce jest to mato prawdopodobne.
Obecnie w réznych miejscach na Swiecie badacze pracujq
nad ponad 120 réZznymi potencjalnymi preparatami
szczepionkowymi. Wydaje sie, Ze to bardzo duzo. Jednak
dotychczasowe doswiadczenia w pracy nad szczepionkami
pokazujq, Ze ledwie 1 na 10 badanych preparatéw
przechodzi pozytywnie wszystkie restrykcyjne badania
kliniczne na ludziach - stwierdza dr hab. Ewa Augusty-
nowicz. - Oznacza to, ze zdecydowana wiekszos¢
opracowywanych preparatdw nigdy nie bedzie mogta by¢
wykorzystana. Z drugiej strony, prace nad opracowaniem
szczepionki prowadzone na tak ogromnq skale
(to ewenement, nigdy wczesniej takiej sytuacji nie byto),
zwiekszajq szanse powodzenia. Bardzo moZliwe,
Ze badaczom uda sie opracowac, a nastepnie zarejestro-
wac kilka szczepionek, ktére bedg mogty by¢ podawane
w réznych grupach pacjentéw. Inna osobom starszym,
inna dorostym z grup ryzyka - dodaje.

Dr Augustynowicz zaznacza przy tym, ze musimy brac

pod uwage réwniez sytuacje, iz nie uda sie opracowac
i wprowadzié na rynek zadnej skutecznej i bezpiecznej

IT: PODAWANIE MALYM DZIECIOM ZBYT WIELU ANTYGENGW W
SICTEPIONKACH PRIECIAZA ICH UKEAD ODPORNOSCIOWY

PRAWDA: ORGANIZM DZIECKA 0D URODZENIA UCZY SIE WALCZYC 2 ZAGROZENIAMI 2 ZEWNATRE,
A SICZEGOLNIE Z DROBNOUSTROJAMI | TYLKO DZIEKI TEMU MOZE FUNKCIONOWAC PRAWIDLOWD

W ciagu pierwszych godzin po urodzeniu uklad pokarmowy |

oddechowy dziecka sa natychmiast kolonizowane przez ogromng

liczbe bakteril. Od tego momentu liczba bakterii w naszym
organizmie prrewyzsza liczbe naszych komdbrek,

Organizm ¢ iek iera 10 trylionéw
komérek i 100 trylionéw bakterii. W jego
organizmie jest:

1000 bakterii fem2 skéry,
1 000 000 bakterii fcm2 skory glowy,
100 000 000 bakterii /g liny,
10 000 000 bakterii /g wydzieliny z nosa.

Przecigtna szczepionka dla malego dziecka
zawiera od kilku do kilkunastu antygendw,
podczas gdy przechorowanie zwyklej anginy to
ekspozycja na 25-50 antygendw.

)
szczepienia
'~. info

<
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MIT: SZCZEPIENIA SA PREYCZYNA AUTYZNU

DOWODY...

Badania kliniczne z grupami kontrolnymi, badania
obserwacyjne prowadzone na bazie medycyny opartej na
faktach (Evidence Based Medicine)

Ponad 15 lat badan z ponad milionem uczestnikéw
Wyniki badar opublikowane w renomowanych
czasopismach naukowych
Ostatnie duie badanie opublikowano w marcu 2019 r.
Eksperci duriscy prowadzili badania ponad 650 tys. dzieci
uredzonych w latach 1999-2010, w tym szczeplonych
przeciw odrze, swince | rézyczce (MMR).

«=58 JEDNOZNACZNE:
choroby ze spektrum autyzmu wystepujq tak samo czesto
wirdd dzlecl szczeplonych jak wirdd dzied nlezaszczepionych
wiarygodne badania wykluczajg zwigzek przy

: :nyslq‘pie‘n;!ﬂ! autyzmu

e’ P/ gy

szczepionki przeciwko COVID-19. Dopdki nie poznamy
wynikow badan klinicznych nad skutecznoscia

i bezpieczenstwem na duzych grupach ludzi, trudno
cokolwiek wyrokowac.

REKORDOWE TEMPO PRAC

Warto przyjrzec sie temu, jak powstaja szczepionki.
Jak informuja przedstawiciele Agencji Badan Medycz-
nych, zespoty badawcze na catym $wiecie zintensyfiko-
waty do maksimum wysitki w walce z koronawirusem.
Nad ponad setka projektow w poszukiwaniu szczepionki
przeciw SARS-CoV-2 pracuja zespoty z firm farmace-
utycznych i uniwersytetéw z catego $wiata - niemal
30 w Stanach Zjednoczonych, kilkanascie w Chinach,
Europie oraz Australii i krajach azjatyckich. Najbardziej
zaawansowane prace toczg sie w Stanach Zjednoczo-
nych. Niedtugo rozpoczna sie tam badania kliniczne
w ramach drugiej fazy, a trzecia, najwazniejsza (badania
na duza skale, obejmujace dziesiatki tysiecy oséb danej
populacji) najprawdopodobniej zacznie sie w lipcu.

Warto pamietacd, ze opracowanie szczepionki to
jednak kwestia bardzo ztozona. Wprowadzenie na rynek
nowego leku czy szczepionki w normalnych warunkach
trwa zwykle 3 do 5 lat. W zwigzku z nadzwyczajna
sytuacja wszystkim zalezy, aby ten czas maksymalnie
skréci¢. Zgodnie z opiniami badaczy szczepionki
mozemy oczekiwac juz w pierwszej potowie przysztego
roku, jednak prace nad nig moga potrwac dtuze;j.

Na bezprecedensowe przy$pieszenie prac nad opraco-
waniem szczepionki przeciw COVID-19 zwraca tez
uwage dr Augustynowicz:

- Prace nad opracowaniem szczepionki trwaty dotgd
nawet po 10-15 lat. Obecnie caty proces zostat znacznie
skrdcony. Eksperci oraz instytucje odpowiedzialne
za nadzdr nad szczepionkami szacujg, ze moze to zajgc
zaledwie 12-18 miesiecy. Jednak nie oznacza, Ze szcze-
pionki przeciwko COVID-19 bedqg poddane mniej

EPIDEMIE W OSTATNIM STULECIU
Grypa hiszpanka w 1918 roku - szczep HIN1
Epidemia AIDS 1981

Grypa Hong Kong w 1968 roku
Pandemia swinskiej grypy 2009-2010

Epidemia eboli 2013-2016

MIT: GRYPA TO PO PROSTU MOCNIEISZE
PREEZIEBIENIE

Grypa jest wywolywana przez
wirus grypy, podczas gdy
przeziebienie jest najczesciej
wywolywane przez niegroZne
rhinowirusy.

Grypa, w odroéznieniu od
przeziebienia, moze skutkowaé
groznymi powiktaniami oraz
hospitalizacja.

surowym wymaganiom. W tym przypadku kolejne etapy
prac w procesie opracowania szczepionki sq czesto
prowadzone réwnolegte. Z jednej strony, oznacza to
wysokie ryzyko strat finansowych w sytuacji, kiedy
szczepionka odpada z badan na ktéryms z wymaganych
etapdw, ale z drugiej strony, przyspiesza szanse
na wprowadzenie skutecznego i bezpiecznego preparatu
na rynek.

Dr hab. Ewa Augustynowicz podkresla réwniez,
ze dostepnosc¢ na rynku réznych szczepionek réznych
producentow zwieksza potencjat wyprodukowania
duzej liczby dawek dostepnych dla pacjentéw.
Nie wystarczy, ze szczepionke uda sie opracowad
i zarejestrowad. Jednym z kluczowych elementéw
jest potencjat wytworcy do wytwarzania bezpiecznej
szczepionki w jak najwiekszej liczbie dawek. Produkcja
nowej szczepionki wprowadzanej na rynek wymaga
ogromnych inwestycji ze strony wytwércy: budowy,
walidacji i przystosowania do restrykcyjnych wymagan
jakosciowych nowych hal produkcyjnych. To proces,
na ktoéry potrzeba czasu i srodkoéw finansowych.

DALEKA DROGA DO SUKCESU

Nie jest jednak tak, ze po potwierdzeniu skutecznosci
szczepionka na koronawirusa zostanie tak po prostu
dopuszczona na rynek.

- W Polsce stosujemy w tej kwestii przepisy unijne.
Szczepionki dopuszczone do obrotu muszq by¢ pozytyw-
nie ocenione przez Europejskqg Agencje Lekow (EMA).
Obecnie Komisja Europejska, EMA, Europejskie Centrum
Chordéb Zakaznych (ECDC) oraz grona eksperckie inten-
sywnie pracujg nad strategiq, ktéra pomoze w produkcji
i dystrybucji szczepionki przeciw COVID-19, po tym,
jak uda sie jg opracowad i zarejestrowad. Wcigz jest
jednak zbyt wczesnie, aby okreslic, kiedy doktadnie
orazile preparatdw trafi do obrotu — wyjasnia
dr hab. Ewa Augustynowicz.

Epidemia polio 1950-1959 M Grypa azjatycka w 1957 roku
Epidemia ptasiej grypy 2003-2006

Epidemia SARS 2002-2003
Wirus Zika 2015
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PRZED EKRANEM

Dzieki niej mozemy pracowac, utrzymywac kontakt z rodzing i przyjaciotmi,

a takze oderwac sie od pracy, ogladajac film. To jednak tylko jedna strona medalu.
Technologia uzaleznia, wywotuje depresje, ogranicza wolnosc¢, zaburza zdolnos¢
do krytycznego myslenia, powoduje problemy z koncentracja, negatywnie
wptywa na zdrowie fizyczne i utrudnia czytanie ze zrozumieniem.

Epidemia potrwa dtuzej, niz zaktadano, dlatego nie powinnismy catego naszego

czasu spedzac przed ekranami.

Maria Deskur, prezes Fundacji
Powszechnego Czytania

N Materiat opublikowany na stronie klubjagiellonski.pl

wiat zamkniety w domach prébowat sie
dostosowac. Lekarze stali sie zotnierzami
pierwszego frontu, stuzby mundurowe przyjety
role zaplecza medykéw, a my, obywatele, przenieslismy
nasze zycie online. Uczylismy sie, robilismy zakupy,
uczestniczyliSmy w webinarach, telekonferencjach,
stimsach”, ,zumach”, ,skajpach”, ogladalismy filmy
i last but not least komunikowali$my sie przez internet
na niespotykana dotad skale.

Media spotecznosciowe byty dotychczas istotnym
operatorem komunikacji. Dzi$ staty sie nowym $rodowi-
skiem zycia homo sapiens. Dane przygotowane przez
firme Selectivv, obrazuja te zmiane. Po zamknieciu
szkét skala korzystania z social mediéw wzrosta sko-
kowo. Messenger zarejestrowat blisko 850 proc. wzrostu,

Whatsapp 800 proc., Facebook 625 proc. Jeszcze

przed wirusem Polacy spedzali sporo czasu przed ekra-
nami telewizoréw. Zamkniecie w domu spowodowato
skokowy wzrost uzywalnosci serwiséw wideo. Netflix

zanotowat ponad 550 proc. wzrostu, YouTube - 500 proc.

To oczywiste, ze technologie nam dzi$ pomagaja.
Systemy telekonferencyjne sprawdzaja sie nie tylko dla
firm, ale i w rodzinach. Zdalna edukacja, cho¢ nietatwa
zaréwno dla nauczycieli, jak i uczniéw byta jedyna
bezpieczna alternatywa. Mozliwos¢ zakupow przez in-
ternet to tez btogostawienstwo w wielu przypadkach.

Nie ma réwniez watpliwosci, ze rewolucja, ktora sie
wtasnie dokonata, zmieni nas bezpowrotnie. Skokowo
wzrosng kompetencje komunikacyjne online; na pewno
cze$é z nas przyzwyczai sie do zakupow przez internet.
Moze powstanie ruch odwrotny, w stylu ,kupuj
w sklepie”, by ratowac te biznesy, ktére po otwarciu
naszych domoéw przetrwaja. Pewne procesy sg nieod-
wracalne, ale na wiele mamy wptyw. | w tym kontekscie
warto zrozumie¢, czym jest i jakim regutom podlega
siedzenie przed ekranem - by méc Swiadomie swoje
nawyki ksztattowad.

Fot. Archiwum Autorki, photography account, Unsplash
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Facebook ratuje przed trauma

Badania przeprowadzone na 890 uczestnikach
trzesienia ziemi w L'Aquili pokazaty, ze korzystanie
z Facebooka w takim przerazajgcym czasie zmniejsza
o potowe prawdopodobierstwo nabawienia sie depresji
i zespotu stresu pourazowego w nastepstwie owych
wydarzen. To niestychanie mocny dowéd na to,
jak w sytuacjach granicznych Facebook pomaga poczué
sie cze$cig spotecznosci, odczué, ze nie jesteSmy w tym
koszmarze sami. To oczywiscie wspaniata wiadomosc
na poczatek, bardzo adekwatna do obecnej sytuacji.
Zrozumienie proceséw bardziej dtugofalowych jest
jednak nie mniej wazne. Istnieje coraz wiecej badan
skutkow dtugofalowego i intensywnego korzystania
z mediéw spotecznosciowych i internetu.

Czasirelacje

Internet i social media pochtaniajg czas. Samsung
upublicznit kilka lat temu informacje, Ze przecietny
uzytkownik zaglada do smartfona 150 razy dziennie.
Tristan Harris, kiedys projektant doswiadczen uzytkowni-
kéw Google (user experience designer), dzi$ prezes
Center for Humane Technologies (Centrum Technologii
Dla Ludzi), podkresla w wystgpieniach, ze celem bizneso-
wym mediéw spotecznos$ciowych jest zatrzymanie
nas na swoich stronach jak najdtuzej. To dlatego media
te proponuja rézne aktywnosci - polubienie czego$
dodatkowego, obejrzenie kolejnego filmu na zblizony
temat. Informuja tez automatycznie o urodzinach,
awansach i wydarzeniach
u znajomych - by$my klikali,
lajkowali i spedzali tam czas.
To dlatego dostajemy powia-
domienia, choc ich nie usta-
wialiSmy - zeby wréci¢ na te
czy tamta strone. Gry kompu-
terowe proponuja poziom
drugi (i kolejne), kiedy
tylko uda sie zaliczy¢ pierwszy.
Warto zwr6cic¢ uwage, ile
czasu pos$wiecamy na takie
czynnosci i czy naprawde
Swiadomie taka decyzje podjelismy.

Definiujemy siebie, budujemy swoja tozsamos¢,
ale tez stabilno$¢ emocjonalna w relacji z drugim
cztowiekiem. Liczne badania pokazuja, ze dzieci
znacznie lepiej rozwijaja sie w relacji z rodzicem
niz pozostawione z najwspanialsza nawet zabawka
czy przed ekranem. Czescia tego obrazu jest fakt,
ze wchodzac w interakcje z ludZzmi, jako dzieci uczymy
sie, a potem, jako dorosli, éwiczymy sie nieustannie
w odczytywaniu ich emocji, melodii wypowiedzi,
wczuwamy sie w rozméwcdw, reagujemy, odbieramy
ich reakcje na nas, uczymy sie reakcji wtasnych.

Badania z 2013 r. opublikowane pod tytutem
Facebook Use Predicts Declines in Subjective Well-Being

Wskazane jest
(bez wzgledu na wiek)
czytanie i nauka
z ksigzek
oraz w rozmowie
z drugim cztowiekiem.

in Young Adults pokazuja, ze bardzo wzmozona aktyw-
nos¢ na Facebooku zmniejsza empatie. Stata komuni-
kacja przez ekran utrudnia zrozumienie emocji drugiego
cztowieka, co stanowi realny problem w funkcjonowa-
niu spoteczenstwa. Wiele z definiowanych obecnie
kompetencji przysztosci obraca sie wokdt empatii
witasnie: praca w zespole, umiejetno$é dostosowywania
sie do zmieniajacej sie sytuacji czy kompetencje
miedzyludzkie. Bez empatii nie rozumiemy innych,

nie rozumiemy $wiata. A empatii nie da sie rozwingc¢

i zachowad bez relacji z ludzmi. Monokulturowa relacja
z urzadzeniem obniza kompetencje spoteczne.

To w wymiarze spotecznym. W wymiarze miedzyludzkim
brak empatii jest niepetnosprawnoscia.

Jednym z fundamentéw dobrego funkcjonowania jest
uktad nagrody, czyli struktura w mézgu odpowiadajaca
za motywacje i kontrole zachowania. Mechanizm ten
ma zwieksza¢ prawdopodobienstwo dziatan korzyst-
nych dla organizmu. Mézg nieustannie uczy, co jest
dobre; przez uruchomienie dopaminy zwieksza
wydajnosc¢ przetwarzania informacji i uczenia sie;
dopamina z kolei aktywuje serotonine, kt6ra odpowia-
da za przyjemnos¢, ktéra odczuwamy. Mdzg uczy,
by wracaé po te nagrode.

Narkotyki czy alkohol to substancje, od ktérych
uzalezniamy sie wtasnie dlatego, ze oddziatywaja
na uktad nagrody. Siegamy po nie, by powtorzyé
doznana przyjemnos$¢. Uktad nagrody ,uczy sie” danej
substancji i niestety potrzebne sg coraz wieksze dawki
do osiggniecia tego samego
efektu przyjemnosci. Stad
uzaleznienie. Badania wykazaty,
ze substancje chemiczne nie sa
jedynym Zrédtem uzaleznien.
Ogromna rados¢ zwigzana
zwygrana w kasynie czy w grze
komputerowej moze generowacd
te same skutki. W uzaleznieniach
behawioralnych elementem
bardzo wzmacniajacym site
ich ,wciggania” jest pewna
przypadkowos$é nagrody
wpisana w sukces: losowo$¢ wygranej w kasynie
czy grze komputerowej buduje poczucie mozliwosci;
dla gracza stanowi raczej pseudoobietnice wygranej
niz zapowiedz przegranej. W efekcie wciaga gracza
w kolejne zaktady czy godziny gry - jest jak przysto-
wiowy kroliczek, ktéry sprawia wrazenie, ze za nastep-
nym zakretem da sie ztapac. | im wieksza rozpieto$é
miedzy losowymi nagrodami, tym wieksza moc uzalez-
niajaca takiego mechanizmu.

»Uzaleznienie od smartfona jest poréwnywalne
zinnymi uzaleznieniami behawioralnymi (uzaleznie-
niem od hazardu, gier komputerowych czy internetu):
okreslone zachowanie sprawia ogromna przyjemnos$¢
i dlatego pojawia sie coraz czesciej, co w koncu prowa-
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dzi do zaktocenia jakosci zycia i utraty kontroli. [...]
Wieloletnie badanie podtuzne na probie tacznie

1618 ucznidéw pozwolito pokaza¢ dwuipétkrotny wzrost
ryzyka pojawienia sie depresji u 13-18-letnich oséb
intensywnie korzystajacych z Internetu” - pisze

prof. Manfred Spitzer w ksigzce Cyberchoroby.

Badania pokazuja, ze mtodzi ludzie potrafig odczu-
wac lek przed separacja ze smartfonem czy wytacze-
niem go chocby na chwile. Z drugiej strony udowod-
niono takze, ze intensywne uzytkowanie urzadzen
cyfrowych generuje dtugotrwaty stres. Lek ttumaczony
jest przez FOMO (fear of missing out) czyli strach, ze co$
nas ominie. | pojawita sie juz nazwa tego zachowania
lekowego: nomofobia (no mobile phone + phobia).
Stres z kolei wywotywany jest przez nieustanne,
choé najczesciej nieuswiadomione, poczucie,

Ze nie kontrolujemy technologii, ktéra sie postugujemy.

Mechanizm jest przewrotny: uzalezniamy sie od ,laj-
kéw”, maili, postéw i innych matych zastrzykéw dopa-
miny - poniewaz szukamy w nich ukojenia dla lekéw
i stresu, ktore zostaty wywotane tymze uzytkowaniem.
W sytuacji stresowej zaczynamy siegac po telefon,

»postujemy” w nadziei na zdobycie ,lajkéw”, co dziata

doktadnie tak, jak picie alkoholu dla zniwelowania kaca.

Naturalna i zdrowa reakcja na stres powinna by¢
rozmowa z drugim cztowiekiem. Bardzo dobitnie méwi
o tym Simon Sinek, stynny amerykanski teoretyk
i trener przywddztwa. Umiejetno$¢ poproszenia
o pomoc drugiego cztowieka jest fundamentem
naszego dobrego funkcjonowania. Naprawde jeste$my
istotami spotecznymi, a tymczasem zwracamy sie
do ekraniku, pograzajac sie w relacji z nim i skutecznie,
krok po kroku, obnizajac wtasne kompetencje spotecz-
ne, co wytacznie nakreca dalsza spirale uzaleznienia.

Gry komputerowe to szczeg6lny sposob korzystania
z internetu, obarczony silnymi mechanizmami uzalez-
niajacymi. Wygrana uruchamia poczucie przyjemnosci.
Udane przejscie przez takie czy inne wyzwanie owocuje
nagroda. Gracz chce gra¢ dalej - gra pokazuje mu
kolejne etapy do pokonania. Za kazdym razem przyjem-
no$c¢ z osiggnietego sukcesu jest odczuwalna i wydaje
sie by¢ budujaca! A godziny mijaja. Wérod skutkéw
bardzo intensywnego grania w gry komputerowe
wymienia sie zaburzenia koncentracji, obnizenie
wynikéw w matematyce czy umiejetnosci czytania.

Bezdyskusyjny wydaje sie by¢ fakt, ze wielogodzinne
siedzenie przed ekranem wptywa negatywnie
na zdrowie fizyczne. Do negatywnych rezultatow
naleza: nadwaga, schorzenia kregostupa i problemy
z krazeniem - wynikajace z braku ruchu. Podkresla sie
takze zwigzek ,wystawiania” matych dzieci na oglada-
nie reklam z ich pdzniejszym uzaleznieniem od tzw.
jedzenia $mieciowego. Dzieci w wieku przedszkolnym
nie maja wyksztatconego myslenia krytycznego,

ktére umozliwia dorostym ocene proponowanych tresci.
Dlatego sa szalenie podatne na reklame.

Co wiecej, przyzwyczajenia z wczesnej mtodosci
sg bardzo trudne do zmiany. Wczesna nadwaga staje sie
katalizatorem bardzo wielu wyzwan; uruchamia
niebezpieczna spirale: brak akceptacji siebie, czesto
wynikajacy z ostracyzmu otoczenia, i co sie z tym wigze

- gorsze relacje rowiesnicze i wynikajaca z nich predylek-
cja do wracania przed telewizor, moze przed gre kompu-
terowa, ktére tylko pogtebiaja problem. Ponadto
dziecko, ktére nauczymy natychmiastowego zaspokaja-
nia potrzeb (czy przez jedzenie, czy przez smartfon),
nie jest uczone motywacji, planowania i cierpliwosci
koniecznej do osiaggniecia w zyciu czegokolwiek -
od zdania egzamindw przez utrzymanie pracy
po przyjaznie z ludzmi.

Kolejne doniesienie naukowcow to osiagniety
w trzech niezaleznych badaniach wynik wskazujacy
na fakt, ze korzystanie z mediéw cyfrowych, szczegélnie
w ciggu ostatniej godziny przed zasnieciem, ogranicza
sen. Niedobory snu rosna proporcjonalnie do czasu,
ktéry spedzamy przed ekranem, ale takze do liczby
medidw, ktére wykorzystujemy. Wszyscy styszelismy,
ze pono¢ Napoleon Bonaparte prawie nie spat. | taczy
sie to powszechnie zdomniemaniem o jego geniuszu.
Badania faktycznie sugeruja, ze jesli nie spat, to byt
bardzo wyjatkowy. Sen jest bowiem cztowiekowi
szalenie potrzebny.

Odpowiednie dziatanie zaréwno funkcji cielesnych,
jak i umystowych naszych organizméw jest silnie
skorelowane ze snem. Sen poprawia dziatanie pamieci;
zwieksza mozliwosci przyswajania tresci oraz potacze-
nia ich z tym, co w pamieci juz przechowujemy.

To dlatego czasem jestesSmy w stanie wysnié
rozwigzania. Jesli przed snem intensywnie rozmyslamy
o problemie, mézg, $piac, niejako sam podsuwa kolejne
elementy zagadnienia. Do skutkéw zaburzen snu
naleza: nadwaga, zaburzenia mowy i wzroku, bole

Fot. Jonathan Borba, Unsplash
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gtowy, obnizona odpornos¢, ktopoty z pamiecia.
Warto zatem na godzine przed snem zamieni¢ komérke
czy komputer na ksigzke albo gre planszowa.

Kompetencje poznawcze

Liczne badania w roznych krajach pokazuja, ze inten-
sywne uzytkowanie medidéw cyfrowych skutkuje obnize-
niem koncentracji przy czytaniu i nizszym poziomem
zrozumienia tekstu (Delgado, Vargas, Ackerman,
Salmelin, 2018; Mangen, van der Weel, 2016; Barzillai,
Thomson, Mangen, 2017). Potezne badanie przeprowa-
dzone na 170 000 uczniach europejskich, izraelskich
i amerykanskich na przestrzeni lat 2000-2017 (Delgado,
2018) wykazato, ze mtodzi ludzie znaczaco lepiej
rozumieja tekst czytany na papierze niz na ekranie.

»,Chyba najbardziej zaskakujacy jest wynik pokazujacy
coraz wieksza réznice rozumienia u mtodziezy badanej
w ostatnich latach. Innymi stowy, czytelnicy, ktérzy sa
»digital natives« (urodzeni w erze cyfrowej), rozumieja
znaczaco lepiej tekst czytany na papierze niz na ekranie.
Widzimy zatem pokolenie, ktére wyrosto w czasach
czytania cyfrowego, a mimo to jest mniej chetne lub
wrecz mniej przygotowane do intensywnego uzywania
bardziej wyrafinowanych proceséw poznawczych
w czasie czytania na ekranie” - pisze Maryanne Wolf,
amerykanska neurobiolog poznawcza, w swoim
najswiezszym, jeszcze niepublikowanym artykule.

Czytanie nie jest bowiem umiejetnoscia, ktéra
posiadamy genetycznie. ,Mbzg czytajacy” wytworzyli-
$my kilka tysiecy lat temu w efekcie potrzeby rozpoz-
nawania znaczen. Dlatego wymaga uzywania, jesli
nie chcemy go straci¢ - zaréwno jako jednostki, ale tez
jako gatunek. Naukowcy wykazuja, ze czytanie dtuz-
szych tekstow na papierze éwiczy tzw. gtebokie czyta-
nie, potaczone z zaawansowanymi procesami poznaw-
czymi, ktére musimy uruchomi¢,
by zrozumie¢ bardziej skomplikowa-

ny tekst. Czytanie na ekranie powoduje przechodzenie
na ,,czytanie ptytkie”, przebieganie wzrokiem po tekscie,
nieuruchamiajace wspomnianego ¢wiczenia.

Otworz w nowej karcie

Jak obrazowo wyjasnia Wolf, zmiana tego, jak czytamy
(przeskakujac stowa w tekscie na ekranie), zmienia to,
co czytamy (krotsze, mniej geste teksty, informacje
mniej odlegte od naszych wtasnych mysli, wymagajace
mniejszego wysitku poznawczego, mniejszego wysitku
zmiany perspektywy), co z kolei modyfikuje to, co jest
pisane (w wyniku nacisku na wydawcéw, by dostosowac
sie do wspdtczesnego czytelnika), co w efekcie zmienia to,
po co czytamy (przestajemy czytac, by sie dowiedzie¢
czego$, nauczyd; czytamy, by sie utwierdzi¢ w jakim$
przekonaniu, ktére znamy, lub by przezy¢ silne emocje
krotkich szokujacych newsow). W catym tym procesie
tracimy okazje do ¢wiczenia czytania gtebokiego,
przestajemy trenowac nasze umiejetnosci poznawcze
i w rezultacie jest nam coraz trudniej zrozumieé bardziej
skomplikowany dtuzszy tekst.

Zagrozenie jest w istocie potezne. Przejscie na czyta-
nie z ekranu jawi sie wytacznie jako swoista rownia
pochyta. Im wiecej pozwalamy sobie na czytanie ptytkie,
tym bardziej przyzwyczajamy do tego nasz aparat
poznawczy, tym trudniej bedzie zrozumiec tekst
wymagajacy, tym tatwiej bedzie nami manipulowac.

Oczywiscie zagrozenie dla wyksztatconego cztowieka
dorostego jest znaczaco mniejsze od niebezpieczenstwa,
jakim jest intensywna nauka i czytanie na ekranie
przez dzieci, ktoérych aparat poznawczy dopiero sie
ksztattuje. Wskazane jest (bez wzgledu na wiek)
czytanie i nauka z ksigzek oraz w rozmowie z drugim
cztowiekiem. Jak wykazujg badania (Buhrmeister, 2011),
styl myslenia (doktadnos¢) i rezultaty myslenia (jezyk,
liczenie) sg 0 10-15 proc. nizsze u 0s6b intensywnie
korzystajacych ze smartfonow.

To jednak nie wszystko. Jak dobitnie podkresla
wspomniany wyzej Tristan Harris, media spotecznos-
ciowe zabijaja koncentracje. Wyswietlajace sie powia-
domienia odciagaja uwage od tego, co robimy,

i przecietnej osobie potrzeba az 20 minut, by powr6cié
do pierwotnego poziomu skupienia. A do tego trzeba
doda¢, ze wchodzimy na social media nawet

bez powiadomien.

Komputer czy smartfon uzywany odpowiednio jest
wspaniatym narzedziem komunikacji, pozyskiwania
wiedzy czy rozrywki. | wyksztatceni rodzice potrafig
z niego korzystac i w spos6b odpowiedzialny pozwalac
korzystac dzieciom. Coraz wiecej zamoznych rodzicow
posyta dzieci do placéwek low tech, np. Montessori,
poniewaz coraz wiecej jest dostepnych badan na temat
gatywnego wptywu smartfonéw na rozwéj dzieci.
iat obiegta informacja, ze Steve Jobs ograniczat
gie w wychowywaniu swoich dzieci i ze pono¢
cata Dolina Krzemowa poszta za jego przyktadem.
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Jednoczesnie komputer czy smartfon w rekach
dziecka z domu, w ktérym rodzic jest mniej kompetent-
ny, staje sie narzedziem samozniszczenia. Zaczynaja sie
nieograniczone godziny spedzane w internecie. Kompe-
tencje spoteczne i poznawcze tych dzieci ubozeja
nie tylko w poréwnaniu do réwiesnikéw z uprzywilejo-
wanych rodzin, ale takze w odniesieniu do poziomu,
jaki mogtyby osiagnaé, rozmawiajac z rodzicami
czy rodzenstwem. Ryzyko depresji, agresji, wykluczenia
wzrasta. Oczywiscie im dziecko mtodsze, tym skutki
beda gorsze. Rozziew miedzy kompetencjami dzieci
z réznych srodowisk rosnie, zamiast sie zmniejszad.
Smartfon, ktéry w zasadzie jest wspaniatym narzedziem
demokratyzacji, przez niewtasciwy sposéb uzytkowania
okazuje sie narzedziem pogtebiania nieréwnosci.

Myslenie krytyczne
Wyszukiwarki i media spotecznos$ciowe nie sa wydaw-

cami publikujacymi tresci; s jedynie dostarczycielami
platform, na ktére kazdy moze wrzuci¢ do$¢ dowolne
tresci (z ograniczeniami dotyczacymi tresci szczegdlnie
drastycznych). Pozycjonowanie, czyli niematerialny,

ale przepotezny demiurg tego Swiata, promuje materiaty
sKlikalne”. Jesli twéj filmik ludzie lubia, polubi go wiecej -
bo wyszukiwarka wyswietli go wyzej. Dos¢ szybko ludzie
i firmy publikujace tresci nauczyli sie, ze tym, co wywotu-
je klikanie, a zatem sukces, jest zdziwienie i oburzenie,
wyj$cie poza norme, outrage.

Stad tytuty bardzo wielu materiatow zapowiadaja
»Szokujace informacje”, ,zadziwiajace historie”, debaty
»,masakrujace” przeciwnika -

ich autorzy chca w ten sposob
podnies¢ swoja klikalnos¢é.
Niestety jako uzytkownicy
dziatamy bardziej impulsywnie
niz racjonalnie i rzeczywiscie
pochtaniamy te informacje, ktére
obiecuja zaskoczy¢ lub oburzy¢.
Ale skutki sg gtebsze niz sama
strata czasu. Mechanizm pozycjo-
nowania sprzyja informacjom
- mozna rzec - szalonym. Te praw-
dziwe i potwierdzone s3 staty-
stycznie bardziej skomplikowane, poniekad nudniejsze.
Uzytkownik czesciej wybierze informacje szokujaca,
ktéra jest najczesciej dodatkowo podana w sposéb
bardzo przystepny. W powigzaniu
z czytaniem ptytkim efektem jest obnizenie poziomu
myslenia krytycznego. W USA odnotowano wzrost
odsetka ludzi wyznajacych dzieki social mediom teorie
spiskowe i ekstremalne.

Wolnos¢

A zatem: czas, zdrowie fizyczne i psychiczne, kompe-
tencje spoteczne i poznawcze, krytyczne myslenie -
to wszystko aspekty zycia, ktore nie pozostaja niena-
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Smartfon, ktory w zasadzie
jest wspaniatym
narzedziem demokratyzaciji,
przez niewtasciwy sposob
uzytkowania pogtebia
nierownosci.
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znaczone intensywng interakcja z ekranami. Potezna
skala oraz szeroko$c zasiegu tego wptywu kaze zadaé
sobie pytanie o nasza decyzyjnos¢.

Robert Cialdini juz przed laty opisat mechanizmy
wywierania wptywu na ludzi. Zasady, ktére zdefiniowat,
oczywiscie maja zastosowanie online. Do$wiadczenie
uzytkownika w mediach spotecznosciowych projekto-
wane jest przez zespoty informatykéw-psychologoéw,
Swiadomych narzedzi wptywu, ktérych moga uzy¢.

W efekcie media spotecznosciowe czy platformy wideo
wywierajg wptyw dzieki znajomosci naszej konstrukgji
psychologicznej. Reguta wza-
jemnosci (odczuwamy silng
potrzebe odwzajemnienia
uprzejmosci - lajki za lajki),
konsekwencji (klikamy w kolejne
podobne tresci), autorytetu
($ledzimy to, co nasze autoryte-
ty), spotecznego dowodu
stusznosci, uktad nagrody,
potrzeba akceptacji spotecznej

- to wszystko mechanizmy
psychologiczne, ktérych uzywa-
nie wydtuza czas spedzany

w mediach spotecznosciowych. Drugim elementem
kierujgcym doswiadczeniem uzytkownika jest fakt,

ze jesteSmy prowadzeni: mozemy wybrac z menu, ktore
ktos$ dla nas uprzednio stworzyt (mamy wybér tylko taki,

jaki nam chciat dac), wyskakujgce powiadomienia
nawotuja do wejscia tu czy tam,

a klikajac, przechodzimy do miejsca, ktére projektant
chciat, by$my zobaczyli (niekoniecznie od razu tam,
gdzie chcieli$my sie znalez¢), a skuteczna rezygnacja

z abonamentu jest zdecydowanie trudniejsza

niz subskrypcja.

Oczywiscie w ostatecznym rozliczeniu decyzje
0 pozostaniu na takiej czy innej stronie internetowej

b Rl

Fot. fpc.org.pl/terazczasnaczytanie
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zawsze podejmujemy sami. Nie zmienia to faktu,
ze warto zdawac sobie sprawe z ogromej liczby metod
uzywanych, by nas na ten wybér naprowadzié

i zadawac sobie pytanie: czy naprawde jest moim
Swiadomym wyborem, by spedzi¢ kolejne p6t godziny,
przegladajac dalsze obrazki.

Naukowcy i analitycy wydaja sie by¢ zgodni, ze wptyw
cyfryzacji na nasze zycie jest potezny. Scenariusze
na przysztosc sa rézne. Postulat minimalizacji uzywal-
nosci to oczywiscie jedno stanowisko, w zasadzie
teoretycznie proste, w praktyce chyba jednak zmierzaja-
ce ku pogtebieniu réznic spotecznych (chyba ze potrafi-
liby$my z takim postulatem dotrzec¢ skutecznie
do catego spoteczenstwa). Propozycje potaczenia nauki
czytania gtebokiego (poprzez ksiazki papierowe i prace
tylko z nimi do 5. roku zycia dziecka) i ptytkiego
(przez wprowadzenie iPada jako jednej z zabawek
od ok. 6. roku zycia) sformutowata Maryanne Wolf
we wspomnianym najnowszym artykule.

Taki scenariusz rozwiazywatby jednak tylko czes¢
problemu. Interesujace wydaja sie by¢ propozycje
Center for Humane Technologies zmierzajace do prze-
formutowania paradygmatu funkcjonowania social
medioéw (zaktadajac, ze odciggniecie ludzkosci
od smartfondw jest postulatem nierealistycznym).

Jak pisze Harris: ,potrzebujemy technologii,

ktéra bedzie po naszej stronie, bedzie pomagata nam
zy¢, czuc, myslec i dziata¢ w sposo6b samodzielny”.
Ostatecznie nie ma wolnosci bez sprawnie dziatajacego
umystu podejmujacego Swiadoma decyzje.

Wszystkie te postulaty pozostaja jednak, przynaj-
mniej na dzis, w sferze mozliwych scenariuszy na przy-
szto$¢. Tymczasem lockdown byt nasza terazniejszoscia
i zamknieci zostaliSmy w domach ze smartfonami
i komputerami podtaczonymi do internetu 24 godziny
na dobe. Mysle, ze mozna pokusic sie o obrazowg
analogie: sél jako przyprawa jest dla nas w zasadzie
niezbedna i uwydatnia smak potraw, ale spozywana
w nadmiarze staje sie wyjatkowo szkodliwa.
Technologia cyfrowa podobnie - wspaniale uzupetnia,
wzbogaca zycie, daje dostep do kultury, informacji,
przyjaciot, umozliwia wspétprace na odlegtos(!

W sytuacjach kryzysowych Facebook ratuje

przed depresja. To wptyw naprawde btogostawiony.
Kluczowe jest jednak, bysmy zdawali sobie sprawe

Z niebezpieczenstwa przerzucenia sie na monosktad-
nikowa diete na state. Proba jedzenia samej soli
skonczytaby sie bardzo Zle. Organizm Zle zniesie
przerzucenie sie wytacznie na kontakt z ekranem.
Ciato wymaga ruchu i zada snu, umyst potrzebuje czytaé
dtuzsze teksty réwniez na papierze, potrzebujemy
relacji z drugim, zywym cztowiekiem, by nadal
sprawnie funkcjonowad w spoteczenstwie i rozumieé
otaczajaca rzeczywistos¢. M

Fot. Ludovic Toinel, Unsplash
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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 0sob z niepetnosprawnosciami i ich rodzin w Polsce. Zwigzana z nieformalng inicjatywa
,Chcemy catego zycia”. Prowadzita blog www.autystyczni.blox.pl. Szuka sposobdw na opisanie niefatwej
codziennosci, gdy trzeba pogodzi¢ samotne rodzicielstwo, prace zawodowa i walke 0 godne zycie.

SPA LATAJACE,
CZYLI LEPSZY SWIAT WOKOL NAS

Rok temu kobieta zjawisko, czyli Olga Slepowroniska, wymyslita SPA dla mam dzieci
z niepetnosprawnosciami. Bo mamy potrzebuja relaksu. Czego nam jeszcze trzeba?

lga jest mama dwdjki maluchéw, psycholozka,
O od lat pracuje z osobami z niepetnosprawnosciami,
wykluczonymi, w tym uchodzcami. Z ludzmi
potrzebujacymi wsparcia. MieliSmy ogromne szczescie,
Ze byta terapeutka i asystentka Piotra, a nasza znajomos¢
przetrwata. Olga prowadzita warsztaty edukacji emocjonal-
nej dla dzieci w krajach dotknietych konfliktami zbrojnymi.
W Polsce organizuje spotkania i warsztaty stuzace integracji
ludzi roznych kultur i Srodowisk, na przyktad poprzez
rekodzieto czy wspélne gotowanie. Ostatnio dziata na rzecz
zapobiegania zmianom klimatu. Miejsca by tu nie wystar-
czyto, by napisac, co robi jeszcze wraz z zapalencami,
ktérych przybywa. Bo przyciaga ludzi, ktérzy chcg pomagac,
robic co$ dla innych, mozna by rzec - dla ratowania $wiata.
Jajuz dawno nie nadazam za taka kreatywnoscig i aktywno-
$cig. Na szczescie informacje o tych wspaniatych inicjaty-
wach mozna znalez¢ na stronie www.czujczuj.pl.
Wszystko zaczyna sie zwykle od dobrego pomystu,
i zazwyczaj to bardzo prosty pomyst.
Gdy Olga byta w szpitalu na oddziale potozniczym,
zauwazyta, ze pacjentki przebywajace tam tygodniami
lub miesigcami nudza sie. Zorganizowata wiec zbiérke
ksiagzek, nosilismy je do szpitali. Pomyst na ,,SPA w ogrodzie.
Dbamy o mamy” zrodzit sie podczas masazu. Zafundowata
go jej mama, widzac zmeczenie corki opieka nad dwdjka
petnych energii maluchéw. | wtedy Olga pomyslata o nas...
0O matkach dzieci albo dorostych z niepetnosprawnosciami.
0 tym, ze tak bardzo potrzebujemy relaksu, chwili dla siebie.
Tylko dla siebie. Kto z nas miatby podobne skojarzenie, lezac
wygodnie w btogim poczuciu szczescia?!
Rok temu w maju spotkaty$my sie w kilku miejscach
w Warszawie, m.in. w ogrodzie na osiedlu Jazdéw oraz
eleganckim salonie Tallulah Hair&Beauty. Byty masaze,
relaksujace zajecia, nowe fryzury, malowanie paznokci...
A oprécz tego kosmetyczne prezenty, pyszne jedzenie
i rozmowy. W razie potrzeby - opieka dla dzieci. Cudowny
dzien! Dotaczyty inne miasta; teraz - rok pozniej - inicjatywa
objeta spory kawatek kraju. Planowane spotkania trzeba
byto odwotac z wiadomych powodéw. Zamiast stacjonarne-
go pojawito sie SPA Latajace. Wolontariusze dostarczyli
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do naszych doméw jedzenie z biobazardw, piekarni, matych
sklepow, dziatajac w duchu zero waste (,Niech sie

nie marnuje”). Zorganizowano zbioérke pieniedzy na obiady
dla potrzebujacych rodzin, wspierajac przy okazji mate
lokale gastronomiczne, by nie upadty w czasie izolacji.
Zaoferowano naszym rodzinom telefoniczne i wirtualne
porady specjalistow. Jest juz grupa na Facebooku, aby
rodzice mogli porozmawiac. Ojcowie tez sg mile widziani
(osobom oburzajacym sie nazwa inicjatywy doradzam
przypomnienie sobie o temacie zenskich koncdwek).

Inicjatywa stata sie sztandarowym przyktadem, jak w kwa-
rantannie poméc potrzebujacym, tym, ktérzy nie moga
wyj$¢ zdomu, bo opiekuja sie osoba chora czy niepetno-
sprawna. Media wielokrotnie o nich pisaty. SPA dla mam
polecat na swojej stronie Rzecznik Spraw Obywatelskich.
Moéwiac krétko - rozniosto sie. ,,Chcac zy¢ w lepszym Swiecie,
staram sie go stwarzaé wokoét siebie” - powtarza Olga,
wraz z innymi udowadniajac, ze mocne wiezi spoteczne
sa nie do pokonania. W inicjatywe angazuja sie coraz
czesciej ci, ktdrzy otrzymali wsparcie. Na ile moga.

Czy SPA znalazto nasladowcow?

Nie wiem. Na pewno sg gdzies blisko nas grupy, ktére sie
wzajemnie wspieraja. Niekoniecznie na skale ogdlnopolska.
To tez moje osobiste doswiadczenie.

Ludzie pytaja czesto: kiedy kto$ zorganizuje co$ takiego
u nas? Rece opadaja... To czekanie, az kto$ podsunie
pod nos... Ale z drugiej strony - bezradnos¢, zmeczenie i ta
ogromna potrzeba, by kto$ przy nas byt, zrozumiat, jak bywa
ciezko, pomégt, zastapit chod na chwile. Czasem urasta ona
do takich rozmiardw, ze zastania wszystko. Brakuje sit,
ale i wiary, ze sami mozemy co$ zrobi¢. Moze na poczatek
jako plan na wakacje znajdz 10 chwil dla siebie. Na masaz,
fryzjera, taniec, kino, wyhodowanie kwiatéw w ogroédku,
godzine nicnierobienia... Trzeba nam tego relaksu jak tlenu.
Zostawmy pytania, co mozna zrobi¢ dla naszych podopiecz-
nych i odpowiedzi: rzad nic nie robi, nikt nic nie robi.

Pomyslmy o sobie. Dotadujmy sie. Uwierzmy, ze sie da.

Po prostu odpocznijmy. Pole¢my tam, gdzie chcemy.
Chocby myslami. Olga jest tylko jedna, ale wzorem moze by¢
dla wszystkich. Zmiany zawsze trzeba zaczynaé od siebie.

Fot. JiM
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Mateusz Rézanski
dziennikarz ,Integraciji”
i portalu Niepelnosprawni.pl

Aleksandra Oszczeda — pedagozka specijalna,
muzykoterapeutka. Ukonczyta Akademie Muzyczng
w todzi oraz pedagogike specjaing w Dolno$laskiej
Szkole Wyzszej we Wroctawiu. Cztonkini zarzadu
Fundaciji Prodeste. Mama dziecka w spekirum

Joanna Jak$ — zawodowo specjalistka Fundacii
Prodeste ds. wsparcia 0sob w spekirum autyzmu.
Prywatnie mama dzieci w spektrum

Z AUTYZMEM NIE TRZEBA WALCZYC
Zawsze jest ten moment diagnozy, gdy pada
to ,,straszne stowo na A”. Czy jest jakas wtasciwa
strategia reagowania na te informacje?
Aleksandra Oszczeda: Wszystko zalezy od tego,
kto - jak i w jakich okolicznosciach - nas poinformuje.
To ,,zaprogramuje” nasze dalsze postepowanie.
Najczesciej rodzic otrzymuje informacje, ze z jego
dzieckiem jest co$ nie tak, ze trzeba je zbada¢, w jaki$
sposéb je naprawié - zgtaszajac sie do jakiego$ specjali-
sty. Tymczasem emocje w gtowie rodzica robig swoje.
Pojawiaja sie leki o to, jak bedzie wygladato dalsze zycie
dziecka. Te za$ przektadaja sie na nasze relacje z nim.
Joanna Jaks: | tu pojawia sie problem. Bytoby fajnie,
gdyby w Polsce zrozumiano, ze spektrum autyzmu jest
po prostu innym modelem rozwojowym i rodzic musi
zastanowic sie, co mozna zrobi¢, by wychowac dziecko
na szczesliwego cztowieka. Tymczasem w wiekszosci
miejsc, do ktérych rodzic sie zgtosi, panuje podejscie,
ze autyzm jest czyms$, z czym trzeba walczyé.
Aleksandra Oszczeda: Najcudowniej bytoby, gdyby
specjalista podajacy informacje o diagnozie zapytat
rodzica, co czuje, jak wptyneta na niego informacja
o diagnozie. Jesli sie ,wysypiemy” z powodu tego
strasznego stowa na A, powinnismy poszuka¢ pomocy
psychoterapeuty. Zawsze przychodzi moment zatoby
po diagnozie i czas oswajania sie z tym, Ze proces
wychowania bedzie trudniejszy niz w przypadku innych
dzieci. Niestety, nikt nie pracuje z rodzicami nad ich
dobrostanem psychicznym. Pracujac z rodzicami

Gdy rodzic dowiaduje sie o autyzmie
dziecka, jego Swiat staje na gtowie.

Jak poradzic sobie z taka informacja?
Jak rozmawiac o autyzmie z bliskimi

i zsamym dzieckiem? Gdzie szuka¢
pomocy i jak w tym wszystkim

nie zagubic siebie? Odpowiadaja
pedagozki i mamy autystycznych dzieci:
Aleksandra Oszczeda i Joanna Jaks.

widzimy, ze nie dostali oni wsparcia na samym poczat-
ku. Duzo energii poswieca sie szukaniu informacji o tym,
jak moze funkcjonowac dziecko autystyczne, z jakimi
trudno$ciami bedzie sie ono zmagac. Rodzice duzo
czasu i energii po$wiecajg na odwiedzanie gabinetéw
kolejnych specjalistédw i poszukiwaniu mniej

lub bardziej finezyjnej terapii. Nie ma za to strategii
pomagania rodzicom po diagnozie.

Czy jest w takim razie jakis pozytywny scenariusz
na rzeczywistos¢ po diagnozie?

Joanna Jaks: Scenariusz pozytywny bytby wowczas,
gdyby po diagnozie dziecka rodzic otrzymat rzetelna
edukacje na temat tego, czym jest autyzm. | czym
sie r6zni rozwéj dziecka autystycznego od neurotypo-
wego. Wiekszo$¢ rodzicdw nie wie nawet, ze rozwdoj
osoby autystycznej nie jest oparty na kontaktach
i relacjach, ale na obiektach i zjawiskach. Potrzebne jest
wsparcie specjalisty, ktory wyjasnitby réznice rozwojo-
we i pomébgt w zrozumieniu swojego dziecka jako osoby
autystycznej, a nie ,,popsutego” neurotypowego.

RODZICU, UFAJ INTUICJI!

Jest wiele organizacji pracujacych z dzie¢mi i doro-
stymi z autyzmem, sporo placéwek, instytucji. Jak
wybrac te, ktora udzieli dziecku wtasciwego wsparcia?

Aleksandra Oszczeda: Po pierwsze - zdac sie
na swoje przeczucie. Czasami, odwiedzajac na przyktad
gabinet terapeutyczny, rodzic czuje, ze cos$ jest nie tak,
ale sita autorytetu specjalisty sprawia, ze rodzic
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pozwala mu robi¢ rézne rzeczy w stosunku do dziecka,

ktore moga byc dla niego niewtasciwe. Jezeli specjalista

zaprzecza rodzicowi, twierdzi, ze on zna lepiej dziecko

i traktuje rodzica z wyzszoscia, to tez powinna

sie zapali¢ czerwona lampka. Dobrze jest poczytac

o dziatalnosci danej organizacji czy placowki. O jej

filozofii podejscia do autyzmu. Jezeli znajdziemy

informacje, ze autyzm jest to ,choroba, ktérg nalezy

leczy¢”, to od razu mozemy odpuscic sobie kontakt.
Joanna Jaks: Warto zachowac ostroznos¢, jesli dana

organizacja skupia sie na jakiej$ lansowanej przez nia

metodzie i sktada obietnice nie do spetnienia. Niestety,

bardzo czesto metoda przystania cztowieka.

JAK MOWIC O AUTYZMIE LUDZIOM
Z NASZEGO OTOCZENIA?

Aleksandra Oszczeda: Idealnie bytoby, gdyby
o takich sprawach mozna byto méwi¢ wprost
i swobodnie. Ale jeszcze jako spoteczenstwo
nie doroslismy do takiego podejscia. Poza tym rodzice
bardzo czesto sami psychicznie nie sg w stanie méwic
o takich problemach i skrywaja przed rodzina informa-
cje o diagnozie swojego dziecka. Zreszta zdarza sie tez,
ze dziecko nie wie o swojej diagnozie.

Joanna Jaks: Niestety, bardzo czesto pomija sie
samo dziecko, nie pyta sie go o zgode na informowanie
ludzi o jego autyzmie albo - z drugiej strony - zataja sie
przed nim jego diagnoze. Pierwsza osoba, z ktdra trzeba
porozmawiac, jest dziecko. Z nim nalezy ustali¢, jak
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bedziemy informowac $wiat o jego nieneurotypowosci.
Nie musimy wszystkim naokoto opowiadad¢, ze nasze
dziecko jest autystyczne - lepiej méwié o jego potrze-
bach i problemach. Na przyktad, ze nie lubi przytulania
lub ma swoje specyficzne potrzeby pokarmowe.
Niestety, méwienie o autyzmie moze prowadzi¢
do wykluczenia, gdyz bardzo silne sg stereotypy.
Aleksandra Oszczeda: Dobrze jest tez pamietac
o tym w momencie, gdy zachowanie naszego dziecka
moze by¢ problematyczne - na przyktad w sklepie.
Zamiast krzykna¢ na caty gtos: ,moje dziecko ma
autyzm!”, lepiej powiedzie¢ mu spokojnie, ze rozumie-
my jego frustracje i zdenerwowanie i niejako poinfor-
mowac ludzi dookota, ze nasze dziecko moze mieé
pewne problemy. Bez nazywania ich. W ten sposéb
dajemy wsparcie dziecku i pozwalamy mu uspokoi¢
swoje emocje, bez etykietowania czy pietnowania.

PATRZ NA DZIECKO, NIE DIAGNOZE
Przychodzi jednak moment, gdy dziecko trafia

do szkoty, miedzy rowiesnikow. Jak wybraé wtas-

ciwg placowke i jak tam mowic o autyzmie?
Aleksandra Oszczeda: Dzieci w spektrum s papier-

kiem lakmusowym probleméw w edukacji. Dlatego

kluczowy jest znowu czynnik ludzki. A doktadniej to,

czy dogadujemy sie z nauczycielami, pedagogami,

czy s oni otwarci na dialog. Warto pamietac, ze nie

tylko autystyczne dziecko potrzebuje pomocy, ale tez

jego neurotypowi réwiesnicy. Im tez trzeba wiele rzeczy
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wyjasni¢, wyttumaczy€. | zndw najwazniejszy jest
cztowiek, ktéry bedzie pracowat z naszym dzieckiem.
Niestety, rodzicom czesto nie udaje sie znalez¢ takiego
miejsca, w ktorym ten dialog udaje sie nawigzad.

Jesli chodzi o komunikacje ze sSrodowiskiem, to trzeba
moéwic nie o samym autyzmie - ale o potrzebach
dziecka. Powiedzenie, ze nasze dziecko jest autystyczne,
moze obudzi¢ stereotypy. Ktos moze kierowac sie nie
potrzebami dziecka, ale tym, co mu sie wydaje,

albo co gdzie$ o autyzmie ustyszat czy przeczytat.

Czesto wyzwaniem jest kwestia samodzielnosci -
na ile mozemy pozwoli¢ dziecku, a na ile je wyreczac.

Aleksandra Oszczeda: Samodzielno$¢ to nie tylko
umiejetnos¢ zrobienia sobie kanapek czy zakupow, ale
samodzielne myslenie i decydowanie o sobie. Dlatego
musimy dbaé o autonomie dziecka. O to, by mogto
decydowad, jakiego wsparcia potrzebuje. Kluczowa jest
tez nauka rozpoznawania swoich emocji, potrzeb.

Joanna Jaks: Czesto dzieci autystyczne sg na site
wbijane w normy tworzone przez osoby neurotypowe dla
0séb neurotypwych. A przeciez osoba autystyczna moze
miec inng forme zaspokajania potrzeb. W ten sposéb
dajemy wsparcie dziecku i pozwalamy mu uspokoi¢
swoje emocje, bez etykietowania czy pietnowania.
Trzeba nauczyd sie, ze dziecko autystyczne bedzie wiele
rzeczy robito po swojemu. Jesli zadbamy o te podmioto-
wos¢, to mamy szanse wychowad cztowieka na miare
swoich mozliwosci samodzielnego i szczesliwego.

Jak reagowac w sytuacjach trudnych - gdy dziecko
zachowuje sie w niepokojacy sposéb lub wrecz ma
ataki agresji lub autoagresji?

Aleksandra Oszczeda: W sytuacji wystgpienia agresji
czy autoagresji musimy zadbac przede wszystkim
o bezpieczenstwo swoje, dziecka i otoczenia. Mozemy
tez zastosowad roznego rodzaju ,kota ratunkowe”, czyli
dziatania, o ktérych wiemy, ze pozytywnie wptywaja
na dobrostan psychiczny naszego dziecka. Jednak
najwieksza prace musimy wykonac nie w trakcie
tzw. zachowan, ale wtedy, gdy one nie wystepuja.

Bo te zachowania najczesciej wynikaja z tego, ze osoba
ma jakie$ niezaspokojone potrzeby - i to réznego
rodzaju, od fizjologicznych po potrzebe samorealizacji.

Joanna Jaks: Inng przyczyna moze by¢ nieradzenie
sobie z wtasnymi emocjami. Dlatego bardzo ztym
pomystem jest zabranianie dziecku wyrazania swoich
emocji na swoj sposéb - np. poprzez zachowania
autostymulacyjne. Jesli zabronimy komu$ macha¢
rekami, to moze on zacza¢ uderzac gtowa w $ciane.

Jak rozmawiac z samym dzieckiem o autyzmie?
Aleksandra Oszczeda: Nie polecam ogtoszenia
dziecku: ,masz autyzm”, bez przekazania mu wiedzy

Fot. Jordan Whitt, Unsplash



o indywidualnych wtasciwosciach jego rozwoju. Lepsza
strategia jest nazywanie konkretnych réznic miedzy
naszym dzieckiem a jego neurotypowymi réwiesnikami.
Ten proces wymaga czasu i przede wszystkim zapewnie-
nia dziecku poczucia bezpieczenstwa.

Joanna Jaks: Zresztag bardzo czesto dziecko samo
zapyta, dlaczego jest inne niz wszystkie. Warto zbierac
takie réznice i na ich bazie pomagac dziecku w zrozu-
mieniu samego siebie.

Aleksandra Oszczeda: Niestety, osoby z autyzmem
i z niepetnosprawnoscia intelektualna bardzo czesto sg
traktowane w sposéb przedmiotowy. Wiele z nich
nie potrafi méwié, nie moze wiec zadac pytania o to,
dlaczego jest inne niz inne dzieci. Ale to nie znaczy, ze
nie mozemy z takg osoba rozmawiac o tych sprawach.
Mozna to robié poprzez nazywanie tego, co sie z nim
dzieje. Mozna to robic takze za pomoca gestéw, przed-
miotéw, piktogramow itp. Sa tez osoby, ktorych
zdolnosci poznawcze sa tak ograniczone, ze jedynym
sposobem rozmowy jest po prostu bycie z takg osoba.
Ale bycie w taki sposéb, ze rodzic jest niejako odbiciem
tego autystycznego cztowieka. Wtedy trzeba na pozio-
mie czysto emocjonalnym pokazywac dziecku,

Ze rozumiemy jego potrzeby, jego problemy.

NIE ZAPOMINAJ O SOBIE!

Jak w tym wszystkim dbac o siebie, o wtasny
dobrostan psychiczny?

Aleksandra Oszczeda: Po prostu trzeba... dbac
o siebie - 0o emocje i potrzeby. Ale tez pamietad,
Ze nasze dziecko nie jest swoja diagnoza, jest cztowie-
kiem z konkretnymi emocjami i potrzebami. Diagnoza
jest tylko drogowskazem, ktory pokazuje, jakim
rodzicem by¢ dla tego dziecka. Nie chodzi o to, bysmy
catg nasza rodzine ,ustawiali pod autyzm”.

Joanna Jaks: Jezeli na biezagco dbamy o siebie
i swoje potrzeby i nie doprowadzamy sie do stanu
wyczerpania czy wybuchu negatywnych emocji,
to jesteSmy w stanie komunikowac sie ze swoim
dzieckiem. Mozemy wtedy powiedzie¢ mu, ze jesteSmy
zmeczeni, z1li, smutni, sfrustrowani itd. Nawet jesli ono
nie zareaguje za pierwszym razem, to mamy chwile
takiego ,,buforu”, zanim sie catkiem ,rozlecimy”. Musimy
by¢ uwazni, patrze¢ na swoje potrzeby, swoje stany
emocjonalne i - bron Boze! - o nich nie zapominac.
Zwtaszcza ze my, rodzice os6b autystycznych, potrzebu-
jemy wiecej sit i spokoju w sobie niz rodzice os6b
neurotypowych. Po to, by méc towarzyszy¢ dziecku
w jego trudnosciach. Dlatego musimy mie¢ swoja
przestrzen - swoje pasje, odskocznie od rzeczywistosci.
Musimy tez mie¢ cata sie¢ kontaktéw spotecznych,
ktére beda dla nas wsparciem, a nie obcigzeniem.
Tak jak ja kiedys$ przyjechatam do Oli z paczka lodow
a ona ucieszyta sie, ze przywioztam ,kota ratunkowe”
i nie ocenita mnie za to, ze daje dziecku za duzo cukru.
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Potrzebujemy zrozumienia i wsparcia ze strony
innych ludzi.

Aleksandra Oszczeda: Traktujmy siebie jak ludzi.
Nie prébujmy by¢ na site idealnymi rodzicami dzieci
autystycznych. Jak wszyscy ludzie, mamy prawo
do btedow, smutku, frustracji, do tego, by czasem

»Sie rozwali¢”. Dajmy sobie przyzwolenie na przezywanie
swoich probleméw, trudnych chwil. Ale tez rozmawiaj-
my o tym z naszymi dzie¢mi. Gdy juz zabieramy sie
do ttumaczenia dziecku swoich emocji, to odno$my sie
do jego doswiadczen, do jego emocji. Dziecku
autystycznemu trudniej jest wyobrazic sobie stany
emocjonalne drugiego cztowieka. Dlatego tym bardziej
powinnismy dbaé o swéj dobrostan psychiczny.

Joanna Jaks: Gdy rodzi sie autystyczne dziecko,
to nie dostajemy z nim w pakiecie jakich$ supermocy.
Dalej jestesmy tylko zwyktymi ludZmi. Nie stawiajmy
sobie poprzeczki powyzej swoich mozliwosci.

4 )
To ostatni artykut z cyklu WOKOk SPEKTRUM,
poswieconego autyzmowi. Od lutego 2020 .
co tydzien na portalu www.niepelnosprawni.pl
ukazywaty sie materiaty o r6znych odcieniach
spektrum, pokazujace sytuacje 0séb z autyzmem
iich rodzin, a takze mierzace sie z mitami
i pétprawdami na temat os6b nieneurotypowych.
W cyklu ukazaty sie nastepujace artykuty:
«  Dziewczyny w spektrum autyzmu
«  Pole minowe, czyli z autyzmem
na rynku pracy
«  Autyzmu nie da sie opisa¢ jednym zdaniem
+ ,Jaodtego nie uciekne” Siostry i bracia
0s6b z autyzmem
+  Rodzice 0séb z autyzmem. Leki i nadzieje
«  Depresja w autyzmie jest czestsza. Dlaczego?
«  Umiemy trwad
«  Koronawirus. Przymusowa izolacja stuzy
osobom autystycznym? To stereotyp...
«  Autyzm. Gdy potrzebny jest reset
«  Autystyczny coming out
+  Dlaczego diagnoz autyzmu jest coraz wiecej?
+  Rodziny oséb z autyzmem. Czas strachu
i niepewnosci
«  Autyzm. Trudny czas dojrzewania
+  Mtodzi zautyzmem. O czym marza?
Jak widza przysztos¢?
+  Autyzm. Jak walczyc ze stereotypami?
+  Edukacja zdalna. Co z uczniami z autyzmem?
«  Autyzm i AAC, czyli kazdy ma prawo
do komunikacji
«  Autyzm. Mitos$¢, seks i inna sensoryka

- J
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Fot. Archiwum prywatne Autorki

Paulina Kaszuba-Krzepicka

roche czasu mnie tu nie byto. Na wstepie pragne
serdecznie podziekowac Integracji oraz osobom,

ktére na mnie gtosowaty w konkursie ,,Cztowiek
bez barier” w 2015 r., dzieki czemu zostatam w nim
wyrézniona. Mimo wielu zmian miejsc zamieszkania
nie rozstaje sie ze statuetka otrzymanag w tym
konkursie. Dzien jej wreczenia byt jednym z piek-
niejszych w moim zyciu.

Zaraz po gali konkursu moje zycie, mozna rzec,
wywrocito sie do gbry nogami. Doswiadczytam trzech
$mierci bliskich mi oséb: najpierw siostry ojca, a po niej
babci i samego ojca. Zaniostam statuetke ojcu do
szpitala, pokazywatam swoje zdjecia ze stomia - stomia
takze dla niego byta jedynym ratunkiem, gdyz miat raka
krwi i perforacje jelita. Niedtugo zyt z tg stomia, ale
bardzo mu pomogta. A moja statuetka towarzyszyta
ojcu az do $mierci, niosac i nadzieje, i dume z corki.

Stomie miat tez kiedy$ wytoniong méj dziadek,
a co ciekawe, uzywaliSmy sprzetu tej samej firmy
i w tym samym rozmiarze. Dziadek miat niedroznos$¢
jelit, jego epizod ze stomia trwat, podobnie jak i u moje-
go taty, okoto miesigca. Ja za$ bije rekordy zycia
ze stomia, bo w czerwcu tego roku mijaja 24 lata,
od kiedy nie mam jelita grubego, i 23 lata, od kiedy
mam stomie. Data mi kolejng szanse na zycie.

Po $mierci ojca porzucitam zycie w Warszawie,
wrécitam do rodzinnego miasta, gdzie mieszkaja siostra
z dzie¢mi i mama. Testament ojca i pozostawiony
batagan prawny zbity mnie z tropu. Musiatam zostawi¢
swoje studia z psychologii, gdyz przerosty mnie nattok
nowych zadan, nowa rola kobiety biznesu oraz proble-
my zdrowotne.

Postanowitam zostawi¢ wszystko i jecha¢ w nieznane,
aby podbudowac sie psychicznie i fizycznie, ale tez
poznac zycie, odkrywac psychologie innych narodéw,
kultury $wiata i przezy¢ co$ niezwyktego. Swiadomosé
kruchosci zycia, zatoba, brak przygotowania do nowej
roli po ojcu - zarzadcy nieruchomosciami, daty mi site
na ten wielki krok. Odtad bytam juz nie tylko projek-
tantka wnetrz.

Moim domem stata sie na okoto dwa lata Azja. Bytam
w 14 azjatyckich krajach, spetniajac ré6zne marzenia.
Spatam blisko miesigc w hamaku, pitam ziota i oczyszcza-
tam organizm w Malezji. Na Sri Lance przesztam leczenie
medycyna ajurwedyjska, na Filipinach poznatam wielu
znachoréw, w Indiach zostatam instruktorka jogi.

Dwuletnia podré6z po Azji spowodowata, ze udato mi
sie sta¢ godna nastepczynig ojca, odnalaztam sie
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w nowej roli przedsiebiorczyni i zarzadcy nieruchomo-
$ci. Wrécitam do Polski jako odmieniony cztowiek, moje
problemy zdrowotne na jaki$ czas ustaty, ale pojawity
sie inne, zwigzane z nerkami. To mnie nie zatrzymato.

Teraz mieszkam w Paryzu, dokad przyjechatam
z potrzeby serca i gdzie zn6w sie rozchorowatam,
przesztam zabieg usuniecia kamieni nerkowych,
ale tez poznatam wspaniatego cztowieka, z ktorym mam
corke. Przyszta na $wiat 18 czerwca w Paryzu, mierzac
49 cm i wazac 3008 g. Ma na imie Diana.

Jean Claude Obama, moj partner, przepracowat
14 lat jako opiekun i wychowawca, resocjalizujac dzieci
z problemami, odebrane tymczasowo rodzicom.
Jest dla mnie ogromnym wsparciem i nie mam stéw,
by wyrazi¢ mu swoja wdziecznos¢, bo ,,Dziekuje” -
to za mato.

Cigza data mi site i inspiracje do stworzenia
miedzynarodowego fanpage’a z blogiem, na ktérym
wraz z moim partnerem opisuje rozwdj najukochanszej
osoby na Swiecie, ktéra urodzita sie
kilkanascie dni temu.

Niedawno poznatam Joanne Bonecka,
rowniez blogerke, z ktorg stworzytySmy
kolejny fanpage z blogiem i prowadzimy go
wraz z zespotem ludzi - nie tylko ze stomia.
Nasze fanpage’e mozna znalez¢é na Facebooku
pod nazwami: Stoma Nostra (méj i Jeana)

i STOMA Nostra Blogerki (méj i Joanny).
Planujemy tez powotac stowarzyszenie.

Pragne z catego mojego serca podziekowa¢d
Stowarzyszeniu Stoma Nostra, ze w nas wierzy.
Péjdziemy dalej i zrobimy wiecej na rzecz os6b
niepetnosprawnych.
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Indonezyjska wyspa Bali stata sie¢ moim domem,
tam napisatam ksiagzke, ktora dostepna jest
w sprzedazy m.in. w salonach Empik. Zamknetam
W hiej swoja przesztosc.

Oto fragment:

»,Gdansk, Nowe Ogrody - oddziat gastrologii i onkolo-
gii dzieciecej, lata 1995-1998.

(...) Wtasnie to miejsce stato sie w tych latach moim
drugim domem. Pobyty w szpitalu trwaty zazwyczaj
po dwa miesigce dwa razy do roku. Miewatam drastycz-
ne stany, przepetnione bélem, a moim marzeniem byta
Smier¢, ale obecno$¢ mamy, jej smutne przerazone
oczy mobilizowaty mnie do walki. Moje ciato byto
poktute, zyty nie wytrzymywaty leczenia, cata bytam
w bandazach, a moje wychudzone ciato wbijato sie
w tézko i trzeba byto mnie ciagle przektadac (...)

(-..) Najwazniejsza wycieczka byta do Wtoch. Wtedy
zakochatam sie w tym kraju. Podobato mi sie wszystko:
ludzie, zwierzeta w restauracji, architektura, muzea,
sztuka. Zakochatam sie i powiedziatam do taty,
ze to jest kraj, w ktorym mogtabym mieszkac (...)

(...) Zycie moje byto piekne, miato smutne i szczesliwe
oblicza jak kazdego cztowieka. Miatam wreszcie
wytchnienie i realizowaty sie wreszcie moje marzenia
o podrézach (...)".

Paulina Kaszuba, Z workiem przez zycie (Rozdziat IIl. Etap zycia:

$

ZWORKIEM PRZEZ ZYCIE

Przedwczesna dorostosc, Wydawnictwo Poligraf 2019

Niebawem wydam druga
ksigzke, w ktérej opisatam

ﬁ-.'
— L dzien po dniu dwa lata
Bali, dom dziecka 2017 w podrézy, wszystkie przygody,
‘ ] ST R sl of J ktére mnie spotkaty,

gdy wiodtam zycie nomady,

i zamie$citam rozmowy

ze spotkanymi ludZmi.

Jej tytut to Podrézniczka

w workiem. Jest juz w korekcie.

PAULINA KASZUBA

Statuetka zdobyta w 2015 .
w konkursie ,,Cztowiek
bez barier” jest ze mna
we Francji. Przypomina: ,,Jestes cztowiekiem bez barier,
masz site i duzo mozesz”, co pcha mnie do dziatania.
Dziekuje za nia.

Dziekuje tez prof. Piotrowi Kalicinskiemu, ktéry mnie
; _ operowat. Dzieki niemu jestem z Wami, zyje i niose
i Bc b _¢ WAL - na $wiat nowe Zycie. Il
Ogréd Luksemburski, listopad 2019, Paryz, fot. Jarostaw Ro$
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ostatnich miesigcach telewizja wyemitowa-
Wla dwa seriale z udziatem oséb niepetno-

sprawnych: ,,Pasjonaci” o Integracyjnym
Teatrze Aktora Niewidomego i ,,Down the Road.

Zespot w trasie” o podrozy Przemka Kossakowskiego
z szeScioosobowg ekipa ludzi z zespotem Downa.

Miatam nadzieje, ze ,Pasjonaci”
przyczynia sie do przetamywania
stereotypdw i uprzedzen wobec
niewidomych. Niestety, jestem
rozczarowana tym serialem. Osoby
niewidome byty bohaterami tylko
trzech z trzynastu odcinkéw. Pozo-
state odcinki byty o stabowidzacych
i osobie jednoocznej posiadajacej
prawo jazdy. W niewielkim stopniu
pokazano, jak niewidomi radza sobie
w codziennym zyciu i jakie urzadzenia
nam pomagaja. Mimo ze dla niewido-
mych organizuje sie profesjonalne
kursy samoobrony, w filmie zostato
to sptycone do zalecenia, aby w razie potrzeby uderzy¢
kogos biatg laska. Serial utrwala stereotypy. Zamiast
pokazac, jak prowadzi¢ osobe niewidoma, matka pcha
niewidomego syna. Kierowca dostaje zalecenie,
aby wszystkim poméc wsigéc¢ do autobusu i z niego
wysia$¢, mimo ze nie potrzebujemy, by kto$ nas wciggat
do pojazdu. Stabowidzaca bohaterka idzie bez biatej
laski, przechodzi przez ulice w niedozwolonym miejscu,
policjantom ttumaczy, ze przejscie jest niedostosowane
do potrzeb os6b niewidomych, i policja ja rozgrzesza.
Mozna byto wykorzystac te sytuacje ku przestrodze
i w scenariuszu zaplanowad¢ dla Basi mandat. Zirytowato
mnie takze ttumaczenie wtascicielowi mieszkania,
ze z powodu niepetnosprawnosci stabowidzaca kobieta

jako jedyna nie byta w stanie zatatwi¢ lokalu zastepczego.

To tylko kilka przyktadéw. Uwazam, ze serial stawia
niewidomych w negatywnym Swietle. Wiekszos¢ ludzi
ma tendencje do generalizowania, wiec Zle sie stato,
ze pokazano nas jako nieudacznikéw. Osoba widzaca,
ktéra obejrzata caty serial, stwierdzita, ze niewidomych
trudno zrozumie¢, w zaleznosci od potrzeb moga
wszystko albo nie moga nic.
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Doswiadczenia z ,Pasjonatami” sprawity, ze sceptycz-
nie podesztam do ,,Down the Road”. Zastanawiatam sie,
jakie stereotypy powieli i czy wptynie niekorzystnie
na postrzeganie oséb z zespotem Downa. Moje obawy
byty przedwczesne. Serial okazat sie bardzo wciggajacy.
Z niecierpliwoscia czekatam na kolejne odcinki. Film
emanuje ciepta atmosfera. W naturalny sposéb poka-
zuje ograniczenia i mozliwosci niepetnosprawnych
bohaterow, ktérzy wspieraja sie w trudnych chwilach
i wzajemnie motywuja do przetamywania barier.
Wykazuja sie inwencja i poczuciem humoru. Szczerze
modwig o swoich potrzebach i marzeniach. Chca zakosz-
towa¢ prawdziwego, dorostego zycia i samodzielnie
podejmowac decyzje. Podczas tej podrozy zycia
przekraczaja nie tylko granice miedzy panstwami,
ale tez wtasne leki i ograniczenia. Widz obserwuje
ewolucje bohateréw z zespotem Downa oraz organiza-
tora wyprawy. Przemek Kossakowski poczatkowo moéwi
o nich ,moi podopieczni”, a pdzniej ,moi przyjaciele”.
Zacheca ich do mierzenia sie z nowymi wyzwaniami.
Pokazuje, ze maja wptyw na swoje zycie. Dostrzega
ograniczenia swoich towarzyszy, ale traktuje ich
z szacunkiem i po partnersku. Zadaje im wazne pytania,
prosi o pomoc i rade. Poruszajacy byt takze odcinek
nagrany p6t roku po wyprawie i rozmowy z rodzicami.
Niektorym serial pomégt na nowo odkry¢ doroste dzieci
i dostrzec ich potrzebe samostanowienia.

Bohaterowie ,Down the Road” okazali sie pasjonata-
mi z entuzjazmem odkrywajacymi $wiat. Trzymam
kciuki za ich plany zawodowe i dazenie do samodzielno-
$ci. Ufam, Ze serial przyczyni sie do przetamywania
spotecznych uprzedzen i wzrostu zatrudnienia oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualng. M

AR A

HANNA PASTERNY - konsultantka ds. 0sob niepetnosprawnych w Centrum Rozwoju Inicjatyw Spofecznych
CRIS w Rybniku, osoba niewidoma, finalistka Konkursu ,,Cztowiek bez barier 20117, autorka ksigzek:

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

Fot. Archiwum Hanny Pasterny, materiaty promocyjne producenta
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ZESPOL
W TRASIE

Beata Dazbtaz

jest dziennikarkg ,Integraciji”
i redaktorka portalu
Niepelnosprawni.pl

Szesc¢ dorostych osob z zespotem Downa
wraz z Przemystawem Kossakowskim,
dziennikarzem i podroéznikiem,
wyruszyto jesienig 2019 .

na ponaddwutygodniowg podroz busem
po szesciu krajach Europy.

yruszyli z nieznanymi sobie osobami i ekipa
Telewizji TTV, ktéra wyemitowata o tym program
zatytutowany ,,Down the Road. Zesp6t w trasie”,
wzorowany na formacie belgijskim. Polska - jako
pierwsza po Belgii - zdecydowata sie na skorzystanie
z tego wzoru. Nabor do programu prowadzony byt przez
casting. Uczestnicy nie wiedzieli, co ich czeka ani jakie
zadania i niespodzianki ich spotkaja. Jak to w podrézy.
Bohaterowie sa bardzo rézni, ale taczy ich wiara w ludzi
i wiezi. Takze marzenia, ktére dobrze zna wiekszo$¢ ludzi
- 0 mitosci, pracy, poczuciu bycia wazng czescia spote-
czenstwa. ZapytalisSmy ich, jakie to byto doswiadczenie,
jak poradzili sobie z wyzwaniami i co najbardziej im sie
podobato, a co byto najtrudniejsze. Co zmienito sie
w ich zyciu po programie? Opowiedzieli takze o swojej
codziennosci. Jedno jest pewne: jesli tylko by mogli
jechad znéw, natychmiast sie pakuja, pod warunkiem
Ze pojada z tg sama grupa i tym samym prowadzacym.
Swoim przezyciem tego do$wiadczenia dziela sie z nami
takze ich rodzice.
Uczestnicy programu nie grali, byli po prostu soba.
Pokazali sie bez retuszu.

* %k Kk
Michat Milka (36 1.)

Michat: Cata ta wyprawa byta dla mnie bardzo wazna
z kilku powodéw. Dowiedziatem sie o tym, ze taka akcja
jest. Wybrano mnie, Kuba Proma z Fundacji ,,Ja Tez” byt
ze mna [na castingu - BD], Fundacja ,,Ja Tez” pomagata
mi caty czas podczas krecenia programu, sa bardzo
wazni dla mnie. Na castingu porozmawiali ze mna
i uznali, ze mam bardzo ciekawa osobowos$¢. Powiedzia-
tem, ze gram w teatrze, bardzo aktywny jestem, jestem
w réznych projektach. | opowiedziatem o tym. Potem
powiedzieli, ze bede brat w tym udziat. | to mnie bardzo
ucieszyto, ze zostatem wybrany. Bardzo mi sie podobato
w wyjezdzie, ze poznatem nowych ludzi, ze bardzo fajnie
jest. Poznatem wyjatkowa osobe. Nie znalismy sie
wczesniej. Nie boje sie jezdzi¢, wiele razy jezdzitem po
Swiecie. To nie byt moj pierwszy wyjazd, zmama
jezdzitem do Turcji, Hiszpanii, tam mama byta rezyden-
tem, pilotem grup polskich i z zagranicy, do Egiptu,
Meksyku, Acapulco, Nowego Jorku - tam bytem z innego
powodu, Warszawa mnie wybrata [w 2017 r. Michat byt
reprezentantem Polski w ONZ podczas Swiatowego Dnia
Zespotu Downa, gdzie miat wystgpienie i zostat przyjety
zogromnym aplauzem - BD]. Jezdzitem z projektéw,
bez mamy, na obozy kempingowe w Borach Tucholskich.
Bardzo lubie kempingi, od dziecka. Po powrocie [z wy-
prawy ,,Down the Road” - BD] zmienito sie bardzo duzo.
Poszedtem do pracy. Polubili mnie tam bardzo, zaprzy-
jaznitem sie z grupa. Mam duzo fanéw, pisza do mnie,
dzwoniag do mnie. Wiezi z ludzmi sg bardzo wazne.
Zmienito sie jeszcze to, ze bede sie wyprowadzat
do Sopotu. Jest Fundacja Nasz Przyjazny Dom, w nim
bede mieszkat. W czerwcu prawdopodobnie bedzie
otwarcie. Troche sie ciesze, przy okazji bede samodziel-
niejszy, bede z paczka moich przyjaciét, ktorych mam
w Gdansku i Sopocie. Jest 12 pokoi w tym domu, bedzie
nas 12, moéj pokdj jest jeszcze w robocie. Gram w teatrze.
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Fot. https://x-news.pl

Pod koniec czerwca ruszamy znowu. Teatr Razem sie
nazywa. Préby mamy co wtorek. Tam mam przyjaciot,
mtodziez wspaniata, ktéra juz sie z nami zaprzyjaznita.
Pomagam nawet studentkom w pracy magisterskiej.
Sporo sie dzieje. Wiele sie zmienito i to mnie cieszy
rowniez, ze mtodziez sie interesuje nami. Chcg nam
pomagac [osobom z zespotem Downa - BD], wspierac.
To jest bardzo wazne dla nas. Te wyscigi byty najtrud-
niejsze dla mnie, ale zrobitem to, dwa razy [w jednym
z odcinkdw uczestnicy ,,Down the Road” brali udziat

w jezdzie po profesjonalnym torze wyscigowym - BD].

Jolanta Wirzeska-Woszczerowicz, mama Michata:
Gdy zobaczytam umowe na udziat w programie,
ktora Michat podpisywat sam, bytam przerazona.
Martwitam sie o jego zdrowie, wcze$niej miat bardzo
ciezkie zapalenie ptuc i problemy z btednikiem. Poza
tym miatam obawy zwigzane z podr6z3 z obca grupa.
Na pewno moge powiedzie¢, ze Michat w programie jest
doktadnie taki, jaki jest, i ze program jest bez retuszu.
Kolejne odcinki bardziej mna wstrzasnety niz pierwszy,
batam sie ich. Nie chciatam, zeby Michat méwit o seksie
[w jednym z odcinkéw Michat zwierza sie Przemystawo-
wi Kossakowskiemu z potrzeby seksu - BD]. Uwazam,
Ze sie zanadto obnazyt. To nie znaczy, ze nie rozumiem
problemu albo nie chce go rozwiazad, ale odbiér byt
bardzo rézny. Nie ma w Polsce narzedzi, by rozwigzac
te kwestie, cho¢ ja bytabym na to gotowa. Kto$ po
programie powiedziat, ze jak osoba z niepetnosprawno-
$cig mowi o seksie, to jest chora psychicznie. Dzwonili
znajomi, ktérzy pytali, dlaczego na to pozwolitam.

Nie miatam przeciez na to wptywu. Reperkusje tego byty
dla mnie bardzo trudne. Caty czas go ucze, ze s3 pewne
rzeczy - jak np. religia, konto bankowe, na kogo gtosuje-
my w wyborach, sprawy intymne - o ktérych sie nie
méwi. Bytabym szczesliwa, gdyby Michat znalazt
partnerke. Rozmawiamy na wszystkie tematy i ma wokot
osoby, z ktorymi moze rozmawiaé o wszystkim.

Michat zakochat sie podczas programu i to takze jest
trudne. Wciaz cierpi z tego powodu. Jest uczuciowy.

Ma mniej zaje¢ z powodu epidemii, wiecej czasu
na rozmyslanie i to nie utatwia tej sytuacji.

Po jednym obejrzeniu odcinkéw programu trudno mi
go byto oceni¢, mam bardzo mieszane uczucia. Ogladam
je wiec na nowo. Mysle, ze Michat jest soba. Byto to
dla niego bardzo dobre, bo pokazat, Zze potrafi by¢
samodzielny i dostosowac sie do wielu sytuacji i w nich
sie odnalez¢. Nie zawiédt mnie w sensie zachowania,
nie byto z nim zadnych ktopotéw. Uznatam, ze droga,
ktora wybraliSmy w jego wychowaniu, byta stosowna.
Natomiast jego otwartosc to jest cecha zespotu Downa
i na to nie ma rady. Michat nie daje sie wtozy¢ w schema-
ty. Mysle, ze bardzo dobrze zrobity mu podréze, gdy
jezdzitam na rezydentury. Spedzat dtugie okresy
w Hiszpanii, gdzie chodzit do miedzynarodowej szkoty
i bardzo dobrze sobie radzit. W ostatnim czasie wszystko
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dzieje sie bardzo szybko i nieprzewidywalnie. Czeka nas
przeprowadzka Michata do Sopotu; to duze wyzwanie
i trudno przewidzie¢, jak wszystko sie utozy.

Krzysztof Hirsztritt (32 L.)

Krzysztof: Moge powiedziec, ze wielkim przezyciem

dla mnie byta sztuka - malowanie, tatuaze, graffiti, rézne
wyzwania. Nie chce przesadzaé z aktem wandalizmu -

ale to - spoko [namalowanie graffiti - BD]. Chodzitem

z Przemkiem i pozowatem do zdjeé. To byto wspaniate, bo
Przemek tez zrobit sobie tatuaz - trzy kreski, taki symbol

o zespole Downa. Mielismy fajne skarpetki, dwukolorowe,
to tez o zespole Downa. Ja jestem wyjatkowy, mam taki
zmutowany gen, chromosom, wyjatkowy, jestem innym,
wyjatkowym cztowiekiem. Mam rézne moce. Ja jestem
petnoletni, skonczytem 18 lat i chyba cztowiek ma prawo
zawrzec wezet matzenski, pomyslatem, gdyby urodzito sie
dziecko z zespotem Downa. Nie warto usuwad, co sie moze
urodzi¢, bo to jest czyms pieknym, takim petnym zycia,

to jest co$ pieknego. Czasami sie buntuje przeciwko temu,
to jest dla mnie trudne, czasami moze wyj$¢ co$ dobrze,

a czasami Zle, wiesz, jak to bywa z cztowiekiem. Bo ja
chciatbym dogadywad sie z cztowiekiem, a nie ktocic sie.
Ale wiesz, zycie toczy sie dalej. Co byto trudne w programie
- czasami moge byc¢ troche zirytowany, z kumplami, ale nie
jest tak Zle. Nie tak bardzo, ale czasami sie godze, czasami
lubie trzymac sztame z kolegami, wiesz, jak to bywa

z ludZzmi. Ale mozna wytrzymac. Ja bym chetnie sie
zakumplowat, ale nie byto Zle, byto Swietnie, bo Przemek
nas poznat i po prostu spoko ziom. No niestety, ale wyszto,
Ze pierwsza podr6z bez mamy. Nie kazdy dzieciak chce
wyfrunac z rodzinnego gniazda. Moja mamuska bardzo
mnie kocha i chciatbym by¢ w sercu mojej mamusi, zeby
sie nie oddalaé od rodzinnego domu. Niestety, trzeba i$¢
na swoja strone. Trudno jest. Ja bym nie chciat, zeby moja
kochana mamuska od razu sie martwita. | nie chce
kiedykolwiek zostawiad jej. Czy zatuje? [uczestnictwa

w programie - BD] ($§miech) - a co mam zatowac, w zyciu!
Ja jestem petnoletni, ale czuje, ze troche dorostem, wiem,
co jest dobre, a co zte, zeby zmieni¢ postepowanie.

Czy cos sie zmienito? — wszystko, po prostu to byta
wyprawa, poznatem nowych ludzi, miatem wokoét siebie
dobrych, wspaniatych ludzi. Nie wiem, co jeszcze mam
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dodad. Zeby wierzy¢ w rodzine, w ludzi, po prostu jakby
sie oswoic z takimi ludzmi. Cztowiek sie uczy na wtasnych
btedach. Tatuaz zrobie - gotab albo nietoperz, wolnos¢,
bo nietoperze sg wolne.

Joanna Hirsztritt, mama Krzysztofa: Krzysztof
jest filozofem, duzo z nim rozmawiam, jego ulubione
powiedzenie to: ,zadam ci hipotetyczne pytanie”
(Smiech). Codziennie wiec sa hipotetyczne pytania.
Pierwsze dwa odcinki programu obejrzelismy w zamknie-
tym gronie na pokazie przedpremierowym. Generalnie
batam sie kazdego odcinka, bo widziatam tylko te dwa
pierwsze. Jednak Rafat Samborski, rezyser, w swojej
wielkiej delikatnosci nie pokazat najstabszych stron
naszych dzieci, ale ich najlepsze chwile. Widzielismy tez
te trudne, ale wiem, Ze na planie byty jeszcze trudniejsze.
Krzys$ zyje poza czasem, liczba, nie mysli abstrakcyjnie,
zyje tu i teraz. Wsiadajac do samochodu z grupa
kompletnie obcych ludzi, nie miat perspektywy czasu, nie
rozumiat, ze to sie skonczy za 16 dni - okreslenie czasu
dla niego jest pustym zwrotem. Zaczat wyrabiac sobie
pozycje w tej nowej grupie, tak jak umiat, i nie zawsze
byto to fajne. W jednym z odcinkéw jest uroczysta kolacja
na tarasie widokowym, nie ma na niej Krzysztofa.
Dlatego, ze na taras prowadzity schody, na ktére nie
chciat wej$¢, powiedziat, Zze maja go wnie$¢, wiec byta to
bardzo przykra sytuacja. Krzysztof ma powazne proble-
my ze wzrokiem, nie wyczuwa odlegtosci i to stato sie
wtedy dla niego narzedziem do zdobycia przywilejow.
Ale byt tez pomocny w wielu sytuacjach, kochany.

Po pierwszych odcinkach programu juz wiedziatam,
ze fabuta jest oparta na uwypukleniu cech kazdego
uczestnika. Kazdy byt jaka$ historia, byto to pokazanie
ich jako odrebnych charakteréw, ktére sobie pomagaja,
ale tez sie ktdca. Generalnie jestem tym programem
zachwycona. Pokazat, jak wiele mozna ,wycisna¢”

z 0s6b z zespotem Downa, jak wiele dobrego moga

z siebie da¢. Najbardziej obawiatam sie, ze bedzie to
»Cyrk osobliwosci”. Kluczowe dla mnie byto to, ze
program opierat sie na osobach Oli Wiecki, scenarzystki,
i Kobasa Laksy, rezysera, fotografa, dziennikarza, ktérzy
maja syna z zespotem Downa. Bojac sie tego programu,
uchwycitam sie mysli, ze oni musza miec te sama

Bardzo wazne dla mnie jest to, ze program pokazat
osoby z zespotem Downa jako pieknych ludzi, normal-
nych. Kazdy ma swoje utomnosci, wiec tutaj nie mozemy
sie skupiaé na nich, bo kazdy ma inny deficyt. Ostatecz-
nie rezyserem programu byt Rafat Samborski i jak widac
po owocach, wykonat swojg prace doskonale.

Nigdy nie widziatam Krzysia jako osoby dorostej,
przyznam sie, ze zawsze byt dla mnie dzieckiem.
Program pokazat mi syna jako dorostg osobe. Zobaczy-
tam, ze robie to, co zawsze bardzo denerwowato mnie
u innych - ze traktuja go jak dziecko. Nie przypuszcza-
tam, ze tak bedzie, ale ten program naprawde zmienit
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wrazliwosc, ktorg ja mam, choé nie znatam ich wczesniej.

nasze relacje. Krzys stat sie bardziej dorosty, ale moze
dlatego, ze ja w nim tego dorostego zobaczytam. Duzo
sie zmienito, stat sie bardzo pomocny w domu, jest teraz
takim gospodarzem.

Najbardziej wzruszajacym momentem programu dla
mnie byta rozmowa uczestnikow w samochodzie o tym,
co by sie stato, gdyby urodzito im sie dziecko z niepetno-
sprawnoscia. Krzy$ oddat wtedy to, czego uczytam go
cate zycie, catg wiare w to, ze kazde zycie ma wartos¢.
Poptakatam sie i bardzo to przezytam, bo pomyslatam,
ze on jest takim cztowiekiem, ktérego zycie jest naj-
mniej cenione, a mimo to stanat w jego obronie. Mysle,
7e moze wiele 0s6b, ogladajac program, spojrzy na te
kwestie inaczej. Natomiast trudnym momentem byt
odcinek, gdzie Krzys$ chciat zrobic¢ sobie tatuaz. Znatam
te sytuacje tylko z rozmowy przez telefon z Krzysiem.
Przed nakreceniem 13. odcinka rezyser przystat mi
ten fragment z salonu tatuazu i bardzo go przezytam.
Zobaczytam, ze mocno ingeruje w zycie syna. [Mama
nie zgodzita sie w rozmowie telefonicznej, by Krzysztof
zrobit sobie tatuaz - BD]. To byto trudne. Dlatego potem
zgodzitam sie na zrobienie tatuazu, ale tak, by to
nie byta decyzja emocjonalna.

Mam nadzieje, ze program pomoze nam w staraniu sie
o mieszkania treningowe i wspomagane dla oséb
z niepetnosprawnoscia. Dtugo przed programem rozpo-
czetam takie rozmowy w Etku. Sadze, Ze teraz bedzie
jeszcze wieksze zrozumienie takiej potrzeby. Podjetam
te inicjatywe pod wptywem konkretnego zdarzenia.
Jedna z uczestniczek naszych warsztatéw ma bardzo cho-
rag mame, ktéra jest sama. Na jednym ze spotkan z okazji
Dnia Opiekuna jej cérka podczas rozmowy powiedziata:

»,mamo, a moze pani Asia wezmie mnie do siebie?”. | mnie
wtedy pekto serce, bo wiem, ze gdy zostanie sama, trafi
do domu pomocy spotecznej, a to wspaniata dziewczyna
i mogtaby Swietnie radzi¢ sobie w takim mieszkaniu.

* % %k
Agnieszka Kociotek (24 L.):
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Agnieszka: ,Zywe srebro,
na wyprawie byta naszym barometrem
nastrojow, emanowata wszelkimi
odcieniami emocji, ktére towarzyszyty
nam wszystkim, od wielkiej nieskrepo-
wanej radosci po melancholie i roz-
pacz. Kiedy sie $miata, SmialiSmy sie wszyscy, kiedy
byta smutna, smutek rozlewat sie dookota. Miata
w sobie najwiecej Swiadomosci chwili i tego, co sie
dzieje tu i teraz, nigdy nie przejmujac sie na zapas,
prawdziwy wzér ulotnej lekkosci bytu” - moéwi o niej
w programie Przemek Kossakowski.

Podczas programu najwiekszym wyzwaniem okazata

sie dla niej przejazdzka na koniu. Przetamata jednak lek

i okazato sie, ze wtasnie to sprawito jej najwieksza
frajde. Tak méwi o tym sama:
Batam sie wsig$¢ na konia, ale wsiadtam. Moja Ola

jezdzi na koniu. To moja kolezanka, tak samo Dominika.

I nie tylko to mi sie podobato. Na niebie, co sie lata -
helikopterem latatam. To byto moim marzeniem.

Nie zatuje, ze pojechatam. Nie znali$my sie, ale nie
batam sie jechaé. Na Wegrzech bytam tydzien sama,
bez rodzicéw. Teraz z kamera rozmawiam z dziennika-
rzami, mi bardzo sie podoba, ze pani dzwoni do mnie.
Mam kontakt z Dominika, mama Krzyska, mama ma sie
spotkad tez z jego mama, dzwonimy do siebie. Pracuje
na frytkach. Zapraszam na frytki!

Grazyna Banach-Kociotek, mama Agnieszki:
Wyjazd Agnieszki szczegblnie nas nie emocjonowat,
gdyz ona jest podréznikiem, jezdzi od dawna.

Ale wiadomo, ze taka wyprawa trafita sie pierwszy raz.
Najwieksze emocje odczuwamy chyba teraz. Reakcje
ludzi na ten program sg niesamowite. On spetnit
wszystkie moje nadzieje na to, zeby pokazad osoby

z zespotem Downa od w miare prawdziwej, ale i dobrej
strony. Wazne, ze zostali pokazani jako ludzie warto-
Sciowi, ktérzy maja swoje trudnosci i specyfike
funkcjonowania, nie zawsze tatwa, ale taka, ktora nie
musi by¢ czyms$ przerazajacym, z czym nie da sie zy¢.
Ludzie gratuluja Agnieszce. Gdy juz ruszylismy ze
sprzedazg frytek po przerwie spowodowanej COVID-19,
specjalnie przyjezdzaja na frytki, Aga rozdaje autografy

INTEGRACJA 3 (161) = 2020

Agnieszka Kociotek, Aleksandra Mandryga i Dominika Kasinska w towarzystwie
Przemystawa Kossakowskiego

na paragonach, robig sobie z nig zdjecia. Jest z tego
dumna.

Mysle, ze ten program wtasnie co$ takiego pokazuje,
Ze oni poza tym, ze bywaja trudni i miewaja stabsze
strony, potrafig by¢ wspaniali, empatyczni, wspierajacy,
ze potrafig sie wykaza¢ odwaga. Bo ta wyprawa byta
dla odwaznych. Nie jest tatwo nawet cztowiekowi
petnosprawnemu nagle postanowi¢ jecha¢ nie wiado-
mo gdzie, z kim i po co - bo troche z naszej perspektywy
tak to wygladato. Oni nie znali szczegotédw, wiedzieli,
ze jada na wycieczke, przygode i ze beda ich spotykad
rézne niespodzianki. Samo to, ze Aga chciata i zdecydo-
wata sie na wyjazd, byto bardzo odwazne.

Mysle, ze ten program pozwolit poczuc sie lepiej catej
zbiorowosci 0s6b z zespotem Downa, ich rodzinom,
wreszcie nie czu¢ stygmatu, czego$ ztego. To jest pro-
gram, ktéry dla nas w wymiarze rodzinnym ma duze
znaczenie, i mysle, ze ma niezwykta warto$é spoteczna.

Juz w pierwszym odcinku byt dla mnie dojmujacy
moment, bardzo wzruszajacy do tej pory i dosy¢ trudny.
Przy ognisku, gdy Przemek zapytat o marzenia, moja
cérka powiedziata, ze chciataby by¢ mezatka. | doskona-
le wiem, ze Aga ma chtopaka, chciataby wzigé $lub i juz
pare razy zarzekata sie, ze wyprowadza sie zdomu do
Bartka. Agnieszka, tak jak w programie, prezentuje sie
jako trzpiotka, wesotek. Nie jest typem bardzo powaznie
podchodzacym do spraw, mam wrazenie, ze jej podej-
Scie jest czesto luzne, bez spinki. Ale uzycie stowa
»mezatka” byto dla mnie przejawem dojrzatosci,
ktérej sie u niej nie spodziewatam, i dlatego tak mnie
zaskoczyto. To jedno stowo, ale dato mi duzo do mysle-
nia. Wypowiedziane z emocjami i smutkiem w gtosie
bardzo mocno mnie ,ruszyto” i trzyma do teraz.
Zabrzmiato jak pragnienie dorostej kobiety, a nie dziecka,
i pokazato mi, ze za bardzo widze jeszcze w cérce
dziecko. Aga jest troche infantylna na co dzien, a to
stowo zawarto co$, na co nie zwracatam dotad uwagi.
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Wydaje mi sie, ze nasze podejscie do dorostosci
Agnieszki nie jest standardowe. Ma ona duze mozliwo-
$ci, by rozwija¢ samodzielno$¢ - pozwalamy jej na
uczenie sie samodzielnego poruszania sie po miescie,
gospodarowanie pieniedzmi w jakims$ zakresie; samo to,
ze poszta do pracy, nie jest typowe. To jest duzo, ale
zrodzito tez nadzieje, ze by¢ moze mozna wiecej. Co by
to mogto by¢? Moze samodzielne mieszkanie w warun-
kach mieszkania chronionego, moze jest w stanie zy¢
w zwigzku, bo w nas jest gotowos$¢ na to i mysle, ze to
realne. | nawet nie w kategoriach seksualnych, ale
pragnienia posiadania bliskiej relacji z kims. Strona
seksualna jest z pewnosciag wazna, ale Agnieszka
musiataby by¢ przez kogo$ wsparta. Ze mna nie chce
o tym rozmawia¢, co dla mnie jest bolesne, bo jestem
psychologiem, wiec powinnam umie¢ o tym rozmawiac.
Jednak matka nie zawsze jest najlepszym adresem,
traktuje to zupetnie zwyczajnie.

Program pokazat ja taka, jaka jest, cho¢ na co dzien
widze jg bardziej zywiotowa, wszedzie jej petno,
na kazdy temat ma co$ do powiedzenia, w programie
mniej sie otwierata i tu mam poczucie niedosytu.
Jednak rozumiem tez, ze program ogniskowat sie wokét
jakichs zagadnien, wokét tego, co sie dziato w grupie.
Dobrze znam Agnieszke z takich sytuacji jak w odcinku,
gdy dziewczyny poktdcity sie o tézko. To pokazato
kawatek Agnieszki, jaka znam; wiem, ze umie walczy¢,
postawic na swoim, ale poleci tez na skarge. Mamy troje
dzieci i te sytuacje sg codziennos$cig. Natomiast bytam
z niej dumna, gdy przetamata sie dzieki Dominice
i Przemkowi, by wsig$¢ na konia. Zadziwito mnie,
jak gteboko siedzi w niej trauma z dziecifnstwa, ktéra
skupita w sobie trzy wydarzenia: jej przestrach duzym
psem, ztamana reke siostry w szkole i upadek siostry
z konia. Sita Agi jest to, ze chce sobie poradzi¢
ze staboscia, czegos sie boi, ale chce zawalczy¢.

Dostawalismy wiele dobrych informacji z planu,
np. ze Aga Swietnie radzita sobie ze zmiana kota na
torze wyscigowym. Produkcja miata nawet pomyst,
ze maz dopuszcza ja do rob6t przy samochodzie,
jednak nic takiego nie ma miejsca.

Gteboko wierze, ze nasz $wiat bedzie sie zmieniat takze
za sprawa takich programéw. Mysle, ze mogg wptynaé
na stworzenie nowego obrazu 0s6b z zespotem Downa.

* %k %
Grzegorz Brandt (32 L.):

Grzegorz: Lubie zagraniczne wyjazdy. Wszystkie
osoby i cata podrdz bardzo mi sie podobata. Najbardziej
hotele, jazda szybkimi samochodami, leciatem tez
helikopterem. Bardzo podobata mi sie tez przeprawa
przez most, na poczatku sie batem, ale potem byto
super [w jednym z odcinkéw uczestnicy przechodza
przez dtugi most wiszacy - BD]. Lubie ogladac¢ Jamesa
Bonda, mam cata kolekcje filméw o agencie 007.
Podoba mi sie, jak sie ubiera James Bond, jest ele-
gancki, ma garnitury i smokingi. Ja tez mam garnitury
i smoking. Jak siostra brata slub, to zatozytem smoking.
Lubie by¢ dobrze ubrany. To dla mnie wazne. W teatrze
gramy duzo spektakli. W Ja jestem ja jestem gtdwnym
aktorem, jestem soba. Teraz jeszcze nie mamy normal-
nych préb, widzimy sie tylko online. Bedziemy mieli
swoja siedzibe, bedzie przy placu Hallera w Warszawie,
teraz zbieramy pienigdze na remont. Zapraszam
do Teatru 21! Bardzo chetnie pojechatbym z Przemkiem
i cata ekipa jeszcze raz w taka podroz.

Ewa Brandt, mama Grzegorza: ByliSmy z mezem
bardzo ciekawi, jak beda wyglada¢ nakrecone odcinki.
Zaproszono nas na pokaz dwéch pierwszych i wtedy
zobaczylismy, ze ludzie, ktérzy realizowali program,
maja te wrazliwos$¢, o ktéra chodzito rodzicom. Pokazali
uczestnikdw z ich wrazliwoscia tak, bysmy $miali sie
z sytuacji, a nie bohateréw. Zostali pokazani zich
rozbrajajaca szczeroscia, s3 tam momenty wzruszajace,
ale réwniez pozwalajgce $miac sie z pewnych sytuacji.
Juz wiedzieliémy, ze to idzie w dobrym kierunku,
cho¢ oczywiscie nie znaliSmy tresci pozostatych
odcinkow.

To byto dla nas najwazniejsze, aby powstato cos,
co pokaze bohateréw prawdziwymi, bo kazdy jest inny.
Wiemy, ze tworcy programu czekali z niecierpli-
woscig na nasza opinie i odbiér tego, co stworzyli.

To bardzo wazna sprawa dla wszystkich os6b z niepet-
nosprawnoscia, zeby pokazac ich w prawdziwym
Swietle. Jednoczesnie zostata pokazana prawda

o ich zyciu - Ze majg marzenia, sg cieptymi, wrazliwymi
ludZmi, chca zyé normalnie i tak byé postrzegani.
Oczywiscie maja swoje ograniczenia, ale réwniez ludzie
petnosprawni je maja.

Dla mnie najbardziej poruszajace byty momenty
szczerych wypowiedzi Michata i Krzysztofa. Grze$ dat sie
poznac w programie jako cztowiek bardziej stonowany,
niewchodzacy w silne emocje, bo taki jest. Czesto
wyjezdza z teatrem, takze z nami, dlatego moze byto
mu tatwiej dostosowac sie do sytuacji. Miatam wrazenie,
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ze daje rade, i to byto dla mnie fajne,
gdy widziatam go na ekranie

jako pogodnego, wesotego,
usmiechnietego, niestwarzajgcego
probleméw i konfliktéw.

Grzegorz lubi by¢ dobrze ubrany,
zalezy mu na tym. By¢ moze wigze
sie to z gra w teatrze. Zawsze
zwraca uwage, czy koszula pasuje
do spodhni, a rzeczy dobiera sobie
sam. Sprawia mu to przyjemnos¢,
lubi mieé zegarek, smartfon,
wynajduje nowinki technologiczne,
lubi by¢ elegancki. W programie jest
prawdziwy, program dobrze oddaje
jego charakter. Jest tez cierpliwy,
zawsze tonuje nastroje, napiecia,
wycisza je, tagodzi obyczaje, takze
w domu. Jest bardzo pomocny, bierze udziat we
wszystkim, co sie dzieje. Mieszkamy w domu
wielopokoleniowym, gdzie Grze$ ma swoja przestrzen,
ktéra lubi, gdzie dobrze sie czuje. Mieszka z nami corka
zmezem i dzie¢mi, Grze$ lubi pomagac, zajmujac sie
siostrzeficami.

Program podobat mi sie réwniez dlatego, ze pokazat
osoby z niepetnosprawnoscia w szerszej skali. Ludzie
czesto nie maja mozliwosci poznania ich w takim
kontekscie. Unikaja tego z wielu powodow, bo to jest
im obce, wymagatoby zaangazowania, zrozumienia.

A tu mieliSmy okazje poznac cata sz6stke, ktora pokaza-
ta wachlarz emocji, jak romantyczny Michat, zbuntowa-
ny Krzysztof, tagodzacy obyczaje Grzes, energiczna Ola,
usmiechnieta Agnieszka czy wywazona Dominika.
Ciesze sie, ze ludzie dzieki temu moga dowiedziec sie
czego$ wiecej o osobach z zespotem Downa.
Wielokrotnie bowiem znajduja sie one na marginesie
zainteresowania spotecznego. Mam nadzieje, ze
program pomoze takze rodzicom z niepetnosprawnymi
dzieé¢mi, gdy zobacza, jak wiele mozna z nimi robi¢.
Obraz, ktéry widzimy w programie, pokazuje ich zycie
jako niezwykle ciekawe - Grzegorz i Michat graja

w teatrze, dziewczyny uprawiaja sport, biorg udziat

w olimpiadach specjalnych. Grze$ jezdzi konno, ptywa,
uwielbia sztuke.

Koronawirus zamknat nas w domach i program
moze nie zostat tak skonsumowany, jak mogtby by¢.
Wiele wydarzen nie doszto do skutku, bo mielismy
spotkad sie u Agnieszki na frytkach, u nas w teatrze.
Jest emitowany takze w TVN i moze dzieki temu
szersza grupa odbiorcdw bedzie miata szanse go
zobaczyc¢.

Spotkalismy sie z wieloma serdecznymi gtosami
na temat programu, krytyka do nas nie dotarta.

Grzes$ takze odbiera wiele pozytywnych komentarzy.
Nawet znajomi, ktérzy nie maja na co dzien stycznosci
z niepetnosprawnoscia, sa pod wrazeniem programu.
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Michat Milka, Krzysztof Hirsztritt i Grzegorz Brandt w towarzystwie
Przemystawa Kossakowskiego

* %k Kk
Aleksandra Mandryga (27 L.):

Aleksandra: Ja powiem tak: dla mnie byto wazne,
ze spotkatam kolezanki i kolegbw, i Przemka, i osoby
z ekipy ,Down the Road”, i do tej pory mam kontakty.
Podobaty mi sie wszystkie atrakcje. Najbardziej sptyw
pontonem, kiedy wpadtam do wody i Przemek mnie
uratowat, i moj taniec z Przemkiem w Weronie, lot
helikopterem - byto to dziwne odczucie, potem
warsztaty kulinarne w Weronie i nurkowanie, i most.
Chciatabym pojechad¢ cata ekipa, ale chciatabym
pojechac z Martyna [Wojciechowska - BD] i Przemkiem
Kossakowskim w taka podr6z gdzies do Azji, Chorwacji,
takich roznych krajow. Nie podobato mi sie, jak kto$
mnie ktuje na przyktad, taki jeden chtopak, Krzysztof,
chciatam by¢ mita dla Krzysztofa, on byt fajny, mity,
pomagat mi, jak wpadtam do wody, cata ekipa mnie
uratowata. Gimnastyke lubie, chodze dwa razy w tygo-
dniu na treningi. Chodze na warsztaty terapii zajeciowe;j,
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ale nie tylko. Pojechaliémy do Krakowa do pani Anny
Dymnej i zajeliSmy | miejsce [w przegladzie teatréw dla
0s06b niepetnosprawnych - BD]. Miatam dyplom i dosta-
tam medal. Tesknie za warsztatami i panig Lila [instruk-
torka gimnastyki - BD]. Cwicze uktady na rbwnowazni,
na materacach, teraz ucze sie stania na gtowie.

Agnieszka Mandryga, mama Aleksandry: Pierwsza
mysl, ktéra nam przyszta po obejrzeniu programu,
to wielka duma, ze Ola miata taki czas dla siebie,
wyjatkowy, o ktérym pewnie nie bytoby mowy, gdyby
jej sie ta przygoda nie zdarzyta. ByliSmy bardzo zadowo-
leni, ze miata mozliwos¢ przezy¢ co$ tak wyjatkowego.
Cieszy mnie, ze ona tez to widzi, odczuwa efekty
tego, jest dumna. Stata sie bardziej wazna dla siebie,
bo to tez dostrzegamy, i wazna dla innych osob.

To jako rodzicow cieszy nas najbardziej.

Miata doswiadczenie w wyjazdach, co prawda
nigdy nie mieliSmy okazji zobaczy¢ jej tak jak teraz,
ale prowadze placowke edukacyjna i miatam okazje
obserwowac Ole przez wiele lat w srodowisku réwiesni-
czym. Znam jej zachowania. Dzieki temu programowi
utwierdzitam sie w tym, co o niej wiedziatam - ze jest
bezposrednia, otwarta, potrafi sobie radzi¢ w roznych
sytuacjach spotecznych. To bardzo wazne dla nas,
rodzicdw, bo to daje bardzo duzg nadzieje na przysztosé,
7e bedzie umiata sobie poradzi¢, ze z wielu sytuacji -
przy wsparciu - bedzie umiata znalez¢ wyjscie. Ola jest
w programie prawdziwa. Zawsze byta rezolutna, pewna
siebie, juz w przedszkolu potrafita uktada¢ relacje
po jej mysli, dyktowac¢ warunki. Program doktadnie
to pokazat. W domu jest troche inaczej, ma dwie
mtodsze siostry - 0 1,5 roku i 0 7 lat. One stawiaja
Oli bardzo wysokie wymagania. Ola troche sie podpo-
rzadkowuje, troche sie spiera. My znamy Ole i wiemy,
kiedy mozna z nig wejs¢ w uktad, a kiedy postawic
granice.

Zdarza sie teraz, ze Ola prébuje uzywad takiego
argumentu, gdy o co$ prosimy: ,jestem inna, nie moge
teraz tego zrobic”, czyli troche Swiadomie wykorzystuje
sytuacje i te swoja inno$¢. Jest tego Swiadoma. Teraz
bardzo czesto ludzie jej gratuluja, pozdrawiaja. Program
potwierdzit tez te regute, ze osoby z zespotem Downa
sg otwarte, tatwo nawiagzuja relacje. Ona lubi takie
wyzwania, choé towarzyszyty nam obawy przed
udziatem w programie. Dotyczyty tego, ze uczestnicy
mogli by¢ pokazani w bardzo r6zny sposéb. Balismy sie,
ze to bedzie niekorzystne dla niej, ze ogladajac to,
bedzie przezywac. Argumentem przewazajacym byto
zaangazowanie w program Kobasa Laksy, ktéry ma syna
z zespotem Downa. Byta to dla nas gwarancja,

Ze nie zostang przekroczone granice.

Ola uprawia gimnastyke, miata w ostatnich latach
sukcesy, zakwalifikowata sie do ogélnopolskich olimpiad
specjalnych, bedac juz bardzo blisko granicy z olimpiada-
mi $wiatowymi.

Gdy miata 4 lata, prébowalismy oddac ja do przedszko-
la, i okazato sie to dla niej dramatem, bardzo to przezywa-
ta. Dlatego zatozyliémy przedszkole integracyjne, z mysla,
by onaiinne dzieci odnalazty sie na $ciezce edukacyjnej.

* & %
Dominika Kasinska (27 L.):

Dominika: Najbardziej mi sie podobat lot helikopte-
rem nad Dolomitami we Wtoszech, podobaty mi sie rajdy
samochodowe na torze wyscigowym w Austrii i rejs
zagléwka po jeziorze. | podobata mi sie tez $wietna
atmosfera podczas podrozy. Poznatam wielu przyjaciét
i prace telewizji. Nie podobaty mi sie konflikty. Byt
konflikt miedzy dziewczynami, ja nie dyskutowatam,
wolatam odej$¢ sama, wyciszyc sie i nie chciatam
wchodzi¢ w dalszg rozmowe. Ja prébowatam tagodzié¢,
rozwigzywac rézne problemy, po prostu tak trzeba. Nie
lubie tez krzykdw, hatasoéw, a czasami byto gtosno. Wtedy
wyciszatam sie, uspokajatam sie, uspokajatam tez innych.
Mamy kontakt ze soba, dzwonimy do siebie, piszemy,
rozmawiamy przez rozne aplikacje online, bylismy razem
na dyskotece i warsztatach. Mieszkamy daleko, w réz-
nych odlegtosciach, jeden w Etku, jeden w Warszawie,
jedna mieszka w Trzebnicy, jedna w Krakowie, a ja
w Szczyrku. Ciezko jest nam sie czesto spotykac. Z Micha-
tem troche byto trudno, bo my nie znalidmy sie [Michat
zakochat sie podczas programu w Dominice, o czym
otwarcie méwit - BD] i uwazam, ze bardziej trzeba sie
poznaé, zeby mdc pozniej ze soba chodzié. Znalismy sie
tylko kilka dni. Rozmawiatam z nim, robitam wszystko,
co mogtam. Teraz przyjaznimy sie ze sobg. Musimy sie
pozna¢ bardziej, a wszystko przed nami. Oczywiscie bym
chciata jeszcze raz pojechac w taka podroéz, bo ta podréz
byta wyjatkowa. Wszystkich polubitam, polubitam Ole,
Agnieszke, Michata, Krzysztofa, Grzeska, no i Przemka.
Stysze bardzo pozytywne opinie na temat tego naszego
programu, s3 tez bardzo mite komentarze. Jak czytam te
opinie i te komentarze, to czuje sie bardziej dowartoscio-
wana, doceniona i staram sie byé pewniejsza siebie,
silniejsza. Otworzytam nawet kanat na YouTubie. To sa
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filmiki. Przedstawiam tam siebie, a przy okazji opowia-
dam o moich zainteresowaniach. Bratam tez udziat

w hotchallenge’u, bo zostatam nominowana przez
Mariusza Katamage. Rapowatam, w ten sposéb pomaga-
jac wszystkim pielegniarkom i lekarzom w walce z epide-
mig. Skonczytam szkote policealna - technik opiekun

w domu pomocy spotecznej, administracje oraz kurs
stylizacji i wizazu. Moge pracowac w biurze, recepcji,

w jakims$ stowarzyszeniu, fundacji, moge by¢ modelka
lub moge co$ reklamowac. Na razie nigdzie nie pracuje,
jestem w domu caty dzien, ale chciatabym pracowa,
chciatabym miec statg prace. Jestem tez wolontariuszka
w Stowarzyszeniu Wielkie Serce i bytam wolontariuszka
w Fundacji Anny Dymnej ,Mimo Wszystko” w Krakowie.
Spiewam i taficze w zespole regionalnym ,Ondraszek”,
Spiewam w chérze w Szczyrku, gram na gitarze, wyklejam
Swieczniki krysztatkami, ogladam filmy, seriale, upra-
wiam rdzne sporty, ptywam, jezdze na rowerze, na
nartach tez jezdze, tancze, stucham muzyki, chodze

na trening na sitownie. Bardzo aktywnie dziatam i bardzo
to lubie, te moje pasje. Trzeba wychodzi¢ do ludzi. Wiezi
zludZmi sg bardzo wazne. Ci, ktérzy maja zespét Downa,
to potrzebuja takiej wiezi. | wiezi z rodzicami. Zeby
rodzice wspierali ich, kochali, zeby pomagali, zeby mogli
rozwijac ich potrzeby. Ci, ktérzy maja zesp6t Downa,
potrzebuja innych ludzi. Trzeba tez bardzo duzo z nimi
rozmawiaé, zapewniad im éwiczenia, rehabilitacje, zeby
mogli funkcjonowac we wtasnym zyciu, tak jak ja
funkcjonuje w moim zyciu. Staram sie dawac bardzo
dobry przyktad. Bardzo lubie dobrze wyglada¢, ubierac
sie, lubie malowa¢ makijaze. Skonczytam taki kurs, wiec
uwazam, ze wyglad i wizerunek jest bardzo wazny.
Trzeba by¢ zadbanym i aktywnym. Fajnie by byto, zeby
wszyscy ustyszeli nasz gtos, zeby mogli zapewni¢ nam
jakies domy wspomagajace, jakies$ ustawy, rozporzadze-
nia na temat pracy, zatrudnienia, po prostu zeby normal-
nie nas widzieli.

Anna Kasiniska, mama Dominiki: Gdy Dominika
wrocita z wyjazdu, byta tak rozanielona i rozpromieniona,
Ze od razu wiedziatam, iz jest bardzo dobrze. Widze, ze
zmienit jej sie uktad ust i uSmiech. To jest rados¢, ktorej
nie da sie opisac.

Dlatego jeszcze przed obejrzeniem dwdch pierwszych
odcinkdéw, na premiere ktérych byliSmy zaproszeni do
Warszawy, powiedziatam producentom, ze niezaleznie
od wszystkiego ja juz sie ciesze i im dziekuje. Widziatam
po prostu, ze to Dominike uskrzydlito. W czasie ogladania
pierwszych odcinkéw bytam wzruszona i miatam tzy
w oczach, a z drugiej strony wszyscy wybuchalismy
salwami $miechu, widzac rézne sytuacje w programie.
Bytam zachwycona profesjonalna realizacja, krajobraza-
mi, muzyka, wtasciwymi komentarzami, bo to wszystko
miato wptyw na piekna barwe tego programu. Wszyscy
wypadli Swietnie, nikt nie znieksztatcit przekazu
o osobach z zespotem Downa, byli bardzo naturalni.
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Nie ukrywam, Ze rozpierata mnie duma, i do tej pory
wzruszam sie, gdy o tym mysle. Ulubione fragmenty
programu mam zawsze pod reka, na gorsze czasy.
Ogladatam go wielokrotnie. Wszystkie odcinki mi sie
podobaja, mocno wchodze w ich $wiat, przezywam
ich rozterki razem z nimi, niezaleznie od tego,

czy Dominika jest na ekranie, czy nie.

Program utwierdzit mnie w przekonaniu, ze nasz trud,
niepoddawanie sie, tysigce godzin ¢wiczen, rehabilitacji
Dominiki i naszej pracy przyniosty efekt, ze byto warto, ze
to zaowocowato. Teraz pamieta sie tylko dobre momenty.
Mysle, ze to wydarzenie moze przynie$¢ zmiane w mysle-
niu spoteczenstwa, jesli chodzi o postrzeganie oséb
z zespotem Downa. Niech to tez stuzy rodzicom dzieci
z niepetnosprawnoscia, bo my juz przeszliémy swoje,
ale oni mogg zobaczy¢, ze warto, ze mozna, ze sie da.

Mamy to wydarzenie caty czas w pamieci i trzymamy
w garsci. Do dzi$ catymi rodzinami uczestniczymy
w ogladaniu i promowaniu ,,Down the Road” i to dodaje
kolorytu zyciu. Dotad Dominika stata raczej z boku, nikt
nie pytat jej o zdanie. Teraz jest czesto w centrum uwagi,
co nie zdarzato sie wczesniej. Cieszy ja to, jak i kazdy
pozytywny komentarz, wywiad, rozmowa.

W programie bardzo ujeta mnie rozwaga Dominiki,
jej ostroznos$¢ w dyskusjach, przemyslane komentarze
i wypowiedzi. Ta jej ciezka praca wtozona w rehabilitacje
zaowocowata tym, ze umiata sie znalez¢, nie czuta sie
zagubiona, umiata pewne rzeczy skomentowaé, nie pcha-
ta sie specjalnie na pierwszy plan, ale zawsze taktownie
rozwigzywata sprawy. Nawet w momentach, gdy robito
sie jej przykro, starata sie tego nie okazywadé. Po powrocie
opowiedziata nam wszystko detalicznie podczas wielo-
godzinnych rozméw, a ten obraz, ktory dzieki tym
opowiesciom sobie wytworzytam, pokryt mi sie z tym,
co ogladatam. Dominika jest taka jak w programie.

W pewnych momentach nawet przerosta moje oczekiwa-
nia, wykazata sie wielkg dojrzatoscia, bo przeciez byli tam
rzuceni w nieznane i w wielkg samodzielno$é. Poznawali
sie od podstaw. Kazdemu bytoby trudno przed kamera,
natomiast oni natychmiast po przypieciu mikroportow
zapominali o nich i zachowywali sie bardzo naturalnie. To
byto wyjatkowe wydarzenie, ktére spadto nam z niebios.
To spetnienie marzen, co$ wyjatkowego, dla czego warto
zy¢. Osoby z zespotem Downa tak samo kochaja, maja
takie same uczucia, ztoszcza sie, czuja bol, rados¢,
cierpienie, a moze nawet bardziej chtonga te uczucia

i emocje. Ten program utatwit zrozumienie tego. Chce sie
go ogladac po prostu.

* % %k
Co zmieni ,,Down the Road. Zesp6t w trasie”? Moze
np. pracodawcy przestang sie obawiac oséb z zespotem
Downa, a decydenci pomysla o tym, jak zapewnic im
samodzielne zycie. l
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U RAZ NA WAKACJACH

Anna Sierant
dziennikarka, pasjonatka zdrowego stylu zycia

Konsultacja: dr Agnieszka Stepien, prezes
Stowarzyszenia Fizjoterapia Polska, Katedra

Fizjoterapii Wydziafu Rehabilitacji AWF w Warszawie,

zatozycielka CRF Orthos

Wakacyjna rados¢ z odpoczynku

od codziennych obowiazkow objawia sie
m.in. czestszag aktywnoscia fizyczna.

W wolnych chwilach ptywamy, jezdzimy
na rowerze, biegamy, spacerujemy.

Nic dziwnego, ze latem urazy zdarzaja sie
czesciej niz w innych porach roku.

raz powoduje, ze w organizmie dochodzi
do uszkodzen narzadéw, tkanek i komoérek.

W trakcie wakacji najczesciej doznajemy
urazéw mechanicznych, wsréd ktérych sa sttu-
czenia, ztamania, skrecenia i zwichniecia.

JAK ROZPOZNAC URAZ?

Sttuczenia to urazy, ktérych nietrudno sie nabawic,
np. uderzajac kolanem o stét lub zahaczajac matym pal-
cem o mebel w drodze do toalety. Sttuczenie powoduje
uszkodzenia tkanek miekkich (tkanki miesniowej i tkanki
podskdrnej), okostnej i stawdéw okototkankowych, ale
nigdy nie dochodzi na jego skutek do przerwania skéry.

Osoba, ktora doznata sttuczenia, odczuwa bdl,
zwtaszcza przy probach poruszania. Nierzadko tez
pojawia sie obrzek, krwiak i siniak. Staw poddany
urazowi moze ulec znieksztatceniu, a jego ruchomosé -
ograniczeniu. W miejscu sttuczenia odczuwa sie ciepto.

Skrecenie powstaje na skutek urazu, podczas ktérego
doszto do przekroczenia fizjologicznego zakresu ruchu
w stawie. Uraz ten powoduje uszkodzenia struktur
okotostawowych i wewnatrzstawowych. Do skrecenia
dochodzi w wyniku ruchu, ktéry mozna okresli¢ jako
nienaturalny, nieprawidtowy, np. podczas biegu,
gdy ,,Zle” postawi sie stope, a ona wykreci sie w bok.

Skrecenie objawia sie bélem w miejscu urazu, ograni-
czeniem ruchomosci tego miejsca, obrzekiem, krwiakiem
i ociepleniem tkanek. Cecha odrdzniajaca skrecenie
od innych urazéw jest to, ze przemieszczenie
powierzchni stawowych wzgledem siebie jest chwi-
lowe, a nastepnie staw samoistnie wraca na miejsce,
powodujac uszkodzenia najblizszych tkanek.

Zwichniecie to uszkodzenie stawu i znaczne naciag-
niecie lub rozerwanie torebki stawowej. Podczas
zwichniecia dochodzi do utraty fizjologicznej ciggtosci
powierzchni stawowych kosci tworzacych staw.

Objawem zwichniecia jest bél - mocniejszy
niz przy skreceniu. Podczas skrecenia nastepuje naciag-
niecie lub zerwanie wiezadet, jednak powierzchnie
stawowe tworzace staw nie tracg ze soba kontaktu.

W przypadku zwichniecia jest inaczej - kontakt zostaje
utracony, dopéki zwichniecie nie zostanie nastawione
(nie nalezy nastawiac go samodzielnie!). Ponadto obrys
stawu zostaje znieksztatcony, a ruchomos¢ czynna

(gdy prébuje sie samemu wykonac ruch) lub bierna
(gdy ktos$ prébuje wykonac ruch zwichnietej konczyny)
jest ograniczona badz powoduje bél. Uszkodzona
konczyna jest niefizjologicznie ustawiona, w miejscu
urazu pojawiga sie krwiak i obrzek.

Ztamanie prowadzi do uszkodzenia tkanki kostne;j.
Podczas ztamania dochodzi do catkowitego przerwa-
nia ciggtosci kosci lub jej czesci, poniewaz na kos¢
dziata sita wieksza, niz kos¢ jest w stanie wytrzymac.
Ztamania dziela sie na otwarte (gdy kosc¢ przebija skore)
i zamkniete (gdy skora i tkanki pozostajg nienaruszone).

Ztamaniu towarzyszy silny bél, ktory nie ustaje, a takze
obrzeki, krwiaki i siniaki. Konczyna poddana temu
urazowi jest znieksztatcona, nienaturalnie utozona.
Przy ztamaniu otwartym z konczyny nierzadko leci krew,
ze skory moga wystawad odtamki kosci. Poszkodowana
osoba nie moze ruszy¢ kofczyna, odczuwa mrowienie
lub w ogole traci czucie, ponizej miejsca urazu zanika
tetno. Skéra staje sie bardzo blada badz sina.

CZAS NA REAKCJE

Udanie sie do specjalisty po doznaniu urazu
np. na wakacjach nie zawsze jest mozliwe od razu,
dlatego warto, zwtaszcza w przypadku mniejszych,
niegroznych urazéw takich jak sttuczenia, zastosowac
pierwsza pomoc. Jesli jednak w ciggu kilku dni
nie przyniesie ona efektéw, nalezy skonsultowac
sie z lekarzem. Pilna konsultacja lekarska i szybka
interwencja sa konieczne u 0s6b, ktére doznaty
ztamania, zwichniecia lub skrecenia z uszkodzeniem
wiezadet lub oderwaniem fragmentu kosci.

Urazy, a zwtaszcza ztamania, wymagaja
doktadnej diagnostyki. Warto starannie wybrac
specjaliste, ktory jg szczegbétowo przeprowadzi.
Wykona nie tylko RTG, ale i USG, a w niektorych
przypadkach takze tomografie komputerowa.

W przypadku skrecenia czy zwichniecia nie nalezy
wzywac pogotowia, lecz zastosowad pierwsza pomoc
i umowic sie na wizyte u specjalisty. Inaczej ze zta-
maniami - ztamanie zamkniete wymaga wezwania
pogotowia tylko wtedy, gdy doszto do niego w obrebie
kregostupa lub miednicy i w przypadku, gdy poszkodo-
wany nie moze sie porusza¢ samodzielnie. Wskazanie do
wezwania pogotowia zawsze stanowi ztamanie otwarte.
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PIERWSZA POMOC

Pierwsza pomoc przy urazach nie nalezy do najtat-

wiejszych. Wszystko przez mnogos¢ urazéw i miejsc,

w ktoérych moga wystepowad. Rézne metody moga sie

tez wykazywaé mniejszg badz wieksza skutecznoscia.
W 1978 r. sformutowano protokét o nazwie RICE,

niedtugo potem kolejny - PRICE. Miaty w tatwy

do zapamietania sposéb wyjasniaé, na czym polega

pierwsza pomoc przy urazach. Angielskie PRICE,

czyli po polsku cena, to skrot pochodzacy od pierwszych

liter stow nazywajacych proste czynnosci, ktére nalezy

wykonac¢ od 24 do 72 godzin po doznaniu urazu:

P to Protection - Ochrona, R to Rest - Odpoczynek,

I to Ice - Ochtodzenie, € to Compression - Ucisk,

E to Elevation - Uniesienie.

W ciggu kolejnych lat doswiadczen ortopedszi i fizjotera-

peuci stwierdzili, ze protokét ten - cho¢ wtasciwy

w wiekszosci zatozen - nie kazdemu pacjentowi moze

pomoc i wymaga pewnych modyfikacji. Dlatego

w 2011 r. wprowadzono protokét POLICE, czyli policja.

Warto przyjrzec sie konkretnym literkom w protokole

PRICE i zmianom wprowadzonym przez POLICE, by

wiedzie¢, jak zastosowad pierwszg pomoc w razie urazow.

P (Protection) - Ochrona

Wystepuje w obu protokotach, wiec jej zastosowanie
nie budzi watpliwosci. Ochrona miejsca urazu polega na
jego odciagzeniu, np. za pomoca kul, temblakdw, tapingu.
Dzieki temu uszkodzone tkanki beda sie lepiej goi¢, a ist-
niejace juz patologiczne zmiany nie ulegng pogtebieniu.

R (Rest) - Odpoczynek

Regeneracje wspomaga odpoczynek, pozwalajacy na
niezaktécony przebieg procesu usuwania tkanek uszko-
dzonych i zastepowania ich nowymi. Ruch to dla tkanki
dodatkowa praca, wiec lepiej jej tego nie fundowac.

Tak przynajmniej twierdzono poczatkowo, jednak
dzisiaj fizjoterapeuci, jak wskazuje m.in. potaczenie
liter OL (Optimal Loading - Optymalne Obcigzenie)
w protokole POLICE, sktaniaja sie ku temu, by catkowicie
z ruchu nie rezygnowac. Ruch stawu z obcigzeniem,
o ile oczywiscie nie powoduje silnego bélu, pomaga
stymulowad miesnie i wiezadta do pracy, zapobiega
tez zwiekszaniu sie obrzeku. tatwiej bowiem ¢wiczyé
w pdzniejszej fizjoterapii z pacjentem, u ktérego zostata
zachowana prawidtowa ruchomosé, niz z osoba, u ktérej
miejsce urazu caty czas pozostawato w bezruchu.
Wykonywanie gwattownych ruchéw i forsowanie sie sg
jednak zdecydowanie niewskazane. Obcigzanie i wykony-
wanie ruchow nie jest wskazane w przypadku ztamania.

I (Ice) - Ochtodzenie

Oba protokoty moéwia, ze z ochtodzeniem nie nalezy
przesadzad. Zbyt dtugie przyktadanie lodu do miejsca
urazu powoduje zmniejszenie przewodnosci nerwowej
i sity mies$nia oraz powiekszenie naczyn krwionosnych.
Oktady z lodu powinny by¢ 7-8-minutowe (najlepiej
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zawinac l6d w bawetniang szmatke, nie ktas¢ go bezpo-
$rednio na skore), nalezy je wykonywac co 3-4 godziny.
Dzieki zastosowaniu ochtodzenia ograniczona zostanie
odpowiedz stanu zapalnego, a przyspieszony proces
gojenia - ochtodzenie spowoduje szybsze dostarczanie
tlenu do tkanek. Nalezy stosowac takie rodzaje chto-
dziwa, ktére nie obnizg temperatury tkanki ponizej 18° C.

C (Compression) - Ucisk

Do wykonania ucisku najlepiej postuzg bandaz
elastyczny badz opaska uciskowa. Trzeba uwazad,
by nie zawigzad ich zbyt mocno, aby nie zaktécié
przeptywu krwi, ale tez wystarczajaco silnie, by unie-
mozliwi¢ poruszanie konczyna. Zawigzywanie bandaza
nalezy zacza¢ okoto 10 cm pod miejscem urazu
i kierowac sie w strone serca. Dzieki zastosowaniu
ucisku mozna ograniczy¢ obrzek w miejscu urazu.

E (Elevation) - Uniesienie

Uniesienie bedzie pomocne tylko przy urazach konczyn.

Polega na umiejscowieniu np. nogi czy tokcia powyzej
poziomu serca, co pomaga zmniejszy¢ opuchlizne
po urazie i obnizy¢ ci$nienie krwi w uszkodzonej tkance.

/ZDANIEM EKSPERTA

Dr Agnieszka Stepien, prezes Stowarzyszenia
Fizjoterapia Polska, Katedra Fizjoterapii Wydziatu
Rehabilitacji AWF w Warszawie, zatozycielka
CRF Orthos

Istotng czescig leczenia po przebytym urazie jest
fizjoterapia. W przypadku mniejszych urazédw wazne
jest wczesne wprowadzenie ruchu i obcigzenia.

Po urazach, w ktérych doszto do przerwania ciggtosci
tkanek, a zwtaszcza uszkodzenia wiezadet i kosci,

po okresie unieruchomienia konieczne jest wpro-
wadzenie ¢wiczen, ktérych celem jest odzyskanie
zakresOw ruchu, zmniejszenie obrzeku, zwiekszenie
sity miesni czy poprawa czucia gtebokiego. Niezmiernie
wazna jest takze analiza ruch6w wykonywanych

przez osobe, ktéra doznata urazu, bowiem niewielkie
uszkodzenie tkanek moze spowodowac trwate

zmiany w sposobie poruszania sie. Przypadkowe
skrecenie stawu skokowego lub uraz wiezadet stawu
kolanowego, ktére przydarzy sie podczas wakacyjnego
meczu siatkdwki, moze na state zmienic jakos¢
chodzenia, a z czasem stac sie przyczyna dolegliwosci
bélowych w innych czesciach ciata. Warto wiec uwazac
podczas wakacyjnych aktywnosci, nie obcigzac
nadmiernie ciata, a w razie potrzeby nie waha¢ sie

i korzystac z konsultacji lekarzy i fizjoterapeutéw. l
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Mateusz Rézanski
dziennikarz ,Integracji”
i portalu Niepelnosprawni.pl

Niemal codziennie odbywa sie tu jakies wydarzenie. Mozna za darmo postuchac¢
dobrej muzyki, wzigc¢ udziat w wernisazu lub wieczorku poetyckim, zagrac

w brydza. Mozna tez skorzystac z pomocy organizacji pozarzadowych albo wypic
kawe za 5-7 zt. Zapraszamy do Miedzypokoleniowej Klubokawiarni Domu Kultury

Srodmiescie w Warszawie.

Muzeum POLIN, na warszawskim Muranowie,

przy ul. Mordechaja Anielewicza 3/5. Mieszkancy
stolicy moga korzystac z tego miejsca od czerwca 2015r.
Stato sie to mozliwe dzieki... 850 osobom, ktore
w | edycji warszawskiego budzetu partycypacyjnego
oddaty gtos na projekt ,,Miedzypokoleniowa Kluboka-
wiarnia”, zgtoszony przez dwie seniorki: Anne Starzew-
ska i Barbare Izydorczyk. Projekt zostat zatwierdzony,
tym samym udato sie sfinansowaé powstanie Klubo-
kawiarni, ktéra jest prowadzona przez Dom Kultury
Srodmiescie. Caty koszt tej inwestycji wynidst 193 tys. zt.

Ten lokal tatwo znalez¢ - ma siedzibe nieopodal

M.IN. KOLKO BRYDZOWE

O sukcesie tego przedsiewziecia $wiadczy fakt,
ze niemal caty czas Klubokawiarnia tetni zyciem.
Przy stolikach siedza ludzie w réznym wieku, z réznych
grup spotecznych. Swoje miejsce odnalazto tu mnéstwo
mniej lub bardziej formalnych inicjatyw - jak choc¢by
kotko brydzowe czy grupa mitosnikéw jezyka wtoskiego,
ktéra spotyka sie zemerytowang lektorka, by lepiej
poznawa¢ mowe Dantego.

0Od poczatku statymi bywalcami Miedzypokoleniowej
jest tez nieformalna grupa oséb z niepetnosprawnoscia,
poniewaz zaréowno lokal (poza antresolg), jak i toaleta
sg dostosowane do ich potrzeb. W Klubokawiarni
regularne posiedzenia prowadzi rébwniez Rada Senioréw
Dzielnicy Srodmiescie.

PO POMOC | PORADE

0Od lat odbywaja sie tu takze spotkania 0s6b zwigza-
nych z Fundacja Onkocafe, ktéra zajmuje sie wspiera-
niem oséb chorych na raka i ich rodzin. Co godne

podkreslenia, to wtasnie w Klubokawiarni odbyta sie
inauguracja znanej kampanii spotecznej Fundacji
Onkocafe ,,BreastFit. Kobiecy biust. Meska sprawa”.

Nie jest to jedyna organizacja pozarzadowa wspot-
pracujaca z Miedzypokoleniowa. W ramach programu
przeciwdziatania cyfrowemu wykluczeniu os6b star-
szych, realizowanego dzieki pienigdzom z Urzedu
Miasta, dziata tutaj m.in. jeden z punktow ,,Bezptatnego
poradnictwa cyfrowego dla senioréow”, ktoére prowadzi
Fundacja NIKA. Korzystaja z niego osoby, ktore potrze-
buja wsparcia lub przeszkolenia w zakresie obstugi
urzadzen elektronicznych - tabletéw, laptopéw,
smartfonéw itd.

Innym dziatajagcym w Klubokawiarni punktem
jest bezptatne poradnictwo obywatelskie, realizowane
w ramach wspolnego projektu Ministerstwa Sprawied-
liwosci i Miasta Stotecznego Warszawy. Dzwonigc
na warszawski numer 19 115, mozna umowic sie
na spotkanie z certyfikowanym przez panstwo doradca
w zakresie porad obywatelskich: w sprawach zadtuzen,
mieszkaniowych i zabezpieczenia spotecznego.

Punkt jest prowadzony przez Zwigzek Biur Porad
Obywatelskich, ktérego pracownicy maja takze wyktady
w Miedzypokoleniowej Klubokawiarni.

NON STOP IMPREZA

Przede wszystkim jednak rolg Klubokawiarni jest
promocja i utatwianie dostepu do kultury, szczeg6lnie
osobom o mniej zasobnych portfelach, np. mtodziezy,
studentom i osobom starszym.

W grudniu 2019 r. Miedzypokoleniowa brata udziat
w cyklu imprez pod hastem ,,Gwiazdka na Muranowie”,
organizowanym przez partnerstwo ,,Przepis
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na Muranéw”. W ramach inicjatywy mieszkancy osiedla

mogli wzig¢ udziat w kiermaszu Swigtecznym i warszta-

tach manualnych. Kiermasz jak co roku odbyt sie

w lokalu przy Anielewicza. Kazdy mogt wystawié

na sprzedaz zrobione przez siebie bombki, stroiki

czy tancuchy. Z kolei uczestnicy warsztatéw robili

ozdoby choinkowe. Szkolenie byto prowadzone

przez Ewe Jagietto, kierowniczke preznie rozwijajacej

sie Miedzypokoleniowej Klubokawiarni.
Klubokawiarnia jest stale otwarta na inicjatywy

przychodzacych do niej ludzi. Dzieki temu praktycznie

codziennie odbywaja sie tu jakie$ ciekawe wydarzenia -

jak wieczorki poetyckie, np. muranowskiej poetki Izabeli

Kus, spotkania ksigzkowe czy koncerty, jak te organizo-

wane przez Michata Fogga, prawnuka stynnego

Mieczystawa. Podczas tych imprez grane sa przeboje

z dwudziestolecia miedzywojennego. Swdj recital

w Miedzypokoleniowej miata tez, znana z programu

The Voice of Poland Karolina Wéjtowicz.

CO MIESIAC WERNISAZ

Miedzypokoleniowa jest tez przestrzenig sztuki.
Co miesiagc odbywa sie tu wernisaz, a nastepnie kazdy
moze obejrzeé wystawe. Kuratorka ich wszystkich jest
Bozena Kosifnska-Krauze, ktéra w poprzednich latach,

od poczatku powstania, prowadzita Miedzypokoleniowa.

W grudniu 2019 r. odbyta sie wystawa zdje¢ studen-
tow Wydziatu Architektury Wnetrz warszawskiej ASP.
W styczniu swoje prace wystawiata Anna Sobol,

a w lutym podziwia¢ mozna byto obrazy Ireneusza
Jankowskiego.

Petny plan wydarzen, ktore odbywaja sie w Miedzy-
pokoleniowej Klubokawiarni, dostepny jest na stronie
Domu Kultury Srédmiescie.

- Takie bogactwo inicjatyw i imprez odbywajgcych sie
w tym miejscu nie mogtoby zaistnie¢, gdyby nie tworzgcy
Klubokawiarnie ludzie - podkresla Piotr Czerwinski,
ktéry najpierw byt przyjacielem i goscinnym wyktadow-
ca w Klubokawiarni, a obecnie jest animatorem kultury
w tej placéwece.
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NIE SIEDZ W DOMU

Trzeba powiedzied, ze nie jest to jedyny przypadek
wkariery” w historii Miedzypokoleniowej.

- Klubokawiarnie odwiedzatam wczesniej ze swoimi
kolezankami, przychodzitySmy na kawe i dobre ciasto
- wspomina Krystyna Czerwinska. - Wczesniej przez trzy
miesigce zastepowatam kolezanke, ktéra pracowata
w klubie osiedlowym na Zoliborzu. Tak bardzo spodobata
mi sie praca z ludzmi w takim miejscu, ze gdy tylko
dowiedziatam sie, Ze w Miedzypokoleniowej zwolnito sie
miejsce, od razu sie zgtositam.

Pani Krystyna szczegélnie chwali sobie dobre towa-
rzystwo i przyjazng atmosfere Klubokawiarni.

- Z przyjemnosciqg pracuje w tym wyjgtkowym miejscu
- podkresla. - Przychodzi tu mnéstwo wspaniatych,
mitych ludzi, mamy mndstwo wspaniatych koncertéw
i spotkan. Mieszkam sama, a ze nie przepadam za
siedzeniem w domu, w towarzystwie wtgczonego
telewizora - to Miedzypokoleniowa jest dla mnie miej-
scem idealnym. Serdecznie wszystkich zapraszam!

Obecnie Klubokawiarnia Miedzypokoleniowa jest
w fazie rozruchowej po okresie lockdownu i nie prowa-
dzi wtasnej dziatalnosci kulturalnej ani kawiarniane;j.
W najblizszym czasie - dopiero w trzecim tygodniu lipca
bedzie goscita zajecia przeniesione z Pracowni Malar-
stwa i Rysunku DKS, jednak ze wzgledu na obostrzenia
sanitarno-epidemiologiczne liczba miejsc dostepnych
na zapisy jest mocno ograniczona. M

Projekt finansuje m.st. Warszawa
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JAK SCIEZKA
DOTYKOWA

Te wypukte elementy pomagaja osobom
niewidomym i stabowidzacym poruszac
sie samodzielnie i bezpiecznie.
Przydatne moga byc jednak takze
roztargnionym osobom petnosprawnym.
W kolejnej czesci cyklu ABC Dostepnosci
opowiadamy o sciezkach dotykowych.

DLA KOGO JEST SCIEZKA DOTYKOWA?
Dla oséb niewidomych lub stabowidzacych, gtéwnie
tych, ktore poruszaja sie, uzywajac biatej laski. Sciezka
dotykowa jest swego rodzaju informacja, ze mozna sie
bezpiecznie przemieszczac, ze jest to trasa wolna
od przeszkod. Z drugiej strony, wypukte elementy
ostrzegaja przed zagrozeniami. Dzieki temu udogod-
nieniu osoby z niepetnosprawnos$cig wzroku moga
doskonale orientowac sie w przestrzeni.
Warto jednak pamietac, ze poszczegdlne elementy,
zwtaszcza ostrzegawcze, stuzg nie tylko osobom
z niepetnosprawnoscia wzroku. Kazdy moze sie zagapic
i np. za bardzo zblizy¢ sie do jezdni lub toréw.
Te wypuktosci moga uratowac zycie!

GDZIE POWINNO SIE STOSOWAC
SCIEZKE DOTYKOWA?

Na zewnatrz budynku $ciezki dotykowe warto
stosowac na szerokich chodnikach, wzdtuz gtéwnych
ulic, jako elementy prowadzace do przej$é dla pieszych
i przystankéw transportu publicznego. W przestrzeni
miejskiej sciezki prowadzi sie przede wszystkich
do szczegélnie istotnych obiektoéw, jak transport
publiczny, urzedy, wazne obiekty zwigzane z nauka,
kulturg i sztuka.

Sciezki moga tez by¢ poprowadzone wzdtuz drogi,
by zachowac bezpieczenstwo oséb z niepetnospraw-
nosciag wzroku. W takiej sytuacji powinny powstawac
w porozumieniu z lokalnym zarzadca drég oraz zarzad-
cami sasiednich terendw, zeby projektowane systemy
byty spojne.

Co bardzo wazne, za duza liczba $ciezek lub zbyt
skomplikowany ich uktad, zamiast sprzyjac poczuciu
bezpieczenstwa, moze dezorientowad!

Czy $ciezki powinny byc¢ tez montowane wewnatrz
budynkéw? Owszem, jest to zasadne w bardzo duzych
holach wejsciowych lub gdy dojscie do recepcji jest
skomplikowane. Wtedy $ciezki dotykowe moga
prowadzi¢ od wejscia do recepcji.

Tomasz Przybyszewski
szef mediow Integraciji,
sekretarz portalu Niepelnosprawni.pl

Ekspert: Kamil Kowalski, specjalista ds. dostgpnosci,
dyrektor Integracja LAB

JAK DZIALA SCIEZKA DOTYKOWA?

Sa to wypukte poziome oznaczenia, ktére bezpiecznie
prowadza osobe z niepetnosprawnoscig wzroku
miedzy okre$lonymi miejscami lub ostrzegaja
przed zagrozeniami.

Uzywa sie dwoch rodzajéow oznaczen.

Pierwszy z nich to elementy prowadzace (zwane
pasami, liniami), sktadajace sie z kilku rownolegtych
linii. Umieszczony miedzy nimi koniec biatej laski
prowadzi osobe niewidoma.

Drugi rodzaj oznaczen to znaki ostrzegawcze, czyli
pola uwagi, ktére sktadaja sie z wypuktych punktéw,
tzw. guzkoéw, wyczuwalnych takze stopami. Te guzki
mozna zaobserwowad np. przy krawedziach przej$¢
dla pieszych, na skrzyzowaniach elementéw prowa-
dzacych, przed schodami (gtéwnie tymi, ktore znajduja
sie poza klatkami schodowymi) i wszedzie tam,
gdzie konieczne jest ostrzezenie osoby niewidomej
lub stabowidzacej o wystepujacej przeszkodzie.

JAK POWINNA WYGLADAC
SCIEZKA DOTYKOWA?

Elementy prowadzace, czyli wypukte linie, zgodnie
znorma IS0 21542:2011 moga miec rézny ksztat:
trapezowy, zaokraglony, sinusoidalny. Najwazniejsze,
by tworzac nawet kilka linii, sktadaty sie w jedna catosc.
Czesto stosowane s po prostu gotowe ryflowane
ptyty chodnikowe.

Ta sama norma ISO okresla parametry znakéw
ostrzegawczych. Opisane sg w niej doktadnie odlegtosci
miedzy tzw. guzkami. Tu jednak takze sg na rynku
gotowe rozwigzania w postaci ptyt.

Wszystkie parametry sg precyzyjnie rozrysowane
w bezptatnej publikacji Integracji WEACZNIK. Projekto-
wanie bez barier.

Précz gotowych ptyt istnieja rozwigzania innego
rodzaju - elementy na rézne sposoby mocowane
do istniejgcego podtoza. W tym przypadku linie i guzki
wykonane sa z tworzywa sztucznego lub metalu.

JAKICH BLEDOW NIE POPEENIC
PRZY PROJEKTOWANIU | BUDOWIE
SCIEZKI DOTYKOWEJ?

Sciezki te powinny by¢ poprowadzone tak,
by zapewni¢ osobie z niepetnosprawnoscig wzroku
maksimum bezpieczenstwa. Trzeba wiec zwrocié
uwage, czy osoba niewidoma nie uderzy w co$ gtowa
(np. skos schoddw, wiszacy szyld, nisko zawieszony
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znak drogowy) - przyjmuje sie, ze wysokos$¢ przestrzeni
komunikacyjnej to minimum 220 cm. Natomiast
odlegtosc srodka sciezki od jakiejkolwiek przeszkody
nie moze by¢ mniejsza niz 80-90 cm.

Warto wiec zwréci¢ uwage na to, w ktdra strone
i jak szeroko otwierajg sie drzwi znajdujace sie obok
Sciezki, aby nie stanowity one zagrozenia przy nagtym
ich otwarciu.

Nie jest tez dobrg praktyka montowanie metalowych
linii prowadzacych i guzkéw. Gdy spadnie $nieg
lub deszcz, robig sie one bardzo sliskie.

Sciezka nie moze prowadzi¢ donikad, nagle sie urywadé.
Nie moze tez zmierza¢ do miejsc mato istotnych.

Zbyt wiele nieréwnych nawierzchni wokoét Sciezki
dezorientuje osoby niewidome. Moze by¢ im trudno

odrozni¢ Sciezke wsrod duzej liczby réznych faktur
(jak np. kostka granitowa).

Uwaga do wszystkich, nie tylko do projektantéw -
$ciezki dotykowej nie wolno zastawiac - reklamami
sklepoéw, samochodami albo... samym soba lub walizka,
gdy stoi sie np. na dworcu w kolejce po bilet.

ILE KOSZTUJE SCIEZKA DOTYKOWA?

To bardzo trudne pytanie, poniewaz znaczenie
ma chodby to, czy $ciezka dotykowa jest ktadziona
w formie ptyt razem z chodnikiem, czy jest montowana
do istniejacej nawierzchni. W duzym przyblizeniu
mozna jednak przyjac, ze metr sciezki z ptyt chodni-
kowych, wraz z jej potozeniem, moze kosztowac
ok. 200-300 zt.

ZASTOSOWANIE SCIEZKI DOTYKOWEJ W PRAKTYCE

Warszawa, ul. Krasinskiego. Kraweznik obnizono do poziomu
ulicy, do przejscia dla pieszych prowadzi $ciezka dotykowa,
kontynuowana na wyspie oddzielajacej pasy jezdni.

Przed ,zebra” jest pas ostrzegawczy z tzw. guzkami.
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Warszawa, ul. tabiszynska. Pole uwagi w miejscu
krzyzowania sie linii prowadzacych. Wykrycie pola uwagi
utatwia jego poszerzenie w stosunku do elementu
prowadzacego.
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EKSPERT RADZI

Kamil Kowalski
projektant dostepnosci,
dyrektor Integracja LAB

Czesto nie zdajemy sobie sprawy, w jaki sposéb
0soby z niepetnosprawnoscig wzroku korzystaja
ze $ciezek dotykowych. Wydaje nam sie, ze osoba
niewidoma wktada laske w réwnolegte linie
i podaza $ciezka. W praktyce natomiast, szczegdlnie
w obiektach dobrze znanych takiej osobie,
ona nie idzie po $ciezce, lecz szuka miejsca,
kiedy przetnie $ciezke poprzeczng do swojego
kierunku ruchu, bo to daje jej sygnat, ze jest np.
na wysokosci pierwszego peronu dworca kolejowego.

Warto tez pamietad, ze $ciezki dotykowe same
w sobie nie méwig o tym, dokad prowadza. Stuza
do wyznaczania bezpiecznej trasy, jesli natomiast
poroéwnaliby$my je do informacji wizualnej,
to petnia funkcje strzatki. Dodatkowa informacja
o tym, dokad $ciezki prowadza, moga by¢ np. plany
tyflograficzne obiektéw albo informacja dzwiekowa
o tym, gdzie jesteSmy i dokad mozemy dojs¢.

Kilka lat temu Fundacja Integracja robita badanie
dla Miasta st. Warszawy z udziatem os6b niewido-
mych, w ktérym sprawdzalismy, jak te osoby
korzystaja ze Sciezek. Podstawowy wniosek z badan
jest taki, ze Sciezki dotykowe sa szczegblnie potrzeb-
ne w miejscach, w ktérych podejmujemy jakas
decyzje. W przestrzeni miejskiej najczesciej sa to
okolice skrzyzowan, gdzie potrzebujemy dojs¢

do przejscia dla pieszych, znalez¢ przystanek
autobusowy, wejscie do metra albo waznych
obiektow: urzedoéw, uczelni, placowek kultury.
Jest tez kilka czynnikdw, ktére sprawiaja, ze Sciezka
dotykowa moze by¢ potrzebna wzdtuz chodnika.
Naleza do nich: bardzo szeroki chodnik, duzy hatas,
czyli spore natezenie ruchu, potozenie chodnika
blisko jezdni albo bezposrednio przy niej, brak
dodatkowych rozgraniczen jezdni i chodnika
czy skomplikowany uktad chodnika albo matej
architektury, ktéra na tym chodniku sie znajduje.
Sciezki dotykowe sg za to zbedne czy moga by¢
wrecz niebezpieczne w przestrzeniach komunika-
cyjnych, ktére sa bardzo waskie. Idzie sie wtedy
pewnie, wzdtuz Sciezki, ktéra ,mdéwi” uzytkowni-
kowi: ,,tu mozesz czuc sie bezpiecznie” i wtedy
z duza sitg wpada sie na zbyt blisko potozone
przeszkody. Bo osoba niewidoma najczesciej bedzie
szta obok $ciezki, laske prowadzac na niej
i badajac jej przebieg, a nie bezposrednio po niej,
bo po prostu na Sciezce jest nieréwno. Czyli wszyst-
kie znaki lub automaty parkingowe, ktére stoja
blisko, moga stac sie dla takiej osoby zagrozeniem.
Lepiej wiec zrezygnowac ze Sciezki, ale w zamian
zadbac o to, zeby cigg komunikacyjny byt prosty,
z jasno wytyczonymi obrzezami, np. w postaci
podniesionego kraweznika miedzy chodnikiem
a trawnikiem - co moze sie sta¢ lepszym elementem
prowadzacym niz $ciezka dotykowa. l
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Fot. Marta Kusmierz, Tomasz Pisarzewski, archivum Integracji




m

.

WEACZNIK

WEACZNIK - KOMPENDIUM DOSTEPNOSCI
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.

Ksigzke w formacie PDF mozna pobrac na:
www.integracja.org/wlacznik

»Rewelacyjnie zebrany materiat, pomocny
dla projektantow w biurach architektonicznych,
a takze Swietny i bardzo potrzebny materiat dydaktyczny”.
Krzysztof Ingarden,
Ingarden&Ewy

~Wtgcznik jest abecadtem, przy pomocy ktorego
zdolny architekt bedzie w stanie tworzy¢ dobre budynki,
jezeli tylko osadzi podane parametry na kosc¢cu
inteligentnej organizacji przestrzeni oraz idei przyjaznosci”.
Krzysztof Chwalibég,
Przewodniczgcy Polskiej Rady Architektury

»Standardy dla wszystkich, nie tylko dla projektantow”.
Agnieszka Kalinowska-Sottys,
Architekt, Cztonek Zarzqdu Gtownego SARP

»P0 przeczytaniu kilku pierwszych stron od razu rozestatem
Wtgcznik do wszystkich projektantéw w pracowni
jako lekture obowiazkowa”.
Wojciech Gawinowski,
Vostok Design
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KULTURA | EDUKACJA mtworzy¢ kazdy moze...

utor fraszek ma wiedzied i widzie¢ wiecej,
Anii wie. Najlepiej, kiedy czytelnikdéw zapedzi

w kozi rég, aby ci, zanim sie zorientuja,
ustyszeli w sobie niepokojace pytanie i bolesng
odpowiedz: ,,Z kogo sie $miejecie? Z samych siebie
sie $miejecie!” (Rewizor Mikotaja Gogola).

Taka biegto$¢ osiagnat Jerzy Szulc, fraszkopisarz

spod Warszawy, od lat publikujacy po kilka fraszek
w miesieczniku ,,Filantrop naszych czaséw”.

SEOWA, KTORE LECZA

Jan Szulc zapytany o to, kiedy poczut swéj talent,
dzieki ktoremu potrafi w kilku stowach wywotac

czego nie umie nazwac, ale pojawito sie podczas
odbywania stuzby wojskowej: ,,0t, zaczatem pisaé
mate wierszyki. Gdy odkryli to koledzy, przychodzili
z prosba: Jurek, kapral mnie przeczotgat, skubany,
przeczytaj mi co$ na chandre. Poczutem, Ze to jest
dla mnie, Ze to moje i nie moge tego zmarnowac”.

Jedna z pierwszych fraszek, Mitowanie,
napisat pewnego wieczoru w domu.

Mitos¢ u nich
Niewinnie sie zaczeta
Poprosit jg najpierw
o zdjecie... i zdjeta.

»Tylko nie miatem jeszcze pojecia, ze to fraszka,

WIELOLETNI SEUCHACZE

W pracy szybko zostat odkryty jako ten,
ktéry umie zabawic i rozbawi¢. Radio zaktadowe
rezerwowato dla niego czas antenowy w kazdy
czwartek, aby prezentowat najnowsze utwory.
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$miech albo gorzka zadume, odpowiedziat, ze to ,,co$”,

i ze komu$ moze by¢ potrzebna. Zaczynatem od siebie.
Sobie dodawatem otuchy, dawatem rados¢, uczytem sie
dystansowania wobec siebie i ludzi” - wyjasnia autor.

,» 10 byto moje pie¢ minut i bardzo mnie dopingowato
- moéwi. - Musiatem napisac co$ nowego, wiedziatem,

NIEBAGATELNA

BAGATELA

Zapraszamy po uSmiech i refleksje. Przed nami fraszki: ulotne, eteryczne,
melodyjne. Krotkie i dynamiczne. Ich nazwa wywodzi sie z jezyka wtoskiego,
a frasca oznacza gatazke, drobiazg, bagatele, btahostka. Takie niby nic.

CZEKAMY NA WASZA TWORCZOSC

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

00-162 Warszawa

e-mail: janka.graban@integracja.org

ze zaktad ludzi czeka. Pisatem o wszystkim, co nas
zajmowato, denerwowato. Nie zasiadatem do biurka
co rano, tylko szedtem do pracy fizycznej i pracowatem
z chtopakami, bytem jednym z nich. Nie miatem

szans wciskac¢ im kitu i nie chciatem” - dopowiada.

JEDNO MARZENIE
Po inspiracje i natchnienie jezdzit - gdy tylko mégt
- i kiedy tylko moze, robi to nadal - na grzyby i ryby.
Jednoidrugie go uspakaja, wycisza, wyostrza widzenie
Swiata, a po powrocie do domu, péZnym wieczorem
wpadaja do gtowy pomysty.

»0 niepetnosprawnych mam tylko dwie fraszki.
Z pisarskiego punktu widzenia niczym sie nie
wyrdzniaja. Wszystkie tematy fraszek moga przeciez
dotyczy¢ oséb niepetnosprawnych” - moéwi.
Wyrecytowat je z gtowy:

Rehabilitacja
Miato by¢ klawo,
a zrobito sie kulawo.

Niepetnosprawny
Bywa bardziej warto$ciowy
niz niejeden w petni zdrowy

Jerzy Szulc czuje sie spetniony jako twérca i radzitby
kandydatom na pisarskich $miatkow dazy¢
do celu i sie nie poddawad, jesli tylko maja talent.
Jego marzeniem jest wydrukowac kolejny, piaty
tomik fraszek, czego goraco zyczymy.
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Fot.: Archiwum Integraciji, filantrop.org.pl
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Tradycja

Dziad chleb krzyzem znaczyt i krajat niezdarnie, PIEHO RUCHU TWORE
Dzi$ krzyzyk juz ktada na cate piekarnie. Ii H ;
Btad techniczny e :
Miaty by¢ innowacje,
a sg ino owacje. Wt b sy maseca,
Parytet

Jak wzmocni¢ pienigdz? - Banknoty z bilonem
wyrzucone w btoto zalewa¢ betonem.

Zazdrosc
Niedobrze by¢ pierwszym, bo zwykle tak bywa,
ze go od ostatnich ta reszta wyzywa.

Ptaszki
Wyszedt z restauracji i sie zastanawia,
Czy wywinac orta, czy wypuscic¢ pawia.

Oferta
Zone lat czterdziesci, z porzadnego tescia,
Zamienie od razu na dwie po dwadziescia.

Druga mtodos¢
Zaczyna rupieé
Na nowo gtupiec.

Progi i bariery
Przed progiem wino, kobieta i $piew,
Za progiem wina, zta baba i gniew.

Gtosowanie
Zastanow sie, durny,
Co wrzucasz do urny.

Uszczesliwianie
Charaszo juz byto, oj czeka nas trud,
Znowu zamiast dobrze jest okej i gut. Jerzy Stanistaw Szulc urodzit sie 1938 .
w Warszawie. Ukonczyt szkote zawodowa
Nad poziomy i 40 lat pracowat jako tokarz narzedziowy
Podniesli swoj sztandar nad gtowe, wysoko w Ursusie i Falenicy. Pisze fraszki i wiersze
I spojrzeli w gore... a tu kij im w oko. satyryczne. Jego fraszki (ok. 6000, dane z 2011 r.)
drukowane byty w ponad stu tytutach w prasie
Mysliciel centralnej, zaktadowej, studenckiej i zwigzkowej
Chodzito mu po gtowie co$ wzdtuz i wszerz oraz w kilku antologiach. W srodowisku oséb
I nic nie wymyslit, bo to byta wesz. z niepetnosprawnoscia znany jest gtéwnie dzieki
Marcinowi Bajerowiczowi, szefowi Fundacji
Umiejetnos¢ Pomocy Osobom Niepetnosprawnym ,Filantrop”
Polak potrafi, Polak ma gest, i red. naczelnemu ogélnopolskiego miesiecznika
Najlepszym dowodem jest to, co jest. »Filantrop naszych czaséw”. Jerzy Szulc wydat
cztery tomiki fraszek. W latach 1985-1989
Wypornos¢ prezentowat swoje utwory ponad 600 razy
Wszyscy poszli na dno, on jeden nie zginat, w kabaretach. Jest cztonkiem ZAiKS i RSTK.

Zawsze pusty teb miat, dlatego wyptynat.
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Urodzony 4 lipca, rez. Oliver Stone,
scen. Oliver Stone i Ron Kovic,
muz. John Williams, zdj. Robert
Richardson, prod. USA 1989

Zachecam do odszukania tego
filmu, m.in. podwdjnie nagrodzone-
go Oscarami (rezyseria i montaz).
Jest juz archaiczny w sposobie
filmowania i montazu, zdecydowa-
nie przydtugi, ale niczego nie stracit
w swoim przestaniu. To adaptacja
autobiografii weterana wojny
w Wietnamie, Rona Kovica (Tom
Cruise). Rezyser filmu tez byt na tej
wojnie. Film krecono na Filipi-
nach, z powodu éwczesnych
stosunkow politycznych miedzy
Wietnamem i USA.

Bohater wychowany w duchu
patriotycznym zgtasza sie do armii,
by walczy¢ w obronie demokracji.
Wraca z wojny sparalizowany
i okaleczony psychicznie. Dochodzi
do wniosku, ze Ameryka ma za nic
ludzi, ktérzy dla niej walczyli,
odnosili rany i umierali. Nie moze sie
ztym pogodzi¢ i podejmuje dziatal-
no$¢ pacyfistyczna... W poczatko-
wych sekwencjach pojawia sie
historyczne wystgpieniem Johna
F. Kennedy’ego, ktory wypowiada
najwazniejsze zdanie w swej krotkiej
karierze politycznej: ,Nie pytaj,
co twoj kraj moze zrobi¢ dla ciebie,
zapytaj, co ty mozesz zrobié
dla swojego kraju”.

Pytanie tylko, dlaczego tylu
rzadzacych nadal bardziej chce
poswiecenia swoich obywateli
na polach bitew nizich rak

do budowania kraju...

Kochankowie, rez. i scen. Rafat
Skalski, muz. Michat Marecki, zdj.
Jakub Giza, prod. HBO Polska 2009

Niecodzienny dokument trwajacy
51 minut. Afirmacja wiezi emocjonal-
nych i potrzeby przynaleznosci.

Film zrobiony dla telewizji HBO
przez rezysera urodzonego w 1985 .
Mtody tworca wybrat do filmu pieé
par w r6znym stadium zwiazkdw,
usadowit je na kanapie i pozwolit
opowiedzieé¢ o uczuciach. | oto
dostalismy okazje, by wystuchac
bardzo intymnych pytan o relacje
damsko-meskie i szczerych odpowie-
dzi. Bohaterowie wiedza bowiem,
ze ta sfera ich zycia budzi najwieksze
zainteresowanie. Jak oni to robig?
Czy to dobre dla nich? Moze zakazaé
im kontaktéw fizycznych...

A oni sie nie krepuja. Wyrdznia
ich fakt, ze sg ograniczeni przez swoje
ciata, ale nieuposledzeni emocjonal-
nie. Otwarcie dzielg sie doswiadcze-
niami, a ich postawa moze zawstydzic¢
tych, ktorzy traktuja osoby z niepetno-
sprawnoscia z ignorancja, z pobtaza-
niem czy wrecz uwazaja za ludzi
bezptciowych. Oprocz ujeé na kana-
pie widzimy sekwencje codziennego
zycia: jak robig zakupy w sklepie,
sg na spacerze, biorg lekcje tanca,
bawig sie z dzieckiem. W filmie nie ma
wzmianki o trudach, z jakimi musza
sie mierzy¢. Nikt sie nie zali, nikt sie
nie skarzy. Czuja, Ze nie s rozumiani,
moze dlatego tak chetnie otworzyli sie
przed kamerag?

Dokument zostat dobrze przyjety,

pisano o nim: ciepty, pogodny i wesoty.

Mozna go znalez¢ np. na Player.pl.

RoserT DENmG  Rosin WirLias

PRZEBUDZENIE

Przebudzenie, rez. Penny Marshall,
scen. Steven Zaillian, muz. Randy
Newman, zdj. Miroslav Ondficek,
prod. USA 1990

Film powstat na podstawie
ksigzki nowojorskiego neurologa
Oliviera Sacksa.

Opowiada o eksperymentalnych
doswiadczeniach autora (w filmie
to dr Malcolm Sayer) z lekiem
przywracajacym do $wiadomosci
pacjentéw pograzonych w $pigczce.
Malcolm Sayer (Robin Williams)
rozpoczyna prace w szpitalu
psychiatrycznym w Bronxie.

Jego pacjenci sa ofiarami epidemii
zapalenia opon mézgowych,

ktora szalata w Nowym Jorku

w latach 20. XX w. Od kilkudziesie-
ciu lat pozostaja w stanie $pigczki,
nie maja kontaktu z otoczeniem.
Film poruszajacy i Swietnie zagrany.
Nie wiadomo, kto jest lepszy: Robin
Williams jako dr Sayer czy Robert
De Niro jako Leonard Lowe?
Podczas przygotowan do roli obaj
spedzali duzo czasu w szpitalu

zdr. Sacksem i jego pacjentami.

Filmowy dr Sayer musi stawic
czoto dramatycznym dylematom
moralnym, bo przebudzenie
katatonikow, zrazu uznane
za definitywne, okazato sie krétsze,
niz z poczatku sie wydawato -
cudowny lek przestat dziataé...

Film niewiele zarobit, nie zdobyt
zadnej znaczacej nagrody, dzi$ jest
zapomniany, ale dla mnie wyjat-
kowy. Kto przepada za historiami
z zycia i chwytajacymi za serce
dramatami, bedzie zachwycony.

Opracowanie: Janka Graban, fot. materiaty promocyjne
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WARTO PRZECZYTAC...

SZARA STREFA
Adrian Owen, Mézg. Granica zycia
i Smierci, ttum. 1zabela Zwiech,
Wyd. Feeria Science 2018

Autor jest brytyjskim neurobiolo-
giem, najbardziej znanym z opisane-
go w ,Science” odkrycia z 2006 .,
w ktérym udowadniat, ze niektérzy
pacjenci uwazani za utrzymujacych
sie w stanie wegetatywnym sa w rzeczywistos$ci w petni
Swiadomi i zdolni do komunikowania sie ze $wiatem
za pomoca funkcjonalnego magnetycznego obrazowania
rezonansowego (fMRI). Medycyna od zawsze stawiata
trudne pytania i poszukiwata naukowych odpowiedzi
na kwestie: Kiedy zaczyna sie i konczy $wiadomos¢?
Czy ma jg noworodek? Czy catkowicie niereagujacy
pacjent, lezacy bez ruchu i mimiki, moze by¢ Swiadomy?
Czy przynosimy mu ulge, wytaczajac respirator? Przeto-
mowe badania Owena i jego zespotu doprowadzity
do wykrycia ,,szarej strefy Swiadomosci” i nawigzania
kontaktu z bedacymi w niej osobami. Jaki jest ich Swiat?
Jak jego odkrycie wptywa na nasza ocene ,,uporczywej
terapii” i ,,sztucznego podtrzymywania przy zyciu”?

Adrian Owen jest Oficerem Orderu Imperium Brytyj-
skiego (OBE) za swoje dokonania badawcze.

GRANICA [
'ZYC-IA o .

iy

DLA KAZDEGO
Dr Matthew Walker, Dlaczego spimy, =~ _ pLaczeco
ttum. Jacek Konieczny,
Wyd. Marginesy 2019

Ksiazka brytyjskiego profesora
neuronauki i psychologii z University

koncentruja sie na wptywie snu na
ludzkie zdrowie i choroby. Wczesniej
byt profesorem psychiatrii w Harvard
Medical School. Wykorzystujac
wieloletnie doswiadczenie w pracy klinicznej i badaw-
czej, dr Walker zatozyt Instytut Badan nad Snem.
Wydawca uznaje pozycje za lekture obowigzkowa

dla kazdego ,,uzytkownika snu”. Fragmenty natadowane
naukowymi szczegbtami zaleca pomija¢, jesli sg nieczy-
telne, ale jest to lektura fascynujaca i ciekawa. Dowiemy
sie m.in., jaki wptyw na sen maja kofeina i alkohol.

Co naprawde dzieje sie podczas fazy REM. Dlaczego

z wiekiem zmieniaja sie nawyki zwigzane ze snem.

Jakie skutki wywotujg srodki pomagajace w zasypianiu.
Badacz ttumaczy, jak sen wptywa na zdolnos¢ uczenia
sie, zapamietywania i podejmowania logicznych decyzji.
Jak reguluje emocje, wzmacnia odpornos¢, poprawia
metabolizm i apetyt. Sny tagodza bolesne wspomnienia,
a nawet pobudzaja kreatywnosc.

o MATTHEW WALKER
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DIABEL CYFROWY
Krzysztof Piersa, Ztota rybka w szambie,
wyd. Jaguar 2020

Przestawiamy autora, ktéry jest terapeu-
tg uzaleznien. Prowadzi kanat na YouTubie
i spotyka sie z mtodziezg oraz dorostymi
borykajacymi sie z uzaleznieniami.

Jego kolejna ksigzka to poradnik
dotyczacy uzaleznienia od internetu
i telefonu komérkowego, kierowany do rodzicéw dzieci
i mtodziezy, ale takze do dorostych. Coraz wiecej
korzystamy z dobrodziejstwa cybernetycznego,
ktore jak ztota rybka moze spetniac kazde marzenie,
choé w pewnej chwili, najmniej spodziewanej, moze
$ciggnac uzytkownika na dno, do szamba zagrozen.
W ksigzce znajdziemy informacje, jak diagnozowac takie
uzaleznienie, jakie sg pozytywne i negatywne strony
korzystania z internetu, co nalezy do najwiekszych
zagrozen sieci, jakie sg konsekwencje uzaleznienia
i pierwsze objawy. Konkretne wskazdwki krok po kroku
wyjasniaja, jak sobie z takim uzaleznieniem radzi¢.

O PRAWDZIWYM ZYCIU
Agata Kotowska, Zycie po wypadku. Instrukcja obstugi,
wyd. Progres 2019

Krétkie felietony o zyciu narratorki i jednoczesnie
autorki. Odstania w nich swoje doswiadczanie
niepetnosprawnosci, ktora zostata spowodowana
wypadkiem. W mgnieniu oka znalazta sie w innym
Swiecie, petnym wyzwan, barier i zwigzanego z tym
cichego heroizmu. Otrzymujemy konkretne rozwigzania,
patenty do radzenia sobie z zyciem lub tworcza
inspiracje.

Ksigzke wydang przez autorke ilustruja jej rysunki.
To opowie$¢ bez konca. ,,Ta ksigzka caty czas sie pisze
i dlatego mozliwe, ze za jaki$ czas bede znowu miata
wiecej wskazéwek, ktérymi chetnie sie z toba podziele”
- obiecuje kazdemu czytelnikowi.

Dwa egzemplarze autorka podarowata Czytelnikom
sIntegracji”.

4 )

UWAGA! Warunkiem otrzymania prezentowa-
nych tytutow jest krotki opis ksiazki, ktora jest
dla Was bardzo wazna. Opisy prosimy przysytac
do 3 wrzeénia br. listownie pod adres:

Janka Graban, Magazyn Integracja, ul. Andersa 13,
00-159 Warszawa, lub: janka.graban@integracja.
org, z dopiskiem tytutu, ktory pragniecie
otrzymac. Bedzie to dla nas cenna podpowiedz,

ale nie gwarancja tego, ze dany tytut otrzymacie.
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CZYTELNICY PYTAJA

Na Panstwa listy odpowiada

ANITA SIEMASZKO, prawnik.

Listy prosimy kierowac na adres e-mail:
redakcja@integracja.org

Zachecamy do dzielenia sie problemami
i opisywania watpliwosci dotyczacych
opieki, pracy, orzeczen, ulg i uprawnien.
Zwtaszcza gdy duzo sie zmienito

i na pewno jeszcze duzo sie zmieni.

PRAWO W SZPITALU

Pracuje jako sprzataczka w szpitalu. Mam lekki
stopien niepetnosprawnosci. Od pazdziernika

do korica marca pracowatam po 8 godz. przez 5 dni
w tygodniu. Od kwietnia oddziatowa stwierdzita,
Ze w mojej grupie nie ma nikogo do pracy

i skierowata mnie na 12 godz. Jestem wykonczona
praca po tyle godzin, obolata, zaczetam znéw brac
tabletki na bol kregostupa, dretwieja mi rece.

Co mam robi¢?

Prosze o pomoc. Nie wiem, gdzie napisac i kto moze
wyjasnic, czy moga tak postepowac w szpitalu

z osobg niepetnosprawna? Boje sie odezwac,

zeby nie stracic pracy.

Jola N.
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Fot. Dominik Lange, Unsplash

Czas pracy osoby z lekkim stopniem niepetnospraw-
nosci nie moze przekraczaé 8 godzin na dobe
oraz 40 godzin tygodniowo. Osoby niepetnosprawnej
nie mozna zatrudnia¢ w godzinach nadliczbowych
oraz na zmiany nocne.

Wyjatkiem sa:

1) pilnowanie mienia (praca w ochronie),

2) gdy na wniosek osoby niepetnosprawnej lekarz
wyrazi zgode na prace (w Pani przypadku) powyzej
8 godzin na dobe i 40 godzin tygodniowo, w godzinach
nadliczbowych i porze nocne;j.

Jezeli wiec nie byto takiej zgody ze strony Pani
i lekarza, to zatrudnianie Pani po 12 godzin dziennie
nie jest zgodne z prawem.

ORZECZENIE O NIEPEENOSPRAWNOSCI
A RENTA RODZINNA

Czy lekarz orzecznik moze mi wydac na komisji
orzeczenie, ze bytem niezdolny do pracy
przed 25. rokiem zycia, w czasie nauki,
wedtug wymogu w ustawie o rencie rodzinnej?
Z orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci wynika,
ze bytem niepetnosprawny przed 18. rokiem zycia.
Czy jest jakis sposob na otrzymanie orzeczenia
uprawniajacego mnie do renty rodzinnej?

Grzegorz H.

Zasada jest, ze dzieci majg prawo do renty rodzinnej
do ukonczenia 16 lat lub do ukonczenia nauki w szkole,
jezeli przekroczyty 16. rok zycia, nie dtuzej jednak
niz do osiagniecia 25 lat zycia. W przypadku kiedy
dziecko osiggneto 25 lat, bedac na ostatnim roku
studiéw w szkole wyzszej, prawo do renty rodzinnej
przedtuza sie do zakonczenia tego roku studiow.
Istnieje mozliwo$¢ przyznania renty rodzinnej dzieciom
bez wzgledu na wiek. Dzieci maja do niej prawo,
jesli staty sie catkowicie niezdolne do pracy
oraz samodzielnej egzystencji lub catkowicie niezdolne
do pracy w okresie uprawniajacym do renty rodzinnej.
Fakt catkowitej niezdolnosci do pracy lub samodzielnej
egzystencji musi zajs¢ w okreslonym czasie, maksymal-
nie do ukonczenia przez dziecko 25. roku zycia.

W takim przypadku dziecko moze zgtosi¢ sie o przy-
znanie mu renty rodzinnej w kazdym czasie. Renta
moze zostaé przyznana bezterminowo. W Pana przypad-
ku samo stwierdzenie niepetnosprawnosci nie wystar-
czy. Niepetnosprawnos¢ musi by¢ powazna. Bedzie Pan
uprawniony do renty rodzinnej, gdy zostanie stwierdzo-
na Panska catkowita niezdolno$¢ do pracy i samodziel-
nej egzystencji lub catkowita niezdolno$¢ do pracy,
ktéra powstata do ukonczenia 16 lat lub do ukonczenia
nauki w szkole, nie dtuzej jednak niz do osiggniecia
25 lat zycia. To lekarze zdecyduja, czy spetniat Pan
te warunki. Powinien Pan zacza¢ od ztozenia wniosku
o rente rodzinna. Prosze pamietaé, ze ma Pan mozliwo-

$ci odwotania do sadu, ktéry moze powotac biegtych
(lekarzy). Postepowanie sgdowe jest w tym zakresie
wolne od optat.

NIEZDOLNOSC DO PRACY
A RENTA RODZINNA

Mam 48 lat i orzeczona rente z tytutu niezdolnosci
do pracy. Mam takze orzeczony przez powiatowy
zespot ds. orzekania o niepetnosprawnosci stopien
umiarkowany, a niepetnosprawnos¢ powstata
przed 18. rokiem zycia, kiedy bytem jeszcze w szkole.
Czy w mojej sytuacji mam szanse na rente rodzinng
po rodzicach?

Jozef K.

Prawo do renty rodzinnej maja dzieci:

1) do ukonczenia 16 lat,

2) do ukoniczenia nauki w szkole, jezeli przekroczyty
16 lat zycia, jednak nie dtuzej niz do osiagniecia 25 lat
zycia,

3) bez wzgledu na wiek, jezeli staty sie catkowicie
niezdolne do pracy oraz do samodzielnej egzystencji
lub catkowicie niezdolne do pracy w okresie
do ukonczenia 16 lat lub do ukoniczenia nauki w szkole,
jezeli przekroczyty 16 lat zycia, jednak nie dtuzej
niz do osiagniecia 25 lat zycia,

Aby moc ubiegac sie o rente rodzinng bez wzgledu
na wiek, czyli w okresie pdzniejszym niz okreslony
w pkt. 112, trzeba spetnic jedna z przestanek:

1) by¢ catkowicie niezdolnym do pracy i samodzielnej

egzystencji,

2) by¢ catkowicie niezdolnym do pracy, ale trzeba

stac sie taka osoba jak w pkt. 1 lub pkt. 2,

w okresie do ukonczenia 16 lat lub do ukonczenia
nauki w szkole - jezeli przekroczyto sie 16 lat zycia,
jednak nie dtuzej niz do osiggniecia 25 lat zycia,
czyli w wieku uprawniajacym do renty rodzinnej
(na przyktad ktos, kto stat sie catkowicie niezdolny
do pracy i samodzielnej egzystencji w wieku 30 lat,
nie ma szansy na uzyskanie renty rodzinnej).

Jezeli ZUS uzna, ze spetniat Pan warunek niezdolnosci
do pracy w dziecinstwie lub mtodosci (patrz pkt 2),
otrzyma Pan rente rodzinna. Jesli jest Pan przekonany,
ze tak byto, moze Pan odwotywac sie od ewentualnej
negatywnej decyzji ZUS. Uwaga na terminy odwotan!

W rezultacie o sprawie przesadza powotani przez sad
biegli z zakresu medycyny. Moze Pan skorzystac
zdarmowej porady prawnej na kazdym etapie staran

o rente. Punkty darmowej pomocy prawnej mozna
znalez¢ na stronie: https://darmowapomocprawna.ms.
gov.pl/pl/ lub dzwoniagc do urzedu gminy lub powiatu.

Podstawa prawna:
Ustawa z dnia 17 grudnia 1998 r. o emeryturach i rentach z Funduszu
Ubezpieczeri Spotecznych (t.j. Dz. U. 22018 r. poz. 1270 z pézn. zm.). Il
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PFRON WSPIERA
W CZASIE EPIDEMII

500 zt dofinansowania dla osob
niepetnosprawnych, ktorych placowki
rehabilitacji zostaty zamkniete,

oraz refundacja kosztow dodatkowego
wsparcia do 100 tys. zt dla samorzadow
- to rozwiazania realizowane dzieki
specjalnemu programowi pomocowemu
PFRON. Po ponad dwoch miesigcach
funkcjonowania warto przedstawic
jego dotychczasowe rezultaty.

poszkodowanym w wyniku zywiotu oraz sytuacji

kryzysowych wywotanych chorobami zakaznymi”
adresowany jest zaréwno do oséb indywidualnych,
jak i samorzadow. Kwota przeznaczona na realizacje
dziatan w ramach catego programu w roku 2020 wynosi
prawie 230 mln zt. Obecnie przekazano juz ponad
potowe Srodkoéw, a kolejne wnioski sa na biezaco
rozpatrywane.

WSPARCIE DLA OSOB INDYWIDUALNYCH

Duzym zainteresowaniem cieszy sie wsparcie
finansowe 0séb z niepetnosprawnosciami, ktore
z powodu epidemii nie mogty (lub nadal nie moga)
korzystac z rehabilitacji i aktywizacji ze wzgledu
na zamkniecie ich osrodka.

- Przy tworzeniu tego rozwigzania zaleZzato nam

na wzmocnieniu poczucia bezpieczeristwa i solidarnosci
z osobami niepetnosprawnymi, ktdre z powodu zamknie-
cia placéwek nie mogty korzystac z dotychczasowej formy
rehabilitacji spotecznej i zawodowej — mdwi Krzysztof
Michatkiewicz, prezes zarzadu PFRON.

tacznie w ramach modutu lll wspomnianego pro-
gramu, zapewniajgcego wsparcie osobom
indywidualnym, wptyneto blisko 46 tys. wnioskéw
z niemal wszystkich powiatéw. Pozytywnie zweryfiko-
wano zapotrzebowanie na kwote ponad 115 mln zt.

Do tej pory najwiecej wnioskéw zatwierdzono
dla wojewodztwa wielkopolskiego (1192).
Niepetnosprawni mieszkancy tego regionu sa tez
najbardziej aktywni w sktadaniu wnioskéw. Dotychczas
ztozyliich az 3612. Kolejne wojewo6dztwa, ktére ztozyty
najwiecej wnioskéw, to mazowieckie (3014) oraz $laskie

P rogram ,Pomoc osobom niepetnosprawnym

KWOTY UMOW ZAWARTYCH
W RAMACH MODULU 11l

stan na 9 VI 2020

(3011). Ogdtem we wszystkich wojewodztwach
zawarto umowy na kwote ponad 94 mln ztotych.

WSPARCIE DLA SAMORZADOW

Samorzady powiatowe w wielu przypadkach urucho-
mity dodatkowe dziatania skierowane do oséb
z niepetnosprawnos$ciami w zwigzku z epidemia
koronawirusa. Powiaty moga otrzymac zwrot
nawet 50 proc. kosztéw poniesionych na podjete w tym
zakresie dziatania.

- W naszym programie przewidzielismy takze modut
wspierajgcy samorzgdy powiatowe, ktdre uruchomity
dodatkowe wsparcie dla 0oséb niepetnosprawnych. Warto
zaznaczyc, Ze - niezaleznie od tej nowej sytuacji, ktdra
pojawita sie w zwigzku z zagroZeniem epidemicznym

- ogotem w tym roku kwota przeznaczona dla samorzg-
dow jest najwyzsza w historii PFRON - wskazuje prezes
Krzysztof Michatkiewicz.

W powiecie trzebnickim (wojewodztwo dolnoslaskie)
zakupiono testy na obecno$¢ koronawirusa, srodki
dezynfekujace oraz srodki ochrony osobistej
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dla 0séb z niepetnosprawnosciami. Powiat cztuchowski
(wojewo6dztwo pomorskie) oprécz srodkéw ochrony
osobistej zakupit takze m.in.: wyparzacze elektryczne,
zmywarke kapturowa, magiel oraz zamgtawiacz ultra-
dzwiekowy do dezynfekcji powierzchni zewnetrznych.

Katowice zawnioskowaty o refundacje kosztow
przygotowania i dostarczania positkéw dla oséb
z niepetnosprawnosciami. Sniadania i obiady zapew-
niono podopiecznym dziennych doméw pomocy
spotecznej oraz osobom wskazanym przez MOPS.

Inny sposdb na pomoc osobom niepetnosprawnym
wybrat powiat ketrzynski (wojewoddztwo warminsko-

-mazurskie). Wspart organizacje pracy oséb
niepetnosprawnych, zakupiono tez srodki i sprzet
ochrony osobistej.

W Szczecinie refundacja z PFRON pokryta koszty
opieki i wsparcia oséb niepetnosprawnych w mieszka-
niu przejSciowym, a takze koszty utrzymania takiego
lokalu. Zakupione zostaty réwniez srodki ochrony
osobistej, artykuty spozywcze, Srodki czystosci i drob-
nego wyposazenia, w szczegdlnosci: reczniki, kotdry,
podktady gumowe, naczynia czy kuchenki mikrofalowe.
Z kolei powiat szczecinecki zawnioskowat o refundacje
kosztéw zakupu m.in. filtrow powietrza oraz termome-
tréw bezdotykowych.

Na wsparcie takich dziatan samorzadéw PFRON
przewiduje ponad 53 mln ztotych. Aktualnie powiaty
zgtosity wnioski o przyznanie refundacji o wartosci
blisko 300 tys. ztotych. Dodatkowe wsparcie dotarto
juz do 971 os6b z niepetnosprawnosciami.

PONAD POLTORA MILIARDA

- Powiaty mogq dofinansowac dziatania, ktére uznajg
za najbardziej potrzebne w danym miejscu i chwili.

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych

PRZEKAZALISMY JUZ
115 min ztotych
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To samorzqd najlepiej zna potrzeby mieszkaricéw, decy-
duje, czy i w jaki sposdb chce udzielic pomocy, i wnioskuje
o refundacje z PFRON - wyjasnia prezes PFRON.

tacznie z budzetu PFRON do samorzadéw trafi
w tym roku ponad 1,5 mld zt na realizacje dziatan
w zakresie aktywizacji zawodowej i spotecznej oséb
niepetnosprawnych: ponad 1,2 mld zt w ramach
tzw. algorytmu oraz dodatkowe kwoty na realizacje
programow: ,,Aktywny samorzad”, ,Pomoc osobom
niepetnosprawnym poszkodowanym w wyniku zywiotu
oraz sytuacji kryzysowych wywotanych chorobami
zakaznymi”, ,,Zajecia klubowe w WTZ” czy programu
wyréwnywania réznic miedzy regionami.

Wspoétpraca i finansowanie dziatan samorzadéw
zwiekszajacych dostepnosé czy wprowadzajacych
rozwigzania utatwiajace osobom z niepetnosprawno-
Sciami aktywne, autonomiczne zycie w sferze spotecznej
i zawodowej - to kluczowe obszary dziatalnosci
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Os6b
Niepetnosprawnych.

DO KIEDY ZEOZYC WNIOSEK?

Whioski o dofinansowanie domowej opieki
(modut Il programu zwigzanego z epidemia) mozna
sktada¢ do 4 wrzesnia 2020 r. przez platforme Systemu
Obstugi Wsparcia: sow.pfron.org.pl. O refundacje
kosztéw (modut IV) powiaty moga wnioskowac
natomiast do wojewo6dzkich oddziatow PFRON
az do 15 wrzesnia.

Pozostate programy Funduszu s3 realizowane zgodnie
z przyjetym harmonogramem. H

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych

CO MOZNA DOFINANSOWAC?
-zakup srodkéw ochronnych
-przystosowanie miejsc pracy i placowek
-zakup testow na COVID-19

-transport do przychodni lub szpitala
-dystrybucje cieptych positkow lub
prowiantu

B
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DLUZSZE TERMINY

NA ZLOZENIE WNIOSKU W

Chcesz ztozy¢ wniosek

o emeryture, rente, przeliczenie

tych swiadczen czy ich wyptate,

a nie mozesz lub nie chcesz tego
robi¢ w czasie trwania epidemii?
Nie musisz sie martwic, ze nie
otrzymasz wyptaty za ten okres.

Wystarczy, ze ztozysz wniosek

w ciggu 30 dni od ustania epidemii.
N emerytury, renty i inne $wiadczenia dtugotermino-

we, np. Swiadczenie uzupetniajace dla osob

niezdolnych do samodzielnej egzystencji. Ustalamy

tez ponownie wysokosc¢ tych Swiadczen i je wyptacamy.
Mozesz ztozyc taki wniosek najpdzniej 30. dnia po ustaniu
stanu zagrozenia epidemicznego albo stanu epidemii

zwigzanych z COVID-19. Wtedy ustalimy Ci prawo do
Swiadczenia, przeliczymy je lub podejmiemy wyptate

od dnia, w ktérym spetnites warunki (nie wczesniej
nizod 1 marca 2020r.).

a podstawie Twojego wniosku przyznajemy

KONIECZNE OSWIADCZENIE ERO

Do wniosku dotacz oswiadczenie ERO. Znajdziesz je
na stronie zus.pl. Podaj w nim date, od kiedy spetniasz
warunki do przyznania $wiadczenia, jego przeliczenia
lub wyptaty. Jesli ztozysz oswiadczenie ERO, uznamy,
ze ztozytes wniosek w dniu, w ktérym spetnites te warunki.
Oswiadczenie mozesz ztozy¢ w formie elektronicznej
(przez Platforme Ustug Elektronicznych ZUS) lub papiero-
wej jako zatacznik do odpowiedniego wniosku.

Oswiadczenie ERO mozesz takze ztozy¢, gdy wczesniej
ztozyte$ wniosek o przyznanie $wiadczenia, ponowne
ustalenie wysokosci czy wyptate. Powinienes je jednak
ztozy¢ w ciagu miesigca od doreczenia decyzji w sprawie
przyznania $wiadczenia, ponownego ustalenia wysokosci
lub wyptaty. Jesli juz ztozytes w ZUS wniosek o Swiadcze-
nie, to mozesz ztozy¢ ERO tylko w formie papierowej:

e  zaposrednictwem poczty,

e wplacéwce ZUS w odpowiednim stanowisku
albo do skrzynki na dokumenty bez kontaktu
z pracownikiem ZUS.

ZUS

Nie mozesz ztozy¢ oSwiadczenia ERO, jesli starasz sie

o Swiadczenie, ktore przyznaje prezes ZUS:

e wdrodze wyjatku (na podstawie art. 83 ust. 1 ustawy
o emeryturach i rentach z Funduszu Ubezpieczen Spo-
tecznych albo art. 16 ustawy o kombatantach
oraz niektérych osobach bedacych ofiarami repres;ji
wojennych i okresu powojennego),

e rodzicielskie Swiadczenie uzupetniajace.

Whiosek o Swiadczenie przedemerytalne

Z powodu COVID-19 masz wiecej czasu, zeby ztozyc
wniosek o $wiadczenie przedemerytalne lub zaswiadczenie
o wysokosci przychodu, jesli dorabiasz do takiego Swiad-
czenia.

Jesli starasz sie o Swiadczenie przedemerytalne, musisz
ztozy¢ wniosek w ciagu 30 dni, od kiedy powiatowy urzad
pracy wyda Ci dokument, w ktérym poswiadczy m.in. to,
ze przez 180 dni pobierates zasitek dla bezrobotnych.
Jednak gdy termin ten uptywa w okresie stanu zagrozenia
epidemicznego lub stanu epidemii z powodu COVID-19,
mozesz ztozy¢ wniosek w ciggu 30 dni, od kiedy ustanie
stan zagrozenia epidemicznego lub stan epidemii.

Jesli dorabiasz do $wiadczenia przedemerytalnego,
musisz po zakonczeniu roku rozliczeniowego (ktéry trwa
od 1 marca danego roku do konca lutego nastepnego roku)
zawiadomi¢ nas do 31 maja o wysokosci Twojego przycho-
du w tym okresie. Taka jest zasada. Jednak z powodu
COVID-19 mozesz powiadomi¢ nas o przychodach
uzyskanych w kolejnych miesigcach tego roku w ciagu
30 dni, od kiedy ustanie stan zagrozenia epidemicznego
lub stan epidemii. l
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Rozcigganie =~ =
tasmy rehabilitacyjnej
na boki

Do tego ¢wiczenia potrzebujesz
tasmy rehabilitacyjnej, z ktorej
zrobisz petle. Rozciggaj tasme tak,
zeby utrzymywac jg miedzy
kciukami i grzbietami dtoni,

i stopniowo rozciggaj na boki.

Cwiczenia
ztasma na plecy

Do tego ¢wiczenia potrzebujesz
tasmy rehabilitacyjnej. Najpierw ja
dobrze oplec, np. wokét barierki
badz kolumny na wysokosci swojej
klatki piersiowej, i ustaw sie
przodem do tasmy. Chwy¢ ja
dtornmi i stopniowo $ciagaj

w kierunku plecéw, a nastepnie
wracaj do pozycji wyjsciowej.

Unoszenie )
sztangielek / taSm

Do tego ¢wiczenia potrzebujesz

tasmy rehabilitacyjnej lub sztangielek.
Tasme zaczep pod podndzkiem

wozka, a nastepnie chwy¢ dtoAmi

na wysokosci kolan i zginaj rece

w kierunku klatki piersiowej.
Nastepnie stopniowo wracaj do pozycji
wyjsciowej. (Jezeli zdecydujesz sie

na sztangielki, to omin etap

z mocowaniem tasm na podnozku).
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Wyciskanie sztangielki /
tasmy jednoracz zza karku

Do tego ¢wiczenia potrzebujesz taSmy
rehabilitacyjnej lub sztangielki. Tasme
dobrze przywiaz, np. do barierek

na wysokosci matych kétek swojego
wozka, i ustaw sie tytem do tasmy.
Chwy¢ tasme (lub sztangielke) dtonia
za swoj3 gtowa i stopniowo rozciagaj
tasme (podnos) w gore, a nastepnie
wracaj do pozycji wyjsciowej.
(Decydujesz sie na sztangielke,

omin etap z mocowaniem tasmy).

Wyprost rak
z ciezarem ciata

Do tego ¢wiczenia nie potrzeba ci
zadnych przyrzadéw. Dtonmi
chwy¢ za ciagi kot wozka,

a nastepnie, prostujac rece

w tokciach, unies posladki

i wrd¢ do pozycji wyjsciowe;j.

Cwiczenie z taSma
na klatke piersiowa

Do tego ¢wiczenia potrzebujesz taSmy
rehabilitacyjnej. Najpierw musisz
znalez¢é miejsce, w ktorym bedziesz
mogt przywigzac tasme na wysokosci
swojej klatki piersiowej; moze to by¢
np. klamka lub barierka. Chwy¢ tasme
dtonmi przyciagnietymi do klatki
piersiowej i stopniowo rozciagaj

na wprost, a nastepnie wracaj

do pozycji wyjsciowe;j.

WIECEJ CWICZEN na portalu:
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