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24. Zurawinka w Poznaniu « Jest takie
miejsce...

28. Przewijamy Polske « Wtacz sie do akgji!

29. Przewijamy Polske « Ankieta
zgtoszeniowa miejsca z lezanka

31. Inny punkt widzenia « Kreatywna
komunikacja

32. Programy wsparcia  Kiedy i dla kogo
asystent?

35. Non stop dyzur « ,,Zony alkoholikow”

36. Asystent-wolontariusz « Nie tylko
pchanie wézka

= ZDROWIE | ZYCIE

40. Medycy w pandemii  Lekarz dzieci

44, Niezalezne zycie « Prawo do wyboru

46. Szkolne podreczniki « Lista
(nie)obecnosci

49, Telefon zaufania « 35 lat i 90 tys. rozmow

51. Linia wysokiego zaufania « W innym
Swiecie

52. Poradnik pacjenta « Wirus samotnosci

= KULTURA | EDUKACJA
54. Integracja LAB « Wzorzec dostepnosci
58. Tworzy¢ kazdy moze... « Malarka
i zona malarza
60. Kalejdoskop « Ksigzki i filmy
62. Prawnik odpowiada « Czytelnicy pytaja
64. Poradnik prawny « Uprawnienia
pokrzywdzonego
66. Informator ZUS (37) « E-wizyta
w Polskim Jezyku Migowym (PJM)
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BUDZIMY | PRZEWIJAMY POLSKE

W tym numerze ,,Integracji” akcentujemy
godnos¢, zwtaszcza oséb zaleznych od innych.
Uznajemy ja za podstawe dziatan wobec pacjen-
téw w $pigczkach i wszystkich os6b korzystajacych z pieluch

i pieluchomajtek. Naszej pomocy potrzebuje ok. 150 tys. ludzi,
ktorzy nie maja w przestrzeni publicznej toalet odpowiednich
przy ich stanie zdrowia i potrzebach higienicznych. Nie zapomi-
namy przy tym o ich opiekunach i asystentach.

Od 5 maja br. ,,Przewijamy Polske”. W Europejskim Dniu Walki

z Dyskryminacja Oséb Niepetnosprawnych zostata zainicjowana
w Polsce spoteczna akcja Koalicji 5 organizacji pozarzadowych,

w ktorej Integracja ma zaszczyt uczestniczyé - wraz ze Stowarzy-
szeniem na Rzecz Dzieci i Dorostych z Mézgowym Porazeniem
Dzieciecym ,Zurawinka” z Poznania, Fundacja Mali Sitacze

z Krakowa, Fundacja NieOdktadalni z Gliwic oraz Lubelskim Forum
Organizacji Os6b Niepetnosprawnych - Sejmikiem Wojewddzkim.
W akgji ,,Przewijamy Polske” postawiliémy jako cel stworzenie sieci
miejsc, w ktérych w komfortowych warunkach bedzie mozna
wykonac codzienny, niezbedny zabieg higieniczny. Zostalismy
przy tym wzmocnieni szerokim odzewem spotecznym i dwoma
spotkaniami w Belwederze, dokad zaprosita nasze grono i kilku
ministrow Matzonka Prezydenta RP.

Chcemy, aby w Polsce zmienito sie prawo, aby powstata sie¢
wtasciwie wyposazonych pokoi pielegnacyjnych.

BAZA MIEJSC | AMBASADORZY

Zapraszamy do wspotpracy organizacje, wtadze miast i gmin,
instytucje, przedsiebiorcow, producentédw, media. A takze Was
wszystkich, Drodzy Czytelnicy, jako ambasadoréw akcji. Razem
»Przewinmy Polske” wzdtuz i wszerz! Nie pozwolmy, zeby problem
braku lezanek w toaletach pozostat nierozwigzany. Zeby potrze-
bujacy ich ludzie odbywali zabiegi higieniczne na podtogach,
tawkach w parkach, na trawie, w samochodach...

Informuje, ze mozna komfortowo zmienic dorostej osobie pieluche
m.in. w toalecie biura Integracji przy ul. Andersa 13 w Warszawie.
Koalicja tworzy baze podobnych miejsc - zgtaszajcie je, wypetniajac
formularz dostepny nas. 29-30 i portalu Niepelnosprawni.pl.

NAGRODA, STYPENDIUM | PODCASTY

Z wielka radoscia ogtaszam, ze odbyta sie uroczysto$¢ wreczenia
Janinie Ochojskiej, szefowej Polskiej Akcji Humanitarnej, Nagrody
im. Piotra Pawtowskiego, ustanowionej przez prezydenta Gdyni
Wojciecha Szczurka. Goraco Jance gratuluje i podkreslam,

ze Piotr podziwiat jej dokonania i wzorowat sie na zaangazowaniu
w sprawy spoteczne (polecam film o nagrodzie na www.gdynia.pl,
rozmowe z laureatka w ,Integracji” na s. 11-15, a takze podcast).
Od 1 czerwca br. czekamy na zgtoszenia kandydatow do Stypen-
dium im. Piotra Pawtowskiego. Odwazcie sie p6j$¢ Jego Sladem,
zmieniajcie $wiat, a Integracja Wam w tym pomoze (wiecej na:
stypendiumpiotra.pl).

| stuchajcie podcastéw Integracji. StworzylisSmy dla Was dwa cykle:
»Z kazdym o wszystkim” - Mateusza Rézanskiego i ,Wizje Swiata”
- llony Berezowskiej. | to nie jest nasze ostatnie stowo... l

owrlo__

Ewa Pawtowska, redaktor naczelna
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dla oséb z niepetnosprawnoscia wzroku. Ekspert zajmujacy
sie dostepnoscia stron internetowych, Jacek Zadrozny,
wskazat liczne btedy, sprzeczne ze standardami dostepnosci
WCAG 2.1. Organizator spisu - Gtéwny Urzad Statystyczny

- bronit sie tym, ze wersja demo spisu byta konsultowana
m.in. z Polskim Zwigzkiem Niewidomych. Zapowiedziat
jednak wprowadzenie poprawek. (mr)

W POLITYCE

RADA DS. SPOLECZNYCH

Prezydent Andrzej Duda
powotat 6 maja br. konsultacyjno-
-doradcza Rade ds. Spotecznych.
Jej dziatania maja skupiac sie

wokot polityki spotecznej, w tym m.in. oséb z niepetno-

sprawnoscia i starszych. W sktad Rady, dziatajacej W P RAWI E

w ramach Narodowej Rady Rozwoju, weszli eksperci

reprezentujacy rézne dyscypliny z zakresu nauk spotecz- KREGI WSPARCIA

nych, m.in. dr hab. Katarzyna Roszewska, prawniczka Trwaja intensywne prace

z Uniwersytetu Kard. St. Wyszynfskiego w Warszawie, wice- nad likwidacjg ubezwtasnowolnienia
przewodniczaca Polskiego Forum Oséb z Niepetnosprawno-  na rzecz form wspieranego podejmo-
$ciami, a takze mama nastolatka z autyzmem. (red.) wania decyzji. Poméc ma w tym

pomyst zaprezentowany przez

Petnomocnika Rzadu ds. Os6b Niepetnosprawnych.

To Kregi Wsparcia - lokalne grupy przede wszystkim

dla 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualna, tworzone
przez ludzi i otoczenie pomagajace podejmowac decyzje

PROGRAM MIESZKALNICTWA

Petnomocnik Rzadu ds. Osob Niepet-
nosprawnych Pawet Wdowik zapowie-
dziat stworzenie kompleksowego

programu mieszkalnictwa dla os6b czy rozwigzywac problemy. Obecnie realizowany jest duzy
z niepetnosprawnoscia. Program bedzie dtugofalowa projekt ze srodkédw unijnych, w ktérym temat kregéw
polityka dotyczaca zapewnienia warunkéw mieszka- wsparcia jest analizowany i poddany pilotazowi. (mr)
niowych, adekwatnych do potrzeb i mozliwosci,

z odpowiednim wsparciem i standardem dostepnosci, DO ARESZTU ZA ZNECANIE

oraz w zasiegu mozliwosci finansowych. Program dotyczy¢ Patoyoutuber znany jako ,Kame-

bedzie zaréwno mieszkan wspomaganych, jak i spotecz- rzysta” umiescit na swoim kanale

nosci mieszkaniowych, co ma wptynaé na proces deinstytu- materiat Jak daleko posunie sie

cjonalizacji. (mr) za pienigdze, w ktérym ptaci mtodemu

mezczyznie z niepetnosprawnoscia
intelektualng za wykonywanie upoka-
rzajacych zadan, jak np. jedzenie kocich
odchoddw i skakanie z balkonu do $mietnika. Film zostat
zdjety z YouTube’a - z powodu naruszenia zasad dziatania
kanatu, dotyczacych nekania i dreczenia. Kamerzysta trafit
do aresztu tymczasowego. Grozi mu od 6 miesiecy do 8 lat

SPIS BEDZIE DOSTEPNY
Uruchomiony na poczatku

kwietnia br. internetowy

formularz Narodowego Spisu

Powszechnego Ludnosci

i Mieszkan 2021 byt niedopraco-

wany pod katem dostosowania wiezienia. (ag)
W PFRON NA RYNKU PRACY

PONAD BARIERAMI 100 MLN Zt

Panstwowy Fundusz : NA AKTYWIZACJE
Rehabilitacji Oséb Niepetno- Organizacje pozarzadowe
sprawnych ogtosit konkurs zajmujace sie aktywizacja
grantowy w ramach pilotazo- zawodowa i poprawa sytuacji
wego programu ,,Dostepnosc¢ | 0s6b z niepetnosprawnoscia
ponad barierami”. O $rodki na otwartym rynku pracy
moga ubiegac sie m.in. otrzymaja ponad 100 mln zt

organizacje pozarzadowe. w konkursie ,,Rozwoj potencjatu
Celem konkursu jest zwiekszenie dostepnosci przestrzeni zawodowego 0s6b z niepetno-
fizycznej, cyfrowej i informacyjno-komunikacyjnej oraz sprawnosciami (Dz.1.5
dostepnosci produktéw i ustug, takze dotyczacych turystyki PO WER)”. Sposrod 144
i rekreacji. whnioskow, ktore wptynety w ramach konkursu, do dalszych
Srodki przyznane w ramach konkursu maja wesprzec negocjacji skierowano 34 projekty. Dotycza one zwigkszenia
lokalne inicjatywy, szczeg6lnie bazy i oferte turystyczno- poziomu i jakosci zatrudnienia 0s6b z niepetnosprawnoscia
-rekreacyjna. (bd) i 0s6b biernych zawodowo z powodu choroby. (bd)
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Opracowanie: Angela Greniuk, Mateusz Rozanski, Tomasz Przybyszewski, Beata Dgzbfaz, Agnieszka Sprycha,

fot. archiwum Integracji i Niepelnosprawni.pl

W OCHRONIE ZDROWIA

W PLACOWKACH

PIERWSZENSTWO DO SZCZEPIEN

0Od 10 maja br. osoby z orzeczeniem o znacznym stopniu
niepetnosprawnosci i ich opiekunowie, a od 25 maja
z umiarkowanym stopniem, maja mozliwos$¢ zaszczepienia
sie w punktach szczepien powszechnych, bez koniecznosci
wczesniejszego umdwienia sie za posrednictwem infolinii
czy elektronicznego formularza. Moga udac sie do jednego
2600 tych punktéw , gdzie po zarejestrowaniu sie i zakwalifi-
kowaniu beda mogty od razu otrzymac szczepionke.
Szczepienia beda sie odbywadé tez m.in. w warsztatach
terapii zajeciowej, zaktadach aktywnosci zawodowej
oraz centrach i klubach integracji spotecznej. W pierwszych
dniach obowiazywania przepisu wiele punktow nie przyjmo-
wato tych oséb prioryte-
towo, ale mamy nadzieje,
ze sytuacja szybko sie
poprawi. (red.)

SZCZEPIMY SIE!
0d maja br. wszyscy

petnoletni mieszkancy

Polski moga rejestrowac

sie na szczepionki przeciwko COVID-19.

Na szczepienie mozna zapisac przez bezptatng infolinie

0 numerze 989, strone pacjent.gov.pl lub wysytajac SMS

o tresci: SzczepimySie na nr: 664 908 556 lub 880 333 333.

Mozna tez skontaktowac sie bezposrednio z wybranym

punktem szczepien. (mr)

WYZSZA REFUNDACJA

Ministerstwo Zdrowia przedstawito projekt nowelizacji
rozporzadzenia ws. wyrobdéw medycznych wydawanych
na zlecenie. Zaktada on refundacje cewnikéw jedno-
razowych urologicznych hydrofilowych do 180 szt. mie-
siecznie lub zamiennie cewnikdw jednorazowych urolo-
gicznych niepowlekanych, takze do 180 szt. miesigcznie.
Cena jednego cewnika hydrofilowego gotowego do uzycia
wyniesie 5,10 zt. Zmienia sie takze limity cenowe
na pieluchomaijtki, pieluchy i wktady anatomiczne.
Rozporzadzenie méwi o refundacji 90 szt. tego typu
wyrobow miesiecznie. (bd)

PROGRAM REHABILITACJI

W 2021 r. jest kontynuowany program rehabilitacji
leczniczej ,Swiadczenia medyczne Narodowego Funduszu
Zdrowia dla oséb niepetnosprawnych na lata 2020-2021",
Moga z niego skorzystaé osoby powyzej 16. r.z. z umiarko-
wanym lub lekkim stopniem niepetnosprawnosci
lub orzeczeniem réwnowaznym. Skorzystac tez moze osoba,
ktorej stan funkcjonalny - z uwzglednieniem Miedzynarodo-
wej Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci
i Zdrowia - rokuje poprawe samodzielno$ci w radzeniu sobie
w $rodowisku oraz aktywizacje spoteczna. Liste placowek,
w ktérych realizowany jest program, mozna znalez¢
na portalu Niepelnosprawni.pl. (red.)
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COM-Y PO NOWEMU

4 maja br. zostat uruchomiony poprawiony program
»Centrow opiekunczo-mieszkalnych” (COM). Do programu
wprowadzono m.in. karte oceny, ktéra ma promowacé
lokowanie COM-6w w dobrze skomunikowanych miejscach
i tworzenie pokoi jednoosobowych. W centrach maja sie tez
znajdowac miejsca pobytu catodobowego i opieki wytchnie-
niowej. Obowiazkowo min. 40 proc. korzystajacych
z COM-6w maja stanowi¢ osoby ze znacznym stopniem
niepetnosprawnosci. (mr)

NOWE OSRODKI WSPARCIA
45 mln zt zostanie przeznaczonych
na rozwdj sieci osrodkéw wsparcia
dla osoéb z zaburzeniami psychicz-
nymi. Dzieki nim ma powstac
19 osrodkéw wsparcia, w tym
16 Srodowiskowych doméw samopo-
mocy (SDS), dwie filie istniejgcych
$rodowiskowych doméw samo-
pomocy (SDS) i jeden klub samopo-
mocy. Przyniesie to razem 685 miejsc
dla 0s6b z problemami zdrowia psychicznego. (inf. pras.)

PROGRAMY DLA SENIOROW
Ministerstwo Rodziny i Polityki ke

Spotecznej ogtosito wyniki konkursu \./

tegorocznej edycji programu ,,Senior+”. g

W 2021 r. resort przeznaczy na program

60 mln zt, z czego powstanie ponad S E N I O R +

2,5 tys. miejsc wsparcia dla os6b

starszych, a dofinansowanie otrzyma blisko 14 tys.

juz istniejacych. Celem programu jest tworzenie nowych

i wspieranie istniejacych placowek przyjaznych seniorom,

w ktérych moga oni wspodlnie spedzac czas i brac udziat

w zajeciach i warsztatach. (inf. pras).

W REGIONACH

WIELKOPOLSKA:

AKTYWIZACJA CHORYCH
Ponad 2 mln zt przeznaczy

wojewodztwo wielkopolskie

na realizacje programu dotycza-

cego m.in. terapii, rehabilitacji

oraz aktywizacji oséb chorych

na schizofrenie. Dzieki progra-

mowi osoby te, jak i majace

inne schorzenia przebiegajace |

z objawami psychotycznymi beda

mogty brac udziat w zajeciach psychoedukacyjnych, terapii

grupowej, terapii zajeciowej i socjoterapii. Program ma by¢

realizowany do 2025 . (red.)

nie|pelno|sprawni.pl
wiecej: | A8 5
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W KULTURZE

RYSUNEK O TOLERANCJI
»Kochajcie mnie, mamo i tato”
- takie zdanie wypowiada
chtopiec z teczowa torba
i $ladem na twarzy - po uderzeniu. Rysunek Karoliny
»Szarosen” Plewinskiej, rysowniczki i scenarzystki
komiksowej, bedacej osobg w spektrum autyzmu, trafit
na plakaty i billboardy w catej Polsce. Jest gtéwnym
elementem kampanii, ktéra ma na celu promowanie
tolerancji wobec dzieci i mtodziezy LGBT+. (mr)

TO TYLKO KILKA DNI

W maju br. w telewizji TTV zadebiutowat program
,»To tylko kilka dni”. Celebryci, m.in. Stawomir, Barbara
Kurdej-Szatan, Michat Koterski, Quczaj i Dagmara Kaz-
mierska, zostaja na kilka dni opiekunami oséb z niepetno-
sprawnoscia i zastepuja ich rodziny, ktére udaja sie w tym
czasie na krétki odpoczynek. Program przed premiera
wzbudzit ogromne kontrowersje. Zarzucano mu stereo-
typowe pokazywanie 0séb z niepetnosprawnoscia,
ich uprzedmiotawianie i trywializowanie probleméw
opiekunéw. Po emisji pierwszych odcinkow emocje widzow
zdecydowanie opadty. (red.)

W SPORCIE

IGRZYSKA W TOKIO

Juz mniej niz 100 dni zostato do Letnich Igrzysk Paraolim-
pijskich w Tokio, ktére z powodu pandemii koronawirusa
nie mogty odby¢ sie w 2020 r. Petny sktad reprezentacji
Polski bedzie znany po kwalifikacjach. Zawodnicy przygoto-
wuja sie i... szczepia. Igrzyska — od 24 sierpnia do 5 wrzesnia
- bedzie mozna sledzi¢ na Niepelnosprawni.pl m.in. dzieki
relacjom obecnej na miejscu dziennikarki Integracji -
Ilony Berezowskiej. (red.)

ZMARE TRENER STANISEAW gLEZAK

22 maja 2021 r., po dtugiej chorobie, zmart trener
i dziatacz START-u Nowy Sacz. Byt jednym z twércow ruchu
paraolimpijskiego w Polsce. Jego wychowankowie zdobyli
ponad tysigc medali na zawodach réznej rangi, nie wytacza-
jacigrzysk. Zawodnicy, przyjaciele i znajomi beda go
pamietac jako cztowieka, ktorego domem byt klub sportowy,
a oni stanowili jego rodzine. (ib)

W NGO [ o)
(CN

———

Rozwija sie akcja Przewijamy Polske,
ogtoszona 5 maja br., w dniu Walki z Dyskryminacja Os6b
Niepetnosprawnych, przez Koalicje 5 organizacji: Stowarzy-
szenia na Rzecz Dzieci i Dorostych z M6zgowym Porazeniem
Dzieciecym ,Zurawinka”, Fundacji Mali Sitacze, Fundacji

nie|pelno|sprawni.pl
wigcej: | A5

NieOdktadalni, Lubelskiego Forum Organizacji Oséb
Niepetnosprawnych - Sejmiku Wojewo6dzkiego i Fundacji
Integracja. Celem akcji jest stworzenie w catym kraju sieci
miejsc, w ktorych w komfortowych warunkach, nieuragaja-
cych godnosci, na odpowiedniej lezance bedzie mozna
wykonaé codzienny zabieg higieniczny dorostej osoby

Z niepetnosprawnoscia.

Koalicja zaprasza do wtaczenia sie w akcje przez zgto-
szenie odpowiedniego miejsca (ankieta jest na Niepelno-
sprawni.pl) lub siebie jako ambasadora akgji, lub swojej
organizacji jako partnera (e-mail: przewijamypolske@
integracja.org lub przewijamypolske@gmail.com).

Koalicja odbyta dwa robocze spotkania w Belwederze,
na zaproszenie Matzonki Prezydenta RP, ma poparcie kilku
ministréw. (as) Wiecej na: Facebook/PrzewijamyPolske

W INTEGRACJI

TRANSPORT BEZ BARIER

Po raz pierwszy w historii Integracja
przyznata certyfikat ,, Transport bez barier”.
Otrzymaty go wagony COMBO PKP Intercity
jako tabor dostepny dla os6b z ograniczona
sprawnoscia, z réznymi rodzajami niepetnosprawnosci,
starszych oraz podrézujacych z dzie¢mi. Certyfikacja
wagondéw COMBO byta poprzedzona skomplikowanym,
specjalistycznym audytem, przeprowadzonym przez
doswiadczonych ekspertéw Integracji. (red.)

START PODCASTOW

»Z kazdym o wszystkim” i ,Wizja $wiata” - to tytuty serii
podcastéw prowadzonych przez dziennikarzy Integracji:
Mateusza Rozanskiego i Ilone Berezowska. Ich rozméwcami
byli juz: Katarzyna Szczerbowska, chorujaca na schizofrenie,
dziatajaca na rzecz zmian w psychiatrii, Anna J. Nowak,
prezeska ,,Zurawinki” w Poznaniu i inicjatorka akcji Przewi-
jamy Polske, i Janina Ochojska, zatozycielka Polskiej Akcji
Humanitarnej, pierwsza laureatka Nagrody Prezydenta
Gdyni im. Piotra Pawtowskiego. Padcastéw mozna stuchac
m.in. na kanatach YouTube i Spotify. (red.)

NABOR WNIOSKOW O STYPENDIUM

0Od 1 czerwca do 30 wrzesnia bedzie trwat nabér wnio-
skow o Stypendium im. Piotra Pawtowskiego, ustanowione
przez Fundusz Wieczysty jego imienia. Ogtoszenie skierowa-
ne jest do mtodych ludzi (18-35 lat) z matych miejscowosci
(do 20 tys. mieszkancow), juz dziatajacych na rzecz innych
w organizacjach pozarzadowych. Stypendium bedzie
przyznawane raz w roku, a jego wartos¢ to 10 tys. zt.
Wiecej na: www.stypendiumpiotra.pl (as)

6. RAZ ,,LIDER DOSTEPNosCI”

20 maja br. obradowata kapituta 6. edycji konkursu Lider
Dostepnosci, wspolnej inicjatywy Integracji i Towarzystwa
Urbanistdéw Polskich, odbywajacej sie pod patronatem
Prezydenta RP. Zwyciezcdw tegorocznej edycji poznamy
podczas gali w Patacu Prezydenckim. (red.)
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Opracowanie: Angela Greniuk, Mateusz Roézanski, Tomasz Przybyszewski, Beata Dazbfaz, Agnieszka Sprycha,

fot. archiwum Integraciji i Niepelnosprawni.pl
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https://www.stypendiumpiotra.pl/
mailto:przewijamypolske@gmail.com
mailto:przewijamypolske@integracja.org
http://www.niepelnosprawni.pl/
https://Niepelnosprawni.pl
https://www.facebook.com/PrzewijamyPolske

Oktadka: Anna J. Nowak, prezes Stowarzyszenia na Rzecz Dzieci i Dorostych z M6zgowym Porazeniem Dzieciecym

»Zurawinka” w Poznaniu, z cérka Agnieszka; fot. Jonasz Btajet
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TWORCA, DZIELO
| KARIERA

BEZPLATNIE!

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

051600 1462 1815 1544 40000019

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

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

Zgtoszenia tylko do Paczki Integracji:
mmichalik@quad.com
tel.: 67 21 08 650

Wiecej informacji:
Niepelnosprawni.pl
www.integracja.org/informujemy/
magazyn-integracja
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CZEKAMY NA WASZE LISTY
Piszcie na adres redakgji:
»Integracja”, ul. Dzielna 1
¥y 00-162 Warszawa
# e-mail: janka.graban@integracja.org

Dzien Matki obchodzimy w Polsce

26 maja. Zaraz potem Dzien Dziecka

(1 czerwca) i Dzien Ojca (23 czerwca).
»,Matki daja naszemu duchowi ciepto,

a ojcowie - Swiatto”, pisat Jean Paul
Sartre. A co daja dzieci z niepetno-
sprawnoscia? Wieczna troske i niepokdj?
Jako dziecko uwazatam, ze jestem
obcigzeniem dla rodzicow. Dzisiaj wiem,
ze bytam dla nich wielkim wyzwaniem

i zmartwieniem. | bezradnoscia.

Tak jak oni dla mnie. Poradzili sobie,
jak potrafili, w koncu sami nie dostali
od swoich rodzicow tego, co trzeba.
Rozmawiajcie z rodzicami, poki macie
ku temu okazje, i weryfikujcie wtasne
oceny. Kochajcie ich, bo tylko mitosc
moze pokonac urazy i ludzkie
nieporadnosci...

WALCZYEA O MNIE

Chce ztozy¢ hotd mojej kochanej Mamie, ktéra przez cate
nietatwe zycie nie pozwolita mi sie poddac.

Urodzitem sie prawie 36 lat temu w matym miasteczku,
wtedy wiosce. Diagnoza: dzieciece porazenie mdzgowe,
nigdy nie bedzie chodzit - byta jak wyrok. Stowa lekarki
do mamy: ,Jest Pani mtoda, urodzi sobie Pani zdrowe, a to
lepiej oddac...”. Ptacz, lek, znikad pomocy, na ojca nie mogta
liczy¢, bo sobie nie radzit, ale ona musiata, no wtasnie...
nie musiata, ale chciata. Poswiecita marzenia, plany
zawodowe, dobra prace (w wieku 23 lat zostata
rehabilitantka, nauczycielka) i walczyta o kazdy dzien,
kazdy sukces jak lwica, ktora chce obronic dziecko przed
catym Swiatem. Zaczety sie wedréwki po specjalistach,

a gdy rozktadali rece, to szukata znachoréw. Mama nigdy
nie tracita nadziei. Gdy okazato sie, ze mam celiakie,
jezdziliSmy 70 km autobusem, aby kupi¢ make. Piekta chleb,
ptaczac, czy sie uda - nie byto internetu i przepisow.

Nie pozwolita wysta¢ mnie do szkoty specjalnej, cho¢ ja

do tego namawiano, wierzyta, ze dam rade. Walczyta

z nauczycielami, ktérzy moéwili, ze nic ze mnie nie bedzie.
Walczyta o mnie kazdego dnia, to dzigki niej nie datem

sie ztamad, wmowic sobie, ze jestem gorszy.

Nie byto lekko, na wszystko, co udato mi sie osiagnac,
musiatem ciezko zapracowac, ale nie bytoby tego

wszystkiego bez tej cichej, skromnej bohaterki, ktéra uwaza,
ze nie zrobita nic specjalnego. Ile jest takich matek? Pewnie
tysigce. Chciatbym, aby panstwo o Nich pamietato,
poniewaz gdy zachoruja, jak moja Mama, to dostaja
ochtapy, bo czas, kiedy opiekowaty sie chorymi dzie¢mi,
nie liczyt sie im do stazu pracy, a c6z to jest, jesli nie praca?
To jest heroizm, na ktéry nie kazdego staé. To ciche, czesto
zapomniane bohaterki, o ktérych pamietaja tylko wdzieczne
dzieci. To jest dla nich najwazniejsze.

Dane do wiadomosci redakcji

BEZ WIARY

Czego brakowato mi w mamie? Cierpliwosci, wytrwatosci,
stuchania mnie, sity i zaufania do mnie, akceptacji.
Nie wierzyta we mnie, poréwnywata do innych, wypomi-
nata wiek, stuchata innych, nie rozumiata mojego leku.
Gdy miatam 13 lat, umie$cita mnie w szpitalu
psychiatrycznym na oddziale zamknietym. To byta kara
za to, ze batam sie chodzi¢ do szkoty. Nie miata dla mnie
czasu, nie okazywata ciepta, tylko zto$¢. Nie rozumiata mnie,
nie miata Swiadomosci, ze mam swoj charakter.
Temperowata mnie i wypominata, ze zostatam poczeta
w akcie przemocy ze strony ojca. To jest najgorsze i sprawito,
ze nie chce miec dzieci. Batam sie miec dzieci i modlitam sie,
proszac Boga, by ich nie mie¢, bo moge je skrzywdzic.

Straszne poczucie winy mam przez cate zycie...

Dane do wiadomosci redakcji

CZY BEDE SZCZESLIWA?

Mam 24 lata. Poruszam sie na wozku. Mam mozgowe
porazenie dzieciece. Gdy miatam 18 lat, spotkata mnie
ogromna tragedia. Zmarta moja mama. Zycie mi sie
zawalito, nic juz nie jest takie samo. Miesigc po $mierci
mamy pojechatam do liceum z internatem. Potem do szkoty
policealnej, rowniez z internatem.

Dwa lata temu wrécitam do domu, mieszkam z siostrg
i tata. Nadal sie doksztatcam, przez internet i na ré6znych
kursach. Mam ciekawe hobby; poznawanie aktoréw
i tworzenie artystycznych zdjec¢ i postéw na bloga.

Od jakiegos$ czasu zaczetam sie bac o przysztos¢. Co bedzie
ze mna, gdy moj tata umrze... Gdzie trafie... Czy bede
szczesliwa...?

Agnieszka

[ OD REDAKCJI: Oto trzy listy, trzy Swiadectwa zycia

z niepetnosprawnoscia. Trzy kosmosy uczué

i doswiadczen. Nikt nie rodzi sie rodzicem dziecka

z niepetnosprawnoscia. Nie ma takiej szkoty ani szansy
terminowania u nikogo. Nikt tez nie czeka na niepetno-
sprawnos¢, kazda rodzina oczekuje zdrowego dziecka...
Choroba zwykle jest nagta, nieoczekiwana.

Wyznam Wam, ze latami stawiatam swoja matke

pod gradem bolesnych pytan. Dlaczego mnie zostawita
i oddata do domu opieki, przeciez nie prositam sie

na swiat. Tak jakby ona sie prosita. Kiedy jestem stara,
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widze rodzicéw zupetnie inaczej. Zostali zaskoczeni
moim kalectwem. Nie mieli wiedzy, a lekarze zamiast
dac wsparcie tylko rozniecali w nich lek... Wspétczesni
rodzice maja nieco lzej, ale droga przez lek, samotnos$¢
i niewiedze jest podobna. Co do szczescia, o ktore pyta
pani Agnieszka - to juz zalezy od nas samych.

Hotd i chwata Rodzicom za to, co nam dali i czego dac
nie umieli. Razem z wierszem ks. Jana Twardowskiego:

Aby sie stato

Gwiazdy by ciemniej byto
smutek by stale dreptat
oczy po prostu by kocha¢
choé z zamknietymi oczami

wiara by czasem nie wierzy¢
rozpacz by wiecej wiedzie¢

i jeszcze bl by nie myslec
tylko z innymi przetrwaé

koniec by nigdy nie konczy¢
czas by utraci¢ bliskich

tzy by chodzity parami
Smierc aby wszystko sie stato
pomiedzy Swiatem a nami

ROZMOWY W PANDEMII

COVID paralizuje lub przynajmniej znacznie utrudnia
relacje miedzy ludzmi. Umawianie sie z wieksza grupa
znajomych nalezy uznac za relikt przesztosci, ktory

na razie lezy na gérnej potce. A co wtedy, gdy uzytkownik
komunkacji alternatywnej AAC ma dodatkowo znaczne
problemy manualne?

To pytanie wyrosto przede mna jak mur.

Nagle zostatam bez komunikacji. Owszem, moge pisac
na komputerze, ale to bardzo dtugo trwa.
Zastanawiatam sie, jak to przyspieszy¢. Wowczas
uswiadomitam sobie, ze przeciez korzystam
ze skanowania w sytuacjach, w ktérych mam
niekomfortowa pozycje do wskazywania liter na mojej
tablicy. Czyli osoba, z ktéra rozmawiam, wskazuje
po kolei rzedy na tablicy i pyta mnie, czy potrzebna litera
jest w danym rzedzie, a gdy potwierdze, to podobnie
pyta, o ktéra litere chodzi.

Dosztam do wniosku, ze moge wykorzystac te metode
do rozmowy online. To wyglada w nastepujacy sposob:
maj rozmdwca po drugiej stronie ekranu ma tablice
z literami, wskazuje mi litery, ja potwierdzam wybrana
i powstaje tekst. Jest to, z jednej strony, sposéb
wymagajacy wielkiej uwagi i cierpliwosci, z drugiej -
dla mnie jedyny sposéb komunikacji.

Celem tego listu byto podzielenie sie moimi
zmaganiami. Mam nadzieje, ze kogo$ on zainspiruje

Agnieszka Bal
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LIST NUMERU
METODA ,,NA SYNOWA”

Kiedy emocje opadty, postanowitam opisac¢, co nas
spotkato, aby ostrzec starsze osoby, a takze ich najblizszych.

Jestem opiekunka 80-latka, ktéremu po odejsciu zony
pomagam w codziennym funkcjonowaniu. Pan jest
intelektualnie w dobrym stanie, ale ma wiele przewlektych
choréb. Ogarniam mieszkanie, gotuje obiady, robie zakupy,
zamawiam wizyty u lekarzy i robie wszystko, co potrzeba.
Dramatycznie niebezpieczna sytuacja wydarzyta sie pare
tygodni po pogrzebie jego zony.

Telefon odebrat pan Antoni i ustyszat zaptakang synowa,
ktora wyjechata na dwa dni. , Tato, potracitam kobiete
W Cigzy i jestem aresztowana” - powiedziata zrozpaczona
kobieta. Dodata, ze za zwolnienie z aresztu wyznaczono
kaucje 20 tys. zt, po ktore przyjedzie ktos z policji.

Emocje nie do opisania. Mnie kazali pojecha¢ zdowodem
pana Antoniego na komisariat.

Nic nas nie zastanowito. Nie dali nam duzo czasu.
Wszystko miato by¢ szybko i sprawnie. Akurat dzien
wczesniej bytam z panem Antonim w banku, by pobrat
gotowke jako zadatek na pomnik. Po godzinie przyjechali
dwaj panowie po cywilnemu, pan Antoni byt juz sam, bo ja
pojechatam z tym dowodem na podany adres. On nawet
nie pomyslat, aby poprosic o legitymacje albo pobrac
pokwitowanie... Nie miat catej zadanej sumy, to zapytali go
o0 ztotg bizuterie po zonie. Datim bezcenne pamiatki...

Ja pomylitam adres i pojechatam nie tam, gdzie potrzeba.
Dzwonili do mnie i nie pozwalali sie roztaczac.

Dziatalismy jak w amoku. Teraz widze, ze nic sie
nie trzymato kupy, a cata akcja byta dobrze przygotowana
i pewnie nie raz powtarzana. Emocje i strach o panig Anne
odebraty nam rozsadek i naturalne watpliwosci.

Mysle, ze to efekt obserwacji domu, zwyczajow
domownikéw i niedawnego pogrzebu. tatwa
do sprawdzenia relacja: niedawny pogrzeb zony, kilka lat
temu pogrzeb syna. Tydzief dochodzilismy do siebie.

Zwracam sie do senioréw i opiekunow: uwazajcie
na siebie. BadZcie czujni, gdy jestescie proszeni o pieniadze
dla kogos, kto jest w tarapatach. Policja tak nie dziata.
Roztaczcie sie i do kogo$ zadzwoncie. Najlepiej na policje.

Opiekunka Pana Antoniego

[ OD REDAKCJI: Niestety, metoda na wnuczka/syna/
synowa ciggle dziata. Za duzo tu celnych strzatéw,
aby to byt przypadek. Uwazajcie. Nie badzcie
wylewni. Nie pobierajcie duzych sum pieniedzy
do domu... A gdy dostaniecie telefon o podobne;j
tresci, to przerwijcie rozmowe, aby zadzwonic
do kogos$ mtodego i sie z nim skonsultowac.
Pan Antoni dziatat w wielkim stresie,
opiekunka stracita gtowe. A mogta ja stracic
dostownie... List - bardzo wazny -
nagradzamy ksigzka niespodzianka. M




SZUKAMY
NASTEPCOW

ija kolejny rok, od kiedy opuscit nas Piotr
M Pawtowski. Chcielibysmy bardzo, by doczekat sie
nastepcow - lideréw, ktérzy bedg kontynuowali
Jego dzieto, bo w wielu obszarach zycia oséb
z niepetnosprawnoscia wciaz jest wiele do zrobienia.
Chcemy, aby zywym pomnikiem Piotra byt fundusz
wieczysty Jego imienia, ktéry bedzie wspierat aktywnych
lideréw dziatajacych na rzecz Srodowiska oséb
z niepetnosprawnoscia.
Wspolnymi sitami budujemy zywy pomnik:

STY
£

PEN
im. Piotra Pawtowskiego

DIUM

Kazdego roku za pomoca stypendium bedziemy wspierac
rozwdj wybranej w ramach konkursu przez Kapitute:
b osoby z niepetnosprawnoscia,
b w wieku 18-35 lat,
b zaangazowanej w rozwoj inicjatyw obywatelskich
na rzecz integracji i rozwoju 0s6b z niepetnosprawnoscia,
b dziatajacej w ramach organizacji pozarzadowej,
ktoérej siedziba znajduje sie w miejscowosci do 20 tys.
mieszkancow.
0d 1 czerwca br. mozna sktada¢ wnioski o stypendium.

Dlaczego twoércy Funduszu Wieczystego
im. Piotra Pawtowskiego przyjeli akurat takie kryteria?

Oto 5 zasad stypendium:

Po pierwsze,

szukamy osoby z niepetnosprawnoscia, uwazamy
bowiem, ze o tym, co jest do zatatwienia, nikt nie wie tak
wiele jak ludzie, ktorzy ,,na wtasnej skorze” doswiadczaja
trudnosci. To oni sa Swiadomi, czego im najbardziej
potrzeba, jaka zmiana powinna sie wydarzy¢, ale tez czesto
- jak do niej doprowadzic.

Po drugie,

szukamy oséb w wieku 18-35 lat, a wiec na poczatku
drogi zyciowej. Mtodzi ludzie czesto po swojemu patrza
na $wiat. Nie godzg sie na to, co byto i co jest. Chca zy¢
inaczej, lepiej. Stypendium moze by¢ dla nich wsparciem
pierwszego, najwazniejszego, ale i najtrudniejszego kroku
w realizacji zatozonego celu.

Po trzecie,

szukamy kogo$, kto dziata na rzecz innych oséb
z niepetnosprawnoscia, ich integracji spotecznej
i rozwoju. Kogo$, komu nieobce s3 inicjatywy
obywatelskie. Kogo$, kto zamiast stwierdzic: ,zatatwcie
to za mnie”, sam wezmie sie do pracy na rzecz szerszej
grupy 0sob z niepetnosprawnoscia.

Po czwarte,

szukamy osoby dziatajacej w ramach organizacji
pozarzadowej. Zycie Piotra Pawtowskiego pokazuje
bowiem wyraznie, ze najwiecej osiagna¢ mozna,
dziatajac wspélnie z innymi, gdy $cieraja sie pomysty
i opinie, gdy mozna liczy¢ na wsparcie oraz wspélnie
przezywac wydarzenia i Swietowac sukcesy.

Po piate,

szukamy 0s6b dziatajgcych w matych miejscowosciach,
do 20 tys. mieszkancéw. W duzych miastach jest zazwyczaj
tatwiej o wsparcie w aktywnosci, znalezienie ludzi
do wspbétpracy, a takze zapewienie funduszy. Chcemy dac
szanse osobom z mniejszych osrodkéw. Potrzeba zmian jest
tam tak samo silna. A moze nawet silniejsza.

Wiecej informacji: www.stypendiumpiotra.pl

INTE F d LIDERZY
GRA @ Podwéjne PRO
CJA Wyzwanie RONO»

AKADEMIA ROZWOJU
= FILANTROPII W POLSCE
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Fot. Archiwum prywatne

ZWYKEA DZIALALNOSC

Janina Ochojska od 2019 r. jest postanka do Parlamentu Europejskiego, od 1994 r.
prezeska Polskiej Akcji Humanitarnej, w 1994 r. zostata Kobieta Europy,
wielokrotnie nagradzana w Polsce i na Swiecie. Okazja do rozmowy z nig byto
uroczyste wreczenie Nagrody Prezydenta Gdyni im. Piotra Pawtowskiego.

Janina Ochojska jest pierwsza laureatka Nagrody.

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

Ilona Berezowska: Pani nazwisko kojarzone jest przede
wszystkim z dziatalnoscia charytatywna. Te odstone
Pani zycia znamy najlepiej. Zatozycielke Polskiej Akcji
Humanitarnej (PAH) w 1994 r. i kobiete, ktora zmienita
postrzeganie pomocy w Polsce. Czy ktéras z akcji PAH
byta dla Pani szczegdlna, wyjatkowa? Ktéra najbardziej
pozostaje w Pani pamieci?

Janina Ochojska: Trudno powiedziec. Trzeba by
poréwnac, czy wiekszym problemem i cierpieniem jest
brak wody czy wojna. Czy bardziej cierpieli ludzie podczas
wojny w Bosni, czy w Czeczenii i Afganistanie. Z kazdego
z krajéw, w ktorych bytam, zachowatam wspomnienia ludzi
i to, co tam robilismy. W jakis$ sposéb wyro6znia sie chyba
w tych wspomnieniach Czeczenia, gdyz to byta nasza
pierwsza stata misja. Do 1998 r., a moze nawet do 2000 r.
wyjezdzaty konwoje, a my chcieliSmy jak najszybciej zaczac
dziata¢ poprzez state misje. W 2000 r. zostata zatozona
pierwsza stata misja w Czeczenii. To bardziej dojrzata
forma pomocy. Konwoj dowiezie pomoc i ona zostanie
zuzyta. Gdy natomiast jesteSmy na state w danym miejscu,
to mozemy tworzy¢ dtugofalowe programy pomocy.
Inaczej mozemy planowac staty i bezposredni kontakt
z lokalnymi spotecznosciami. Stata misja pozwala nam
dostosowywac sie do istniejacych warunkéw. Czeczenia
stata sie dla nas wazna. UczyliSmy sie tam czego$ nowego,
bo prowadzenie takiej misji nie jest proste. To skompliko-
wane dziatania pod wzgledem administracyjnym i praw-
nym. Pierwszy program wodny powstat w Czeczenii.
Bardzo wazne s3 akcje budowy studni i program wodny
zwigzany z higiena i sanitariatami, ale w Czeczenii
nie wiercilismy studni, tylko wozilismy wode. Dzieki nam
Grozny miat wode pitna.

IB: Ile juz studni zostato wywierconych dzieki PAH?

JO: Trudno mi odpowiedzie¢. Byty w Afganistanie,
na Sri Lance i w innych krajach. Staty sie naszym znakiem
rozpoznawczym. W Polsce jesteSmy znani z akgji Pajacyk,
dozywiania dzieci, ale od kilku lat jest tak, ze duzo wiecej
wptat i wieksze zainteresowanie budza nasze akcje
wiercenia studni. Ludzie zapominaja o tym, ze w Polsce s3
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dzieci niedozywione. Nie méwie: gtodne, bo w Polsce nie
ma gtodu, ale jest problem niedozywienia, wiec dzieci
powinny dostawaé bezptatne positki w szkotach. Niestety,
zaden rzad nie potrafi tego wprowadzi¢. Wsréd oséb
wspierajacych chetnie dokonywane sg wptaty na budowe
dostepu do wody w réznych miejscach na Swiecie.
Najwiecej wptat i dziatan jest na rzecz Sudanu Potudniowe-
go. To jeden z najbiedniejszych krajow Swiata, w ktorym
utrudniony jest dostep do wody - rébwniez przez zmiany
klimatyczne, ktére powoduja, ze naturalne zrédta wody
wysychaja. W tych okresach, w ktérych miejscowe rzeki
miaty wode, teraz woda nie ptynie.

IB: Dziatalnos¢ pomocowa przyniosta Pani wiele
nagrod i wyréznien. Ostatnia z nich to Nagroda
Prezydenta Gdyni im. Piotra Pawtowskiego, zatozyciela
i prezesa Integracji. Pamieta Pani swoje pierwsze
spotkanie z Piotrem Pawtowskim?

No wtasnie nie pamietam. Mam wrazenie, ze znatam go
od zawsze, chociaz to nie jest prawda. Bardzo czesto
obiecywalismy sobie, ze spotkamy sie prywatnie przy
winku, przy kolacyjce, ale nigdy sie to nie udato. Nawet
gdy Piotr obchodzit piecdziesiatke, bytam gdzie$ w Swiecie
i nie mogtam w niej uczestniczyc. Nigdy nie spotkaliSmy sie
prywatnie, czego naprawde bardzo zatuje. Piotr byt
ciekawa osobg i nasza rozmow,a niekoniecznie o tym,
co robia nasze fundacje i jakie mamy problemy, bytaby
bardzo ciekawa. Niestety, to juz jest nie do nadrobienia.
Natomiast bardzo sie ciesze, ze zostata ufundowana
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nagroda, ktéra upamietnia Piotra. Dowiedziatam sie,

ze bedzie wreczana nie co roku, a co jakis czas. | to lepiej,
bo decyzje beda bardziej przemyslane. Ta nagroda pozwoli
przypominac o postaci Piotra. Nie uwazam, zeby miat
zosta¢ zapomniany, bo o osobach, ktore wywarty taki
wptyw na spoteczenstwo sie nie zapomina. Wydaje mi sie,
Ze to, co robit, nie byto po prostu zwyktg dziatalnoscia.

On zaangazowat w to cate swoje zycie.

Jak Pani zareagowat na wies¢ o nagrodzie?

Gdy dowiedziatam sie, ze zostatam pierwszg laure-
atka nagrody im. Piotra Pawtowskiego, bytam naprawde
poruszona. To druga nagroda imienia kogos, kogo znatam
osobiscie. Pierwsza byta Nagroda Tischnera. Jego tez
znatam. To niezwykle poruszajace. Przy takich nagrodach
wracajg wspomnienia ze spotkan. Dokonania Piotra
Pawtowskiego sa niebywate. Miatam okazje zapoznac sie
z publikacja Piotr i Przyjaciele, ale teraz pokazatam ja
swoim przyjaciotom i byli po prostu porazeni iloscia
dziatan i zmianami, ktére dzieki niemu zostaty wprowa-
dzone. Chociazby tym, ze naprawde rzadko zdarza sie,
ze osoba nieuprawniona parkuje na miejscu dla pojazdow
0s6b niepetnosprawnych, a za takie stanie ptaci sie
nie 50, a 500 zt. Obserwujemy tez dostosowywanie miast

Janina Ochojska i Wojciech Szczurek, Prezydent Gdyni

do potrzeb 0s6b z niepetnosprawnoscia, chociaz dzieje sie
to w roznym stopniu, zaleznie od miasta. To imponujace.
Piotr Pawtowski robit wiele nie tylko dla osob niepetno-
sprawnych ruchowo, ale z wszelkimi niepetnosprawnoscia-
mi. My, niepetnosprawni, wiemy, ze czego$ innego potrze-
buje osoba, ktéra nie widzi, a czegos innego ta, ktdra nie
moze sie poruszac albo jest niskiego wzrostu. Te potrzeby
sa rozne i Integracja Piotra zdotata objac zainteresowa-
niem i dziataniami te wszystkie niepetnosprawnosci. Mam
nadzieje, ze organizacja pod wodza Ewy Pawtowskiej nie
przestanie dziatac, bo w Polsce jest jeszcze wiele do
zrobienia. Jest nad czym pracowac, dlatego zycze jeszcze
wielu wyzwan.

Szereg wielkich dziatan zaczynato sie od niczego.

Ja na poczatku nie miatam nic. Jedynie checi wystania
konwoju do Sarajewa. Piotr Pawtowski réwniez

nie zaczynat z zapleczem w postaci instytucji. Musiat ja
powoli wybudowac, a nie pamietam takiego okresu
po 1989 r., ktdry bytby sprzyjajacy dla organizacji
pozarzadowych. (...)

0d dziecka jest Pani osoba z niepetnosprawnoscia,
ajednak nie jest to powszechna wiedza. Przyznaje,
ze dopoki kilka lat temu nie napisatam o Pani pierwsze-
go tekstu, nigdy nie zwrécitam uwagi na kule.

Niepetnosprawnosci nie ukrywam i zawsze mnie dziwi,
ze ludzie o niej nie wiedza. Niejednokrotnie przychodzacy
do mnie dziennikarze byli zdumieni i pytali, czy co$ sie stato.
Nie wiem, dlaczego tak jest. W troche innych czasach czesto
bywatam w telewizji publicznej i niejednokrotnie odbierano
mi kule, gdy siadajac, opieratam je o stolik. Poczatkowo
nie zwracatam uwagji, ze je zabierano, bo psuja dekoracje,
ale potem, gdy zdarzyto sie raz, drugi i trzeci, ze kto$ byt zdzi-
wiony tym, ze jestem niepetnosprawna, nie pozwalatam ich
zabierac. Ich obecnosc o czyms$ Swiadczyta. Gdy przy okazji
roznych okragtych rocznic Fundacji ogladalismy zdjecia,
zauwazytam, ze rzadko bytam tak fotografowana, aby kule
byty widoczne. Nie wiem, czy to dlatego, ze media nie lubig
0s06b niepetnosprawnych? Nie sadze. Co wiecej, ja 0 swojej
niepetnosprawnosci méwitam, np. wspominajac dziecin-
stwo. Mozliwe, ze te konwoje i wyjazdy do krajow objetych
wojna nie kojarzyty sie z osoba niepetnosprawna. | faktycz-
nie, w tych krajach, ktére odwiedzitam, budzito zdziwienie,
ze osoba z niepetnosprawnoscia w co$ takiego sie angazuje.
Jednak niepetnosprawni moga robi¢ wszystko, nawet
zmieniac Swiat jednym palcem. Nigdy nie patrzytam
na siebie jak na osobe niepetnosprawna. Nie patrzytam
od strony barier. Patrzytam na wszystko od checi zrobienia
czego$ i wiary, ze nalezy tak robic.

Kiedy$ powiedziata Pani, ze podczas pobytu w osrodku
nauczyta sie Pani, ze niepetnosprawnos¢ moze by¢
darem, ze dzieki niej co$ Pani zyskata. Czy teraz,
po latach, widzi Pani cos, co Pani stracita?

Nie wiem. Moze jazde na nartach. To by mi sie podobato.
To daje poczucie wolnosci, ale nie zebym jako$ rozmyslata
o tym. Czasami, gdy przyjaciele przysytaja jakie$ zdjecia
z nart, to mysle ,,0, fajnie by byto z nimi by¢ i tez pojezdzic”,
ale to nie jest zal. Zdawatam sobie sprawe z ograniczen.
Jako dziecko marzytam np., ze polece w kosmos. Prawie by
sie to spetnito, gdyby nie to, ze urodzitam sie wtedy, kiedy
sie urodzitam. Teraz, jak sie okazuje, NASA poszukuje os6b
niepetnosprawnych do wyprawy w kosmos, ale teraz
méj wiek i zdrowie by mi nie pozwolity. Chociaz gdyby
mi zaproponowano, to nie wiem, czybym odmowita.

To musi by¢ niezwykte uczucie zobaczy¢ kule ziemska.

Pani dziatalnos¢ charytatywna nie byta zwigzana
ze Srodowiskiem oséb z niepetnosprawnoscia. Dlaczego?

Zawsze bytam spotecznie zaangazowana i w opozycje,

i w Solidarnos¢. | to byto dla mnie bardzo wazne.
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Moje zycie miato wptyw na to, ze zaczetam od wystania
konwoju do Bo$ni. Operacja, ktérag miatam we Francji,
organizacja EquiLibre, ktérg tam spotkatam, ktéra przyjez-
dzata do Polski zpomoca humanitarng w okresie stanu
wojennego, i wolontariat w tej organizacji, ktorej cztonko-
wie jezdzili wtasnie do réznych krajow: Armenia, Kurdy-
stan, Nigeria, przygotowat mnie na to. W Sarajewie bytam
ztg fundacja w pazdzierniku 1992 r., a gdy kto$ byt
w Sarajewie w takim czasie, i to jeszcze z pomoca humani-
tarng, to naturalnie chciat zrobi¢ to samo. Uwazatam, ze
Polske stac na to, zeby pomagac w Bosni, i okazato sie to
mozliwe, wiec pociggnetam to dalej. Po powrocie byty juz
przygotowane nastepne ciezaréwki i trzeba byto pojecha¢
znowu. Wiele sie wydarzyto. W drugim konwoju zgineta
Chantal Godinot. Nasi kierowcy byli ranni, bo konwoj
zostat ostrzelany, ale wiadomo byto, ze nie przestaniemy
pomagac tylko dlatego, ze ktos strzelat do pomocy
humanitarnej. A potem to juz poszto. | juz sobie nie
wyobrazam, ze mogtabym robi¢ co$ innego. Chociaz kiedy$
marzytam, ze bede wytacznie astronomem.

A kiedy zamarzyta Pani o Parlamencie Europejskim?

O nim wcale nie marzytam. Zaproponowano mi, zebym
kandydowata. Zgodzitam sie dlatego, ze byta mowa o tym,
iz moja kandydatura moze przyciaggnac inne kandydatury
i wiecej postow z regionu dolnoslaskiego i opolskiego
mogto wejs¢ do parlamentu. Pomyslatam, Ze to jest taki
czas, kiedy trzeba co$ jeszcze dla Polski zrobi¢ innego.
A doswiadczenie, ktore zdobytam przez te konwoje
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i pomoc humanitarna, dawato mi szanse zrobienia czego$
na wyzszym poziomie. Posztam do Parlamentu Europej-
skiego z hastami zwigzanymi z migracja, z zagrozeniami
zwigzanymi ze zmianami klimatycznymi, z problemami
zwigzanymi z osobami wykluczonymi, czyli réwniez
osobami z niepetnosprawnoscia, i generalnie z dziatalno-
$cig organizacji pozarzadowych. W Polsce jest duzo

do uporzadkowania w tym obszarze, ale na poziomie
europejskim mozna tez jeszcze bardzo wiele zmienic.
Posztam do Parlamentu Europejskiego z poczucia obo-
wigzku wobec kraju. Nie twierdze, ze moge zmieni¢ bieg
Swiata, a na Swiecie dzieje sie bardzo zle. Ostatnio przeczy-
tatam, ze rzad Danii, ktory jest znany z finansowania
pomocy humanitarnej, jak rowniez z przyjmowania
uchodzcédw, chce teraz zawrécic¢ wszystkich uchodzcow,
ktorzy przybyli z Syrii, niezaleznie od tego, czy tam jest
bezpiecznie czy nie. Generalnie dzieje sie cos niewyobra-
zalnego i kazde uswiadamianie ludziom probleméw, ktére
dotykaja nas globalnie, jest wazne. Zmiany klimatyczne
powstaja przede wszystkim z winy krajow rozwinietych.
Dotyka nas to poprzez rozne kleski. Zesztego lata kilka
gmin musiato dowozi¢ wode i jg kupowac. Wida¢,

ze w Polsce tez zaczynamy miec problemy. Nie ukrywam,
ze praca w parlamencie bardzo mnie wciaggneta. Chociaz
zarébwno choroba nowotworowa, jak i COVID spowodo-
waty, ze moge pracowac online. Brak mi bezposrednich
kontaktéw z ludzmi, ktorych juz znam ze zdjecia, z takich
taczen internetowych. Co tu duzo méwic - jednak takie
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bezposrednie rozmowy pozwalajag bardziej ludzi poznac

i tworzy¢ grupy wsparcia. Mam nadzieje, ze po szczepie-
niach sytuacja bedzie na tyle opanowana, iz bedzie mozna
jezdzi¢ do Brukseli.

Mimo ze tuz przed kampania wyborcza odkryta Pani
chorobe nowotworowa, raka piersi, i musiata poswiecic¢
czas na terapie, to jednak brata Pani czynny udziat
w pracach dotyczacych Afryki. Jaki jest ich efekt?

Niedawno w parlamencie zostata przyjeta nowa strategia
wspotpracy miedzy Unig Europejska i Unig Krajow Afrykan-
skich. Wazne w tej strategii byto to, ze w odréznieniu od tej
poprzedniej ta nowa byta tworzona juz z Afryka. Poprzed-
nio byto tak, ze UE wymyslita sobie pewna strategie dla
Afryki i ja realizowata, ale dziatania skierowane do grupy
pewnych osob, powinny powstawac we wspotpracy z nimi.
Mysle, ze Integracja tez dosSwiadcza tego samego. Nie siedzi
sie i nie wymysla, tylko z kontaktu z ludZzmi, z rozmow,

z przebywania razem, wyjazdow powstajg koncepcje,
strategie pomocy. To, ze kontynent afrykanski potrzebuje
pomocy, jest oczywiste, natomiast na pytanie, jakiej
pomocy potrzebuje, tu odpowiedz nie jest juz taka
oczywista. Trzeba tez pamietac, ze my, Unia Europejska,
rowniez potrzebujemy Afryki. Potrzebujemy rynkéw zbytu
i np. mineratow. Te pola wspétpracy sa bardzo réznorodne,
dla mnie najwazniejszym punktem strategii sa migracje

i zwigzane z tym zatrudnienie, czyli uwzglednienie migracji
z powodu zmian klimatycznych.

Co jeszcze znalazto sie w tej strategii?

Drugim punktem strategii jest edukacja i zwigzana z nig
mozliwosc¢ podjecia pracy. Jesli co miesigc milion Afrykan-
czykow wchodzi na rynek pracy, to te potrzeby sa ogrom-
ne. Trzeba powiedzie¢, ze na ten rynek pracy wchodza
osoby, ktére nie maja zadnego wyksztatcenia, zadnego
przygotowania zawodowego. Edukacja zawodowa, uczenie
réznych nowoczesnych profesji sg niezwykle wazne. To jest
najmtodszy rynek pracy. Mtodzi ludzie, ktérzy maja dostep
do komputeréw, do internetu, mogliby pracowac zdalnie
i moglibysmy korzystac z ich umiejetnosci i zich ustug,
dajac im mozliwos¢ rozwoju. Jesli chcemy pracowac

ze spotecznoscia, ktdra jest wyksztatcona, ktora jest
na tym samym poziomie rozwoju, to musimy zainwe-
stowac w te edukacje i stworzy¢ takie mozliwosci.

Inna dziedzing jest pomoc humanitarna, ktéra musi byc
dostosowana do potrzeb. Czes¢ pieniedzy, ktore UE
przeznacza na finansowanie pomocy humanitarnej,
jest marnowana. To s rézne programy, ktore zabieraja
pieniadze, ale nie daja rozwoju. Na tym kontynencie maja
miejsce rozne konflikty, mamy do czynienia z ubdstwem,
ktorego nie potrafimy sobie nawet wyobrazié. Wykorzy-
stanie maksymalnie dobrze tych srodkow jest kluczowe.

Czym jeszcze zajmuje sie Pani w Parlamencie
Europejskim?

W tej chwili bardzo duzo pracujemy nad réznymi
aspektami zwigzanymi z COVIDEM i z klimatem. Powstaja
dokumenty na temat wptywu COVIDU i zmian klimatycz-
nych na migracje, wptywu COVIDU i migracji na edukacje.
Jestem w dwéch komisjach: w Komisji praw cztowieka
i w Komisji rozwoju. W tej pierwszej zajmujemy sie wpty-
wem zmian klimatycznych na prawa cztowieka. | to jest
bardzo ciekawy temat, bo wydawatoby sie, ze to jakby
nie ma wptywu, a jednak te zmiany ida bardzo gteboko.

Poczatek Pani pracy w parlamencie to rowniez
poczatek terapii. Jak Pani odkryta nowotwor u siebie?

Przy okazji leczenia ortopedycznego musiatam wyko-
nac rézne badania. Wykonatam wtedy badanie ginekolo-
giczne i okazato sie, ze USG wykryto jakie$ guzki w piersi.
Od razu skierowano mnie na mammografie, ktéra jedno-
znacznie potwierdzita nowotwor. Miatam biopsje.
| jeszcze podczas kampanii podjetam leczenie. Musiatam
tez podjac decyzje, czy bede kontynuowata kampanie
czy zrezygnuje, ale pomyslatam, ze skoro juz zaczetam,
to gdyby rak miat uniemozliwi¢ mi to albo gdyby moje
myslenie byto takie, ze rezygnuje, bo rak jest tak straszna
rzecza, ze trzeba ze wszystkiego rezygnowac, to by
wptyneto negatywnie na moja psychike.

Osoby publiczne, wedtug mnie, maja pewne zobowigza-
nia. Dlatego uwazatam, ze powinnam ogtosi¢ ten fakt
publicznie, ze wykryto raka i podejmuje leczenie. Teraz
widze, jak wazne byto to doswiadczenie w moim zyciu
i jak wielu osobom moze stuzy¢. Rak nie oznacza, ze trzeba
rezygnowac z zycia. Osoby, u ktérych wykryto chorobe
nowotworowa, powinny starac sie utrzymac i takie tempo
zycia, i rozne plany, i swoja prace,aby nie dostosowywac
ich do raka, nie rezygnowac z nich z tego powodu. A raczej
jakos$ tego raka umiescic¢ w tym zyciu. Potraktowatam to
jako kolejne zadanie. Trwata kampania. Pierwszy raz
w zyciu co$ takiego robitam i byto to dla mnie nowe
doswiadczenie, ale potaczenie tego z leczeniem raka tez
byto nowe, a jednoczesnie oczywiste, i jak wida¢ udato sie.
Jestem bardzo dumna z tego, ze miatam 4. wynik w Pol-
sce, jesli chodzi o liczbe gtoséw. Moje kandydowanie
miato sens, chociaz wszystko sie okaze po zakonczeniu
kadencji.

Jak Pani znosita chemie?

Grafika: Angela Greniuk, archiwum Integraciji



To nie jest tatwe. Po pierwszej chemii pojechatam
do Opola i czutam sie super. Méwitam sobie: a ta chemia to
wiasciwie nic. W ogble nie widziatam powodu, dla jakiego
miatabym z wyjazdu zrezygnowac. Po powrocie i bardzo
duzym ostabieniu zobaczytam, ze to jednak nie przelewki.
Potem trafitam nawet do szpitala, bo juz tak mnie leczenie
ostabito. Gtosowatam juz w szpitalu. To leczenie jest
bardzo trudne i r6zne osoby réznie je znosza. (...) Jaw tym
okresie, gdy tej chemii dostatam bardzo duzo, musiatam
zwolnic¢ tempo pracy w parlamencie. Mam wspaniate
asystentki, dzieki ktérym mogtam te prace kontynuowac,
a od kwietnia zesztego roku pracuje juz petna para.
Wszystko jest juz dobrze.

Pani moéwi, ze nie byto tak zle, a ja to sobie wyobrazam
raczej jako koszmar. Wtosy wypadaja, wymioty, omdlenia...

Utrata wtosow to maty pikus$. Odrosty mi gesciejsze,
wiec moge mie¢ powody do zadowolenia. To nie jest tak,
ze cztowiek stale czuje sie zle. Przy koncéwce leczenia
rzeczywiscie byto bardzo trudno, nawet karetka dojezdza-
tam na kolejne chemie, ale zawsze jako$ te sity byty, zeby
sie zwlec z tozka, przeczytaé, podjac jakies decyzje. Bardzo
duza pomoca byto dla mnie to, ze caty czas miatam osoby
towarzyszace. Mieszkatam wtedy w Krakowie, moje
przyjaciotki sie zmobilizowaty i wtasciwie caty czas ktos
przy mnie byt. Mégt mnie kto$ zagoni¢ do tazienki, albo
zeby cos zjes¢. Na pewno takie leczenie trudno jest przejs¢
osobom samotnym (...). Musze tez powiedziec, ze praca
w parlamencie troche mnie ratowata. Na poczatku nie
mogtam uczestniczy¢ w gtosowaniach, poniewaz parla-
ment jeszcze nie pracowat online. Ale fakt, ze miatam
cos do zrobienia, jakie$ obowiazki, mobilizowat mnie.
To wszystko byto bardzo ciekawe. Sporo stracitam,
gdy moi koledzy mogli jezdzi¢ do Brukseli i Strasburga,
spotykac sie bezposrednio, uczestniczy¢ w r6znych
szkoleniach. Ja musiatam sie przebi¢ przez to wszystko
sama. Teraz patrze z nadziejg na czas po wakacjach.
To nie jest tak, ze podczas choroby nowotworowej nie
mozna nic zrobi¢. Wazne jest, zeby mie¢ co$ do zrobienia,
zeby na czyms skupiac uwage. Nie tylko myslec¢ o chorobie.
Ja miatam tez zajecia w fundacji. W PAH jestem na urlopie
bezptatnym, ale bywajg takie problemy, ktore tez trzeba
oméwié. Nadal jestem prezesem fundacji, a co jest wazne
- obowiazki wykonuje spotecznie.

Pokonata Pani wszystkie ograniczenia zwigzane
z niepetnosprawnoscia. Pokonata Pani raka, wchodzi

Pani w taka faze zycia, ktéra w Polsce jest bardzo trudna.

Po szescdziesiatce kobiety zostaja nierzadko odsuniete
na boczny tor i chyba nikt sie od nich juz niczego
nie spodziewa. Jak Pani patrzy w przysztosc?

Nigdy nie miatam z tym problemoéw. Wiek w potaczeniu
z niepetnosprawnoscig powoduje, ze te sprawnos¢ traci sie
szybciej. Teraz, po przejsciu leczenia nowotworowego,
ktére mnie bardzo ostabito, ja wtasciwie jeszcze nie
chodze. Troche na chodziku prébuje sit, ale nie jest tatwo.
Bo tez nie jest tatwo o rehabilitacje. To sg problemy,
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ktére maja osoby z niepetnosprawnoscia. Znalaztam
rehabilitantke, ktora przyjezdza do mnie, ale juz drugi raz
przechodzi COVID-19, i teraz nie mam nikogo. Cwicze,

ale to zawsze jest inaczej, wiec problemy sie mnoza. Zdaje
sobie sprawe, ze przyjdzie taki moment, kiedy juz nie bede
chodzita. To trzeba uwzglednia¢ w swoich planach.

Nie pojade juz w gory na wakacje, a jezeli tak, to tylko tam,
gdzie dojade samochodem i na wézku. Nie mozna tak
catkowicie lekcewazy¢ wieku czy niepetnosprawnosci,

ale niedawno przeczytatam na Twitterze o panu, ktéry
skonczyt 111 lat. Byty jego zdjecia. Dwa czy cztery lata
temu przestat biega¢. Swietnie wygladat. Mamy tyle, ile
sobie tego wieku zrobimy. Gdy zrezygnujemy ze wszystkie-
g0, to ten wiek bedzie nam dokuczat bardziej. Od dwéch
lat PAH ma misje w Jemenie. Nie bytam tam, a zawsze
uwazatam ze mam taki obowigzek i chciatam by¢ w tych
krajach, gdzie pomagamy. Takie wyjazdy duzo daja.

Jak cztowiek widzi co$ na miejscu, to inaczej moze o tym
moéwic. Ja dzisiaj o Jemenie mowie z przekazéw innych.
Plany mam takie, ze na razie jest parlament i wszystkie sity
chce skierowac na to, zeby by¢ tam jak najbardziej
uzyteczna, by wykorzystac ten czas. Potem chciatabym
wrdci¢ do pracy w fundacji. Juz nie pracy ptatnej, ale
chciatabym by¢ czynnym prezesem, tak dtugo, jak dam
rade. Jest internet. Z pracownikami, ktérzy sa na misjach,
spotykam sie dzieki internetowi. To ogromna szansa.

Moja mama czy babcia tego nie miaty. Ich emerytura byta
odcieciem. Dzisiaj nie mysle o emeryturze, chociaz juz
mam ten wiek. Naprawde mam poczucie, ze mamy tyle lat,
ile sobie z nich zrobimy. Jezeli zrezygnujemy z réznych
wyzwan i bedziemy chcieli zamknac sie w domu, to kazdy
ma wybor, ale oznacza to odciecie sie od zycia.

Nie mieszka juz Pani w Krakowie. Wybrata Pani
inne miejsce do zycia.

Zawsze bytam zwigzana z Toruniem. Niektorzy mysla, ze
jestem z Torunia. Jestem ze Slaska, chociaz urodzitam sie
w Gdansku. Jak kto$ mnie pyta, skad ja jestem, to zawsze
mam problem. Moje zycie byto rozpiete na kraficach Polski,
ale czuje, ze jestem z Torunia. Tu studiowatam, tu miatam
pierwszg prace, przyjaciot, takich jeszcze z okresu studiow.
W Krakowie tez oczywiscie zostawitam przyjaciét. Miesz-
kam pod Toruniem z przyjaciotmi, ktérzy dobudowali do
swojego domu catkowicie dostosowang cze$¢. Mam piekna
przestrzen, przede mna sa pola i las, za mna jest las.
Marzytam o tym, zeby bardziej zy¢ w przyrodzie i dobrze
nam sie tutaj mieszka razem, ale osobno. Bardzo sie
lubimy i ciesze sie, ze mnie przyjeli do swojego domu.

Moi przyjaciele sa zaangazowani w pomoc osobom
z niepetnosprawnoscig intelektualnag. Adoptowali
dziewczynke z zespotem Downa.

Czym nas Pani jeszcze zaskoczy? Czego mozemy
sie spodziewac?

Kto wie, co mnie jeszcze w zyciu spotka? Zadnych
konkretnych plandéw, ale wiele otwarc.

Dziekuje za rozmowe. H
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liona Berezowska
" dziennikarka wspofpracujaca
m.in. z ,Integracja”
i portalem Niepelnosprawni.pl

- W Integracji od lat walczymy o to,

aby swiat byt dostepny dla osob

Z niepetnosprawnosciq, ale to nie jest
jedyny kierunek naszego dziatania -
stwierdza Ewa Pawtowska. - Zyciowe
doswiadczenia popchnety nas takze

w inng strone. Radzqc sobie z traumqg

po smierci Piotra Pawtowskiego,
poczulismy potrzebe troski o godnosc
pacjenta. Chociaz smierc Piotra byta

dla catego zespotu bolesna, wyzwolita
energie do dziatania. Chcemy wiele
zmienic, zwroci¢ uwage na problemy
pojawiajgce sie po nagtych wypadkach,
chcemy edukowac ludzi, odkrywac rézne
aspekty opieki nad pacjentami. Miesci sie
w tym m.in. sytuacja osob w spigczkach.
Chcemy poswiecic¢ temu cykl tekstow

i rozpoczynamy go rozmowgq z Ewq
Btaszczyk, zatozycielkq i prezes Fundacji
Akogo?, w ramach ktorej dziatajq kliniki
Budzik - w Olsztynie i Warszawie.

Ilona Berezowska: W filmie Bruce’a Malmutha
Wygrac ze sSmierciq Steven Seagal po 7 latach wybudza
sie ze $piaczki, bez wiekszych probleméw zrywa
z siebie kable, a nastepnie z wykorzystaniem aikido
pokonuje przeciwnikow i ucieka ze szpitala. Ten obraz
nie ma chyba wiele wspdlnego z rzeczywistoscia.

Jak naprawde wyglada wybudzenie?

Ewa Btaszczyk: Podoba mi sie, ze kto$ sie pokusit
o taka abstrakcje. Uwazam, ze trudne tematy mozna
pokazac w kazdy mozliwy sposéb, byleby dla odbiorcy
byto czytelne, ze to fantazja. W filmie zwykle jest tak,
ze ktos$ sie wybudza jak na pstrykniecie. W rzeczywistosci
to bardzo dtugi proces, peten pracy i meki catego otocze-
nia oraz samego pacjenta. W nim takze musi by¢ wola
walki i gotowos¢ do ciezkiej pracy.

Proces wybudzania nie jest nagty. To jest tak, jakbySmy
byli pod poziomem wody. Na poczatku nic nie widzimy
i zaczynamy stopniowo, coraz wyrazniej dostrzegac

CUDA TEZ SIE ZDRZAJA

Ewa Blaszczyk, prezes Fundacji Akogo? na budowie kliniki
Budzik w Warszawie

szczegbty. U pacjentow w Spigczkach tez stopniowo
obserwujemy pojedyncze sygnaty, symptomy.
Jesli sg powtarzalne, to mozemy miec nadzieje.
Pracujemy dalej i ktérego$ dnia okazuje sie, ze nasz
pacjent znowu jest.

IB: Co to znaczy, ze ,,znowu jest”?

EB: Tylko tyle, Ze odzyskuje Swiadomos$é. Réznie
to wyglada. W Budziku mamy np. osobe, ktéra sie
nie komunikuje werbalnie, ale pisze. | wiadomo juz,
ze jest z nami.

IB: Jak dtugo moze trwa¢é praca nad wybudzeniem
pacjenta w Budziku?

Klinika Budzik jest tzw. krotka stacja. Pobyty trwaja
u nas od roku do 15 miesiecy. Moze sie wydawac,
ze to dtugo, ale tak naprawde to jest jak OIOM w szpitalu.
W czasie tej ,krotkiej stacji” istnieje medyczna szansa
na wybudzenie. P6Zniej przechodzi to juz do kategorii
cudu, aczkolwiek cuda tez sie zdarzaja.

INTEGRACJA 2 (166) = 2021

Fot. Archiwum Fundacji Akogo?



o Temd
.
40 E~

Stale pojawiaja sie nowe mozliwosci, techniki, na moje stowa. Wierze, ze mnie styszat. Jednak
sposoby. Przyktadem sg stymulatory, ktére przynosza tomografia pokazywata co innego. Jak to jest?
dobre wyniki w rehabilitacji pacjentow w Japonii. EB: Tu trzeba duzo rzeczy uporzadkowac. Pokazata to
Podczas wizyty japonskich specjalistéw w olsztynskim historia Polaka, ktéry lezat w $pigczce w Plymouth.

Budziku widzieliSmy mozliwosci ich metody. Sad wydat zgode na wstrzymanie jego odzywiania.

Szansa na wybudzenie jest uzalezniona od wielu To zapoczatkowato dyskusje i pokazato, ze ludziom myla
czynnikow. Wazne jest, zeby osoba w $pigczce jak sie podstawowe pojecia. Warto wiedzie¢, czym jest
najwczes$niej trafita do Budzika. Najlepiej do 6 tygodni $mieré mozgu, ktéra przeciez wymaga diagnozy. Mozna
po zdarzeniu. Jednak warunkiem przyjecia pacjenta te Smierc¢ zobaczyc. Po prostu nie ma zadnego przeptywu
jest jego samodzielny oddech. To nie moze by¢ pacjent krwi. Niestety, czesto tego badania sie nie przeprowadza.
zaintubowany, bo nie jest on jeszcze gotowy do podjecia Stwierdza sie - bez podstaw - ze nastgpita $mier¢ mézgu,
intensywnej rehabilitacji. | oczywiscie musi by¢ dobrze a przeciez istniejg komisje, ktére powinny to orzekac
zdiagnozowany. po wszystkich mozliwych badaniach: ukrwienia, rezo-

IB: Co sie dzieje z osobg wybudzona? Co trzeba nansu funkcjonalnego itd. Nalezatoby rowniez wyjasnic,
zrobi¢, zeby mogta znowu funkcjonowacé? czym jest $pigczka. To najwieksze zaburzenie Swiadomo-
EB: Po wybudzeniu konieczna jest kompleksowa $ci. Poziomow tej $pigczki jest wiele. Nie chce sie wypo-

i dtugotrwata rehabilitacja neurologiczna. Zaangazowani  wiadac¢ o medycznych aspektach. To zadanie neurochi-
w ten proces sa bliscy, rodzina i zesp6t terapeutyczny. rurgdw i neurologéw. Powiem tylko, ze diagnoza $pigczki
Caty nasz program jest tak pomyslany, jest oparta na badaniach. Do oceny
zeby Budzik nie byt oddziatem stanu pacjenta stuzg punkty skali

na 100 t6zek. Chodzi nam bowiem o to, FUNDAGJA EWY BLASZCZVK Glasgow. Przyznaje sie je za okres$lone
zeby kazdy lekarz, kazda pielegniarka czynnosci, np. otwieranie oczu, reakcje
i kazdy rehabilitant znali swojego ruchowe, komunikacje werbalna.
pacjenta, jego historie, rodzine, pasje. Okreslona liczba punktéw (od 3 do 8)
Terapia to przede wszystkim cykl: jest niezbedna, by rozpocza¢ dziatania
bodziec - przerwa - bodziec. Pioni- w naszej klinice. Niestety, pacjenci
zacja, rowery, stawianie na nogi. wrzucani sg do jednego worka. Czasami
Wszystko odpowiednio dostosowane, badania w ogdle nie sg wykonywane,
odpowiedzialnie. Trzeba tu zadba¢ choc sa niezbedne.

o kazdy szczeg6t, bo na kazdym IB: Czy niepewnos¢ w rodzinach
poziomie moga nastapi¢ komplikacje. pacjentéw powoduja owe braki
Dlatego Budzik powinien by¢ na terenie badan i zaufania do diagnozy?
szpitala, w ktérym sa stacje diagno- EB: Brak ogdlnej Swiadomosci
styczne i natychmiastowa pomoc. na pewno, ale tez staba komunikacja

IB: Jaka role w procesie wybudza- w relacji lekarz-pacjent. Lekarze sa
nia odgrywaja rodziny pacjentow? przeciazeni, maja duzo pacjentéw. Brak

EB: Rodzic czy bliski pacjenta stale rowniez wytycznych i informacji, ktore
przebywa w Budziku. Jest dla nas pacjent mogtby wziagc do reki i zrozu-
zrodtem informacji o pacjencie, ale mied, czym jest stan wegetatywny,
jednoczesdnie uczy sie i pozbywa stresu. P6zniej nie boisie  czym jest $piaczka. W Fundacji odbieramy potwornie
zabrac pacjenta do domu. Bliski mieszka w Budziku, duzo telefonéw od bezradnych ludzi, kt6rzy nie wiedza,
nie ponoszac kosztéw tego pobytu. Jest ,,elementem” jakie badania sa ich bliskim potrzebne. W pewnym
terapii. O pacjencie trzeba duzo wiedzie¢. Wszystko moze ~ momencie zdecydowali$my sie otworzy¢ ,,Akogo med”,
miec znaczenie. To wazne, jak sie do kogo$ mowi, w jaki przychodnie o profilu neurologiczno-neurochirurgicz-
sposéb sie go dotyka. Na przyktad ktos nie lubi imienia nym, z dostepem do specjalistéw z innych dziedzin.
Bartus, woli, gdy sie do niego méwi: Bartek, i to trzeba To nasze przedsiewziecie komercyjne. Gdy zacznie
wiedzieé. Bez bliskich to bytoby niemozliwe. Im mniejsze na siebie zarabiac, zyski zostang w catosci przekazane
dziecko, tym trudniej je rehabilitowac, bo nie ma ono na cele statutowe Fundacji. W ,,Akogo med” pacjent
doswiadczen zyciowych, do ktérych mozna sie odnosic. albo ktos z jego bliskich moze sie spotkac z lekarzem

Ewa Pawtowska: Mam doswiadczenie osobiste. i zada¢ mu swoje pytania. Maja oni do dyspozycji tyle
Gdy umierat Piotr, ustyszatam diagnoze, ze jego mézg czasu, ile potrzebuja, zeby zrozumied, co jest im potrzeb-
jest juz martwy. Mimo wyksztatcenia medycznego ne. Chcemy, aby dowiedzieli sie wszystkiego, co musza
trudno mi byto to zaakceptowac. Kiedy przy nim wiedzie¢, by podejmowad decyzje. To jest wazne i cenne
statam, méwitam, to z jego oczu ptynety tzy. Nikt dla rodzin. Bez wzgledu na to, jak sie potoczy historia
mnie nie przekona, ze to byto cos innego niz reakcja pacjenta, dla tych, ktérzy zostana i beda dalej zy¢,
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najwazniejsza jest Swiadomosc, ze zrobili wszystko,
co mogli. To im zapewni spokdj.

IB: Gtosna historia Polaka w Wielkiej Brytanii
ozywita dyskusje nad $piaczka, ale réwniez
nad prawem do zycia. Czy to przyczynito sie
do wzrostu poziomu wiedzy na ten temat?

EB: Pacjent byt konsultowany wcze$niej w ,,Akogo
med”. Dlatego prof. Wojciech Maksymowicz zareagowat
i chciat go przyjac do olsztyiskiego Budzika. Napisat w tej
sprawie do Trybunatu Praw Cztowieka i to chyba urucho-
mito lawine zapytan. Odbieralismy telefony od rodzin
z catej Europy. MieliSmy np. pytanie z Norwegii, gdzie
rodzina solidarnie prosita o diagnoze, a lekarze upierali
sie, ze pacjent nie nadaje sie do dalszego leczenia.
Niestety, zmart, zanim mogli$my co$ dla niego zrobi¢.

Wydaje mi sie, ze drzwi do eutanazji sa w Europie coraz
szerzej otwarte. Starsi ludzie w Holandii tatuuja sobie na
przedramieniu zdanie: ,Nie zabijaj mnie”. Tryby machiny
cywilizacji $mierci rozkrecaja sie. Przykro to mowi¢, ale
wiele rzeczy bierze sie z przekonania, ze wszyscy powin-
nismy by¢ piekni, mtodzi i bogaci. A jesli nie jestesmy,
to nie warto juz nic robié i sie nami interesowad. To jest
moment, zeby zacza¢ o tym gtosno méwié, ale nie
gtosem tych, ktdrzy sie na ten temat jedynie wymadrzaja.
Niech wybrzmi $wiadectwo tych, ktérzy to przezyli.

IB: Jakis$ czas temu media poinformowaty, ze Pani
corka zostata wybudzona. Podkreslaliscie Panstwo,
Ze rzeczywistos¢ jest o wiele bardziej ztozona...

EB: To jest taki sam poziom odpowiedzialnosci
za stowa jak wtedy, gdy pisano, ze wspomnianego
Polaka w Wielkiej Brytanii nalezato odtaczy¢ od apara-
tury, podczas gdy w rzeczywistos$ci byt na wtasnym
oddechu. Wiele lat temu, gdy spodziewatam sie narodzin
dzieci, w gazetach przeczytatam, ze bede miata trojaczki.
Uwierzyta w to nawet moja lekarka.

IB: Klinika Budzik dziata juz niemal 20 lat.

Ile oséb udato sie wybudzi¢?

EB: W Budziku dzieciecym 80 0s6b i 27 0s6b w Olszty-
nie. Kazdy z tych przypadkéw byt inny. Mozna by sie
spodziewac, ze moment przebudzenia jest zwigzany
z jakas$ metafizyka. Tymczasem budzi sie dziewczynka
i moéwi do mamy: ,Kocham cie”, a na pytanie, czego by
teraz chciata najbardziej, odpowiada, ze kietbasy. Pewien
chtopak po przebudzeniu powiedziat bliskiej osobie,
ze bardzo jag kocha, ale Boga bardziej, bo dat mu druga
szanse. Te pierwsze reakcje sg naprawde bardzo rézne.

IB: Czy $ledzicie, co sie dzieje z wybudzonymi?

EB: Po opuszczeniu Budzika kazdy walczy indywidual-
nie. Czasami pacjent traci motywacje do dalszej rehabili-
tacji. Zdarza sie, ze kto$ juz moéwit lepiej, a méwi gorze;j.
Generalnie jednak nie $ledzimy doktadnie loséw
naszych pacjentéw. Czasem dostajemy zaproszenia
na 18. urodziny, relacje z waznego wydarzenia, ale jako
Fundacja Akogo? skupiamy sie na przysztosci, budowie,
rozwoju, stwarzaniu mozliwosci. Relacje z pacjentami

rodza sie w klinikach. Tam blisko nich sa lekarze,
caty personel, zespot medyczny.

IB: Jakie dziatania ma w planach Fundacja Akogo?

EB: Te najblizsze to budowa Budzika przy Mazo-
wieckim Szpitalu Brédnowskim w Warszawie. Projekt
wspotfinansowany z dotacji Ministerstwa Sprawiedli-
wosci. Wygralismy konkurs Funduszu Sprawiedliwosci
dla ofiar przestepstw, ktérego dysponentem jest minister
sprawiedliwosci. Zgtosilismy projekt Budzik dla doro-
stych, gdyz ponad 70 proc. naszych pacjentéw stanowig
ofiary przestepstw drogowych.

Powstat juz strop trzeciego pietra kliniki, chociaz
pandemia wszystko spowalnia i utrudnia. Wierzymy
jednak, ze za rok, na nasze 20. urodziny, przyjmiemy
pierwszych pacjentéw. Chcemy tez rozwijac ,,Akogo
med”. Szykujemy sie do akcji medialnej, ktora uporzad-
kuje wiedze, ale tez przypomni, czym jest prawo do Zycia
i czym jest przysiega Hipokratesa. Oddamy w tej kam-
panii gtos osobom, ktére doswiadczyty $pigczki. Mamy
plany projektow naukowo-badawczych. Chcemy wie-
dzie¢, co nauka moze jeszcze zaoferowaé naszym
pacjentom.

IB: Jak wyglada strona finansowa leczenia
w Budziku? Czy kazdego na to stac¢?

EB: Chce, zeby to wyraznie wybrzmiato. Budzik
realizuje program wybudzania ze $pigczki w ramach
koszyka Swiadczen NFZ. To istotne. Ciggle kto$ mowi,
ze to musi kosztowac. A to nie tak. To jest w systemie.
Jesli ktos$ chce otworzyé taka klinike, to spetniajac
warunki programu, moze to zrobié. Pacjenci nie ptaca
za pobyt w Budziku. On jest darmowy. To wazna informa-
Cja, z ktoérg chcemy dotrzec do ludzi. Podobnie jak z tym,
ze jestesmy ,krétka stacja” oraz ze pacjent musi
oddychac samodzielnie i mie¢ petna diagnostyke,
aby zostat do nas przyjety.

EP: Po $mierci Piotra zmienit sie méj Swiat, hierar-
chia wartosci. Byta to lekcja pokory. Zrozumiatam, jak
wazna jest otwartos$¢ na rzeczy, ktérych nie znamy,
ktorych nie rozumiemy. A jak byto z Toba, Ewo?

EB: Mnie zawsze interesowat cztowiek i funkcjono-
wanie jego médzgu. Chciatam studiowac psychiatrie albo
psychologie. Bytam gotowa, zeby sie otworzyé na rzeczy
dziwne i nieznane. Zycie pozbawione tego otwarcia
jest ubozsze. Czerpie site z ludzi i ze sztuki. Pilnuje
poziomu wody w potaczonych kanatami jeziorach,
pilnuje harmonii i spokoju. W pandemii, gdy sie zaczeta,
nastawitam sie, aby robi¢ to, co moge. Skoro nie moge i$¢
do teatru, to czytam sztuki. Nad jedna pracuje. W innych
planach zyciowych jest mi bardzo potrzebny wentyl.

Nie mozna siedzie¢ z zatozonymi rekami, tylko trzeba
robic to, co sie da.

EP: Dziekujemy za rozmowe, dzieki ktorej
Integracja wtacza sie w rozwiewanie watpliwosci
dotyczacych $piaczki pacjentéw oraz w pokazywanie
wielu odcieni i aspektow tej trudnej sytuacji. l
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rozkosze umystu

Fot. Marcin Matysiak — Kaskader Kadr

ZBYT BIEDNI,
BY BYC BOGACI

»Fajny wozek, ile kosztowat?” - to
pytanie zwigzane z niepetnosprawnoscia
stysze chyba najczesciej. Rozmowy

o pienigdzach nigdy mnie nie krepowaty
- zarabiam, pracuje, czemu miatabym
sie tego wstydzic? A jednak

nie spodziewatam sie, do jakich
wnioskow moja odpowiedz doprowadzi
rozmowece...

hyba kazdy z nas przynajmniej raz w zyciu musiat
C odwiedzi¢ dentyste w nagtej sytuacji. U mnie

padto na nieznany gabinet i obcego cztowieka.
Polubitam go od pierwszego stowa - ten peten ikry facet
po prostu musiat dobrze zaopiekowac sie moim
problemem!

Gdy dzwiek narzedzi rozptynat sie w ciszy, a ja siegnetam
do portfela po pienigdze, zdarzyt sie nam dialog, ktéry
rozbawit mnie i sktonit do refleksji.

Dentysta: Fajny wozek, pewnie kosztowat pét mercedesa!

Ja: Nie wiem, ile kosztuje mercedes...

Dentysta: No, jakies sto tysiecy pewnie kosztuje.

Ja: Ato nie, ale prawie pan trafit.

Po kulku chwilach wymiany zdan o dofinansowaniach
i moich niezbyt szczegdétowych wyjasnieniach (z biezacych
kwot dofinansowan jestem noga), po kilku narzekaniach
na kraj i wymianie dowcipow, ustyszatam:

Dentysta: To na pewno internauci pomogli uzbierac reszte!

Ja: No nie...

Dentysta: A to pewnie rodzina sie dotozyta!

I gdy, zgodnie z prawda powiedziatam, ze sama
na siebie zarabiam, zobaczytam facepalm, jakiego dawno
nie widziatam.

Ach, ci biedni niepetnosprawni!

Nie mam sie za bogacza, ale nie narzekam. Pracuje
od wielu lat, lubie to robi¢ i kasa zawsze sie mnie trzymata.
Wiem jednak, ze nie kazdy ma tak tatwo - zaniedbania
ze strony najblizszych, brak wyksztatcenia i mozliwosci
rozwoju czesto sprawiaja, ze cho¢ chcielibysmy zarabiac,
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to jest to utrudnione. Problem zatrudnienia osob
z niepetnosprawnoscia jest powazny, to jednak nie zmienia
faktu, ze wielu z nas pracuje i dobrze sobie radzi.

Troche tak jak u 0s6b petnosprawnych - sa bogaci,
sg biedni, sg pracowici i zniecheceni. W innych proporcjach,
ale jakakolwiek homogenizacja grupy, sktadajacej sie
z naprawde r6znych jednostek, jest krzywdzaca. | cho¢ wiem,
ze stereotypy wywodz3 sie z czasow, gdy nasz mézg musiat
btyskawicznie zareagowac na $lepia wygtodniatego tygrysa
w krzakach, a dzi$ utatwiajg przetrwanie w ttumie ludzi,
to sita stereotypu o zyciowej niezaradnosci oséb z niepetno-
sprawnoscig wciaz siedzi mi w gtowie. | budzi szereg pytan.

Niepetnosprawnos¢ jest cecha, nie definicja!

Przyjeto sie, ze wszystkie osoby z niepetnosprawnoscia
sg biedne i potrzebujg wsparcia. Wynika to z wielu aspek-
tow: od jezyka, ktory latami definiowat nas jako ,cierpia-
cych” czy ,kalekich”, przez codzienne obserwacje 0s6b
petnosprawnych, az po nasz wizerunek w mediach.

Codzienno$¢ nas ksztattuje. Jesli osoba petnosprawna
nigdy sie nie spotkata z osoba z niepetnosprawnoscia,
wiedze na temat jej zycia pobiera z mediow i skojarzen.
Jesli ktos na dysfunkcje, z automatu wydaje sie stabszy.
Codziennie ogladajac w sieci i telewizji zbiérki na osoby
z niepetnosprawnoscia - nabiera przekonania, ze tak
wyglada cata grupa.

I nie, nie jestem przeciwniczka zbiérek jako takich,
bo kazdy z nas ma swoja historie, problemy i potrzeby.
Jednak ograniczenie dziatan online wytacznie do zbierania
pieniedzy na leczenie, a niepokazywanie sity i entuzjazmu
do zycia stojacego za nieréwna walka o zdrowie i sprawnosc,
doprowadzito nas do miejsca, w ktérym jestesmy. Do
zdziwienia na twarzy dentysty, kolezanki, sgsiadki, urzedni-
ka, gdy méwimy: , Tak, pracujemy. | dobrze nam idzie”.

Marze o $wiecie, w ktérym proszenie o pomoc stanie sie
zbedne - ale to utopia. Zawsze beda wsrod nas ludzie
silniejsi i stabsi, bardziej i mniej zdrowi, zaradni i nieradzacy
sobie z rzeczywistoscia. Ale nim kolejny raz bedziemy
publicznie uzalaé sie na swoj los, pamietajmy, ze jak nas
widza, tak nas pisza. A niepetnosprawnosc z definicji
nie oznacza biedy - wystarczy przypomniec genialnego
astrofizyka Stephena Hawkinga czy pomysle¢ o modelce
na wézku Jillian Mercado. A jesli sieganie do gwiazd
to za duzo na nasze potrzeby, pomyslmy o tej kobiecie
z niepetnosprawnoscia, ktorg codziennie rano widzimy
w tramwaju, jadaca do swojej zwyczajnej, ale jakze
satysfakcjonujacej pracy. W

AW A

SYLWIA BtACH - programistka, pisarka, blogerka, dziataczka spofeczna, modelka. Wyrdzniona przez marke
Panache w konkursie Modelled by Role Models Nowy Wymiar Piekna jako ,Wzor do Nasladowania”.

Pojawita sig na ostatniej oktadce magazynu ,Harper’s Bazaar” jako finalistka konkursu ,Evoque — I'm on

the move” — dla kobiet wprawiajgcych inne kobiety w ruch, i na oktadce ,Integracji” — w numerze o kulturze
(5/2020). Finalistka konkursu Mocne Strony Kobiety magazynu ,Cosmopolitan”. Pracuje w Poznanskim Centrum
Superkomputerowo-Sieciowym. Po godzinach tworzy sklepy i strony internetowe. Choruje na rdzeniowy zanik
mig$ni, porusza sie na wozku. W 2017 r. znalazta sie w | edycii Listy Mocy, publikacji wydanej przez Integracje,

z sylwetkami 100 najbardziej wptywowych Polek i Polakdw z niepetnosprawnoscig. Wigcej: sylwiablach.pl.
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llona Berezowska
dziennikarka wspofpracujaca
m.in. z ,Integracjg”
i portalem Niepelnosprawni.pl

Julka wybrata sie na rowerze do babci,
tukasz wracat z pracy samochodem,
Anna - po raz pierwszy znad morza.

W jednej sekundzie wszystko sie zmienito.
W szoku, z traumatycznymi przezyciami
ze szpitali i z poczuciem ogromnej
krzywdy pozostali ich bliscy. Czekaja

na wybudzenie corki, meza, matki...

MATKA

26 pazdziernika 2019 ., sobota. Byta piekna pogoda.
W domu trwato sprzatanie, codzienna krzatanina.

Okoto 15.00 Julka zapytata, czy moze p6j$¢ na rower.
Chciata pojechac do babci.

- Pozwolitam jej. Miata wrdcic przed 18.00. Chwile
pobawita sie pod domem i pojechata - wspomina
Magdalena Zajac, mama Julii.

Po6t godziny pdzniej na progu domu staneta sasiadka.

- Powiedziata, Ze niedaleko byt wypadek i ze moja cérka
umiera. Pojechatam na to miejsce. Julka lezata na ulicy.
Miata otwarte oczy. Cho¢ wokét jej gtowy powiekszata sie
katuza krwi, bytam wtedy dobrej mysli. Tracita oddech... -
Magdalena przerywa opowiesc.

Tamten obraz pozostat w jej pamieci, tak jak i miesigce
spedzone przy tézku dziecka w rzeszowskim szpitalu.

- Zaintubowanie, odbarczenie, badania. Wszystko
toczyto sie btyskawicznie. Jeszcze wtedy nie wiedziatam,
jak bardzo jest Zle. A byto. Jej szanse na przezZycie
byty mniejsze niz jeden procent.

Magdalena nie uwierzyta lekarzom. Nie stuchata,
gdy transplantolog wspomniat o przeszczepie organdéw
jej dziecka.

- Po dwéch dniach to byto bez znaczenia. Julka
nie kwalifikowata sie juz na dawce.

Magdalena nie stuchata, gdy chcieli zdiagnozowac
$mier¢ mo6zgu, mimo ze tomograf nie pokazywat zadnej
jego reakcji mdzgu. Wyprosita jeszcze siedem dni. Po tym
czasie miata sie zgodzi¢ na wszystko.

- Nastepnego dnia Julka zakastata. Reakcje zaczety
wracac. Na OIOM-ie dzieciecym spedzita 24 dni.

Droga do wybudzenia ze $pigczki byta jednak daleka.
Wprawdzie pojawiaty sie pierwsze ruchy palcow,
ale na drodze do poprawy staneto zakazenie bakterig
New Delhi.

- I znowu walczylismy o zycie dziecka, a nie jakosc tego
zycia. Po wykryciu bakterii, pierwszego dnia, nie moglismy
nawet do niej wejs¢, zostata przeniesiona na OIOM
dla dorostych, a to, co wtedy ustyszatam, $ni mi sie do
teraz. Powiedziano mi, ze nie ma juz zadnych szans. Cuda
sie nie zdarzajqg, a moja obecnosc przy niej jest zbedna,
bo ona i tak juz nic nie czuje. Na szczescie trafitam rowniez
na lekarzy, ktérzy chcieli poméc. Gdyby nie wspaniali
neurochirurdzy, z doktorem ordynatorem Szczygielskim
na czele, przegratabym walke o moje dziecko.

Walczyta rowniez Julka. Zaczeta samodzielnie
oddychac. Neurochirurdzy przekonywali matke,
Ze jeszcze nie wszystko stracone, a 14-letnia pacjentka
na potwierdzenie tych stéw znowu zaczeta ruszaé
palcami. Pod koniec lutego Julka zostata przeniesiona
na neurorehabilitacje, gdzie spedzita cztery tygodnie.
Niestety, wtedy wybuchta pandemia.

- Julka miata rurke tracheotomijng, byta w Spigczce.
Przez tyle czasu wmawiali mi, zZe mam sie poddac,
a teraz nagle zostata wypisana. Opiekowalismy sie nig
przez siedem tygodni w domu. W tym czasie ordynator
neurochirurgii zgtosit Julke do kliniki Budzik przy Centrum
Zdrowia Dziecka w Warszawie. Wiedziatam, Ze takie
miejsce istnieje, ale nie sqdzitam, ze jest dla nas osiggalne.

W Budziku wszystko sie zmienito, mimo ze Julka trafita
tam dopiero pét roku po wypadku. Intensywna rehabili-
tacja, siadanie na watku, terapia z logopeda, praca
z cyberokiem [urzadzenie do komunikacji z osobami
w $piagczce i sparalizowanymi, uzywane w rehabilitacji
neurologicznej - I.B.], rozpoczety sie juz w pierwszych
dniach pobytu w klinice. W lipcu, niemal rok po wypadku,
nastgpit przetom.

»Julka miata rurke tracheotomijna, byta w $pigczce”
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PX:

W planach jest intensywna rehabilitacja Julki

- Julka napisata imie kota, a pdZzniej swoje. Zapytana,
co by chciata powiedzie¢ mamie, napisata: ,,Jula, zdrowa,
kocham”. Wczesniej dawata nam sygnaty. Kiedys prositam
ja, zeby data znak, ze jest znami. W odpowiedzi po jej
policzku pociekta tza. Wtedy batam sie w to uwierzyc,
bo rozczarowanie bytoby nie do zniesienia.

Julia porusza rekami i nogami. Komunikuje sie
pisemnie. Ma wtasne zdanie. Gdy dowiedziata sie,

Ze jej marzenie o moéwieniu zabierze wiecej czasu,

niz sobie wyobrazata, skomentowata to dosadnym:

»do dupy”. Nie wahata sie réwniez przy wyborze prezentu
i w Budziku zamieszkata z nig suczka Lusia.

Magdalena opieka nad cérka wymienia sie z mezem.
Co 1,5 miesiaca jedno z nich jedzie do Rzeszowa
i mieszka z synem, a drugie zostaje w klinice. Praca,
prowadzenie firmy, cate zycie rodziny zostato podpo-
rzadkowane potrzebom Julii.

- W mojej firmie wspétpracownicy tak wszystko zorgani-
zowali, zebym nie musiata sie w to na biezgco anga-
zowac. Mgz zredukowat etat o potowe. Tosiek, nasz syn,
ma dopiero 12 lat. On réwniez wymaga uwagi. Jego Swiat
powinien wyglgdac tak normalnie, jak to moZliwe.

Magdalena mogta liczy¢ na swoich pracownikow,
bliskich, rodzine, przyjaciéti catg spotecznosc. Stara sie
zachowywac rownowage w zyciu. Firma pozwala jej
na mata ucieczke. W domu teskni za Julka, ale w pracy
taduje baterie. W Budziku mysli o Tosku. Czas pobytu
Julki w Budziku konczy sie w sierpniu. W planach jest
intensywna rehabilitacja i wymyslenie sposobu, aby stata
sie tak aktywna jak przed wypadkiem.

- Moze gdyby trafita do Budzika wczesniej, to miataby
wieksze szanse? Szybciej robitaby postepy? Tego sie juz
nie dowiemy. Moim najwiekszym marzeniem jest, zeby
kiedys przyszta, przytulita mnie i powiedziata: ,mamo’; ale
na razie cieszy mnie, ze cierpliwie poddaje sie wszystkim
zabiegom, i fakt, ze Budzik przygotowat nas na samodziel-
ne dziatanie. Ta wiedza przyda sie, gdy stgd wyjdziemy.

ZONA
21 wrzeénia 2019 r. byta sobota. Mijat miesiagc

od $lubu tukasza i Eweliny. On byt w pracy. Ona sprza-

tata, gotowata, zajmowata sie domem. Rozmawiali

0 10.00. Po pracy mieli jechac¢ do rodziny. Byli szczesliwi.

tukasz dtugo walczyt o miejsce w zyciu Eweliny. Znat
jej synéw. Byli przyjaciétmi jego brata. Nie mogt sie
oprze¢ urokowi Eweliny, gdy szta kiedys ulica w fiole-
towej bluzce i zielonej spodniczce. Kiedy zostata roz-
wddka, nie wahat sie ani chwili.

- Powtarzatam, ze to nie ma sensu, zeby dat spokdj.
Jestem od niego o dziewiec lat starsza i mam dzieci. Nic
mu nie przeszkadzato. Nigdy bym nie pomyslata, ze nasz
zwigzek bedzie moZliwy. A on przekonywat mnie swojq
czutosciq i zaangazowaniem. Cierpliwie czekat, az bede
gotowa. | ktéregos dnia bytam. Spedzilismy ze sobg
piec lat - wspomina Ewelina Tumasz.

Feralnej soboty dzwonita do meza kilka razy. Ostatni
raz 0 14.00. Nie odebrat. Zadzwonit za to szwagier.

- Od kolegi strazaka dowiedziat sie, ze mgz miat
wypadek. Nie potrafie opisac tamtych emocji. Pojecha-
lismy na miejsce wypadku. Samochdd po stronie kierowcy
byt skasowany. Smigtowiec zabrat meza do szpitala
w Szczecinie. Od razu go operowano. Drugi dzien
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»Teraz ja bede mu robita $niadania i troszczyta sie o niego”

i druga operacja. Przez ponad dwa miesigce trwata
nieustanna walka o jego zycie. Bytam zatamana.

Ze Szczecina kukasz trafit do Fundacji Swiatto
w Toruniu. Podobnie jak Julka w warszawskim Budziku
od razu zostat poddany intensywnej terapii. Zajeli sie nim
logoped?zi, rehabilitanci i psycholog. Do komunikacji
z pacjentem wykorzystywane jest tu cyberoko.

- Zdaniem lekarzy méj mqz jest zawieszony miedzy jawg
a snem. Ma minimalny poziom Swiadomosci. Nie wiem,
co tak naprawde to znaczy. Wazne, ze mnie styszy
i rozumie.

Walka tukasza o powr6t do zdrowia nadal trwa.
Robi postepy. Czasem na chwile unosi gtowe. Daje znak,

gdy jest gtodny. Mrugnieciami oka odpowiada na pytania.

W ten sposob obiecat Ewelinie, ze do niej wréci.

- Chwilami miewam mysli, ze on juz taki zostanie,
ale nie wolno mi tak myslec. Mamy jeszcze wiele plandw.
Przed wypadkiem planowalismy dziecko, najlepiej
dziewczynke. Wrécimy do tego pomystu. Chce dostosowac
dom do jego potrzeb i chce, Zeby pandemia sie skoriczyta,
bo ta przymusowa roztgka jest gorsza od Spigczki.

Tuz po wypadku Ewelina zamieszkata u kuzynki

w Szczecinie. Codziennie przychodzita do szpitala.
Gdy tukasz trafit do Torunia, przyjezdzata z teSciami
co tydzien, pézniej co dwa. Az w koncu wizyty zostaty
wstrzymane. Ostatni raz widzieli sie przez szybe

w grudniu 2020 r. Teraz pozostat im kontakt wirtualny.

- Czasem po potgczeniu przez internet ptacze,

a czasem mam dobry dzier. Wtedy spiewam mu piosenki,
bo kiedys Spiewalismy razem. Wiem, Ze to do niego
dociera. W odpowiedzi mruczy. Gdy powiedziatam mu

o Smierci mamy, byt smutny. Prosze, aby podnidst reke,

i widze, ze prébuje to zrobic. Kiedys sie uda.

Kiedy odwiedziny znowu bedg mozliwe, Ewelina rzuci
wszystko i przyjedzie do o$rodka, aby mdc znowu
przytuli¢ meza. Na razie wysyta mu zdjecia rodziny.
tukasz najmocniej reaguje na to, na ktérym moze
zobaczy¢ Eweline ,,wklejong” w serce. Do tego zdjecia
unosi gtowe.

- Jest ciezko, ale podczas rozméw wideo staram sie miec¢
dobry nastrdj. Zartuje, ze to on jest mtodszy i to on miat mi
zmieniac pieluchy na staros¢, a bedzie odwrotnie. Pani
psycholog poradzita, zebym sie na nic nie nastawiata.

Ani Ze bedzie dobrze, ani Ze Zle. On jest silny i mtody.
Ma dopiero 26 lat. Da rade.

Na razie rade musi sobie dawa¢ Ewelina. Niedawno
stracita mame, ktora jg wspierata. Sama wychowuje
dwoch nastolatkow.

- Chwilami psychika siada, ale musze ,spigc tytek” i zy¢.
Dla siebie, dla niego, dla dzieci. Mtodszy syn wymaga mojej
szczegdlnej uwagi. Ma ADHD, wpada na szalone pomysty.
Starszy - widzqgc, Ze sie zatamuje - staje sie mojg opokq.
Moge tez zawsze liczy¢ na tesciow.

Ewelina czuje sie bezradna. Pilnuje dokumentacji,
zatatwia sprawy administracyjne, ale moze tylko czekac.

- Nie wiem, co bedzie, ale zostaniemy ze sobg na dobre
ina zte. Nie wiedziatam, ze moge tak kocha¢, a poko-
chatam go catq sobq. Przed wypadkiem tukasz robit mi
Sniadania do tézka, kupowat kwiaty, dbat o mnie.

Teraz ja bede mu robita sniadania i troszczyta sie o niego
- zapewnia.

CORKA
19 lipca 2020 r. byta niedziela. Rodzina Matgorzaty
Tomaszewskiej wracata znad morza. Dla jej mamy,
Anny, to byta wymarzona wycieczka. Morze widziata
po raz pierwszy w zyciu.
- Jechalismy dwoma samochodami. My z mezem
i dzie¢mi w pierwszym. Mama, ojciec i moje rodzeristwo
w drugim. Prowadzit tata. Po pewnym czasie znikneli nam

zoczu. Zadzwonitam, Zeby ich znalez¢. Mama nie odebrata.

Tata odebrat za drugim razem i powiedziat, ze mieli
wypadek.
Uderzyli w drzewo.

Poczatkowo wydawato sie, ze Anna ucierpiata naj-
mniej. Lekarze dostrzegli jedynie ztamang reke. Wpraw-
dzie skarzyta sie na bél brzucha, ale nikt nie zwrocit
na to uwagi. Pogotowie zajeto sie bratem Matgorzaty.
Jego obrazenia wygladaty na powazniejsze. Stan Anny
szybko sie jednak pogarszat.

- Dostata krwotoku wewnetrznego. ,Zatrzymata sie”.
Na poczgtku méwili, Zze na trzy minuty. Mielismy wiec
nadzieje, Ze mozg trwale nie ucierpiat. Pézniej wersja
zdarzen sie zmienita. Juz nie byty to trzy minuty,
ale dziesiec. Stracita mndstwo krwi.
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Dla Matgorzaty byt to koniec zycia, jakie znata. 29-letnia
matka dwojki dzieci musiata sie zaja¢ takze ojcem, matka
i rodzenstwem.

- Pierwsze dni byty straszne. Nie bytam w stanie zajmo-
wac sie swoimi dzie¢mi. Nie potrafitam sobie tego poukta-
dac. Niemal wszystkie obowigzki domowe przejgt mgz
i wskutek tego stracit prace. Tymczasem szpital
nie utatwiat nam zycia. Mama przeszta tez sepse.
Trzykrotnie byta na krawedzi Zycia. Gdy chciatam jg zabra¢
do domu, lekarze powiedzieli, Ze pod Zadnym pozorem,
nie wchodzi to w gre. A gdy zaczqt sie COVID, to przywieZli
mi jg do domu, potozyli na tézku i wyszli.

Matgorzata dostata ze szpitala 15-minutowe przeszko-
lenie. W tym czasie musiata sie nauczy¢, jak sie zmienia
stomie, jak czysci sie rurke tracheostomijna i jak podaje
pokarm dojelitowo. Po dwéch tygodniach domowe;j
opieki i wielu godzinach surfowania po sieci Matgorzata
znalazta swojej 49-letniej mamie miejsce w torunskiej
Fundacji Swiatto. Stan Anny wolno sie poprawia.

- Prawie nie widzimy zmian. Wiem, Ze nas styszy,
bo reaguje na Smiech. Zaczyna kreci¢ gtowg w jedng
i drugq strone. Lekarze mowig do niej tak, jakby byta
Swiadoma. Pandemia wszystko skomplikowata. Ostatni
raz widziatam jg na zywo w listopadzie 2020 r. Odtgd
pozostaty nam odwiedziny wideo. W kazdy pigtek
po 30 minut.

Brak odwiedzin to niejedyny problem w rodzinie
Matgorzaty. Jej najmtodszy syn ma niepetnosprawnosc
intelektualna. Wymaga statej opieki. W domu zamiesz-
kato tez mtodsze rodzenstwo Matgorzaty, dotad bedace
pod opieka rodzicdw. | nie od razu wszystko sie utozyto.

- Moje rodzenstwo nie okazywato uczué. Do dzisiaj jedno
z nich nie chce bra¢ udziatu w rozmowach wideo. Wymysla
powody, zeby tego nie robic. To dla nich trudne. Podobnie
jak fakt, Ze teraz mieszkajg u mnie, zZe jest pandemia
i musiaty uczyc sie zdalnie. Mdj tata réwniez wymaga

NADLUDZKA SItA

Matgorzata jest goowa na kazde wyzwanie

uwagi. Cate zycie byt w delegacjach, w domu jedynie

w weekendy. Wszystkiego uczy sie od podstaw. Takie rzeczy
jak rachunki, sprzgtanie, domowa codziennos¢

to dla niego nowos¢. Na razie wiec to jest na mojej gtowie.

Matgorzata martwi sie o przyszto$¢. Nie wie, czy poradzi
sobie, gdy bedzie musiata zapewni¢ mamie opieke
we wtasnym mieszkaniu. Czuje, ze zostata z tym
wszystkim sama.

- Marze, aby mama byta w takim stanie Swiadomosci,
ktéry pozwoli jej sie z nami komunikowac. Teraz jestem
petna watpliwosci. Nie wiem, czy chciataby takiego zycia.
Nie wiem, czy wystarczy nam na te opieke pieniedzy.
Jestesmy w trakcie zatatwiania prawnych formalnosci.

Nie wiem, jak zapewnic¢ odpowiednie wsparcie mojemu
niepetnosprawnemu dziecku. Niczego juz nie wiem.

Matgorzata jest zmeczona. Dtugo milczy, pytana
o przyjemnosci i chwile dla siebie.

- Moze kawa z kolezankq, gdy mqgz wraca z pracy.

To moja chwila wytchnienia.

- Cztowiek jest w stanie wszystkiemu zaradzic. Problemy
finansowe, domowe, w pracy wcale nie sq takie wazne.
Mozna z nimi cos zrobic. Przy Julii nic nie mozemy zrobic.
Tylko z nig by¢ i jg wspierac. To uczy cierpliwosci i pokory.
Nasza rodzina stata sie przez to silniejsza. Wypadek zmienia
wszystko, ale to, ze przed wypadkiem bylismy ze sobg
blisko, a mqgz zawsze byt wspaniatym ojcem, bardzo nam
pomogto przez to wszystko przejs¢ - méwi Magdalena.

Swojego zycia przed wypadkiem corki juz nie pamieta.
Teraz ma nowe. Brakuje jej tylko chwil, ktére spedzali
we cZworo.

- To jeszcze wrdci i pouktadamy wszystko na nowo.

Po tym wszystkim zrobie jeszcze jedno. Pojade z Julkg
do szpitala w Rzeszowie i zapytam tamtego lekarza,
czy moze mi powtdrzyc, ze cuda sie nie zdarzajq -
zapowiada Magdalena.
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Ewelina po wypadku odkryta w sobie site, o jakiej

nie wiedziata.

- Zycie mnie nie rozpieszcza, ale nadejdzie taki dzier,
gdy zaswieci storice. Moze zostaniemy rodzicami? Wiem,
Ze tukasz robi wszystko, zeby do mnie wrécic. Odkrytam,
ze w Zyciu trzeba by¢ twardym i nigdy sie nie poddawac.
| ze ja teZ potrafie walczyC.

Matgorzata czeka na cud. Jest tez gotowa na kazde
wyzwanie.

- Nie mam czasu na myslenie. Sg momenty, gdy trace
sity, ale mam dzieci i obowiqgzki. | po prostu musze sobie
poradzic. Brakuje mi tylko tego, zeby mama ze mngq
porozmawiata.

- Cztowiek czeka i sam nie wie, na co, a przeciez w Zyciu
w kazdej chwili mozna stracic szanse na realizacje marzen.
Nie wolno czekac - ostrzega Magdalena. W
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Fot. llona Berezowska
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JEST TAKIE
MIEJSCE...

Anna J. Nowak, pedagozka, prezeska

i wolontariuszka Stowarzyszenia na Rzecz
Dzieci i Dorostych z Mozgowym Porazeniem
| Dzigcigcym ,Zurawinka” w Poznaniu

Lata 80. XX w., ponad 30 lat temu,

to zupetnie inna epoka. Bez internetu,
telefonow komorkowych, pampersow,
btyskawicznych kaszek i bananow.

W 1984 r. urodzitam wymarzong corke,
ktora ma drugie imie swojej mamy.

Taka tradycja rodzinna.

Mimo pustych potek w sklepach

udato sie zgromadzi¢ ciuszki, wozek,
kocyki, grzechotki i wszystkie niezbedne
akcesoria, w tym sliczne buciki -

na pierwsze, samodzielne kroki.

Sa w naszym domu do dzisiaj.
Nieuzywane. Agnieszka Anna ma 36 lat

i nie zrobita dotad zadnego, nawet
najmniejszego kroku, nigdy nie potrafita
bawic sie grzechotkami, ale kocyki

caty czas sie przydaja. Do przytulania.

ze wydawato sie, ze trwa to bez przerwy. Cérka
ciagle byta naprezona, sztywna i taka... nieksigz-
kowa. W nas, rodzicach, pojawit sie silny niepokdj,
a po 6 miesigcach szok i trwoga. Diagnoza: mozgowe
porazenie dzieciece. A potem byto szukanie informacji,
organizowanie rehabilitacji i wtasciwie ciggta walka
o wszystko. | tak do dzisiaj. Ale teraz jest tatwiej,
bo razem, w duzej grupie rodzin takich jak my.

B yto ciezko. Karmienie, pojenie trwato tak dtugo,

GRUPA INICJATYWNA

W 1993 r. umowilismy sie na kawe. Zajelismy prawie
cata kawiarnie, bo przybyto 20 os6b. Wszyscy zdespero-
wani, chociaz tak rézni pod kazdym wzgledem. taczyto
nas jedno - bycie rodzicem dziecka z okotoporodowym
uszkodzeniem mdzgu. Znalismy sie z kolejek u lekarzy
i po tzw. dary w parafiach oraz z mikotajek w Towa-
rzystwie Przyjacio6t Dzieci. Tego dnia postanowilismy
wspolnie zawalczyé o lepsza przyszto$é naszych malu-
chéw. W lipcu zarejestrowalismy Stowarzyszenie
na Rzecz Dzieci i Mtodziezy z M6zgowym Porazeniem
Dzieciecym. 20 lat pézniej zamieniliSmy ,mtodziez”
na ,dorostych” i dodaliémy w nazwie ,,Zurawinka”,
bo nasza siedziba do dzisiaj jest przy ul. Zurawinowej,
w uzyczonej nam przez Miasto Poznan cze$ci budynku
ztobka.
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Zajecia rehabilitacyjne to czesto dobra zabawa

Fot. Archiwum Zurawinki
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WARTO WIEDZIEC m Zurawinka w Poznaniu

Oona Berezowska

Fot. Archiwum ZUrawinki,
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ROZWOJ ORGANIZACJI

Wyposazenie pomieszczen zdobywali$my na rézne
sposoby, ale w wiekszosci byty to sprzety wycofywane
zdomow opieki w Holandii. Pomagali nam wtedy
rotarianie i to dzieki ich goscinnosci mogliémy po raz
pierwszy zobaczyc profesjonalnie dziatajace osrodki
terapeutyczne, w ktorych wsparcia udzielano osobom
z nawet najbardziej sprzezonymi i gtebokimi niepetno-
sprawnos$ciami. Poczuli$émy sie zainspirowani, bo taki
wtasnie osrodek byt potrzebny naszym dzieciom.

W 1996 r. zostatam prezeska stowarzyszenia,
bytam w trakcie studiow w Warszawie, w obecnej
Akademii Pedagogiki Specjalnej. To byt trudny czas.
Zmart mo6j maz, Agnieszka ciezko zachorowata i doszto
u niej do wtérnego uszkodzenia mézgu. Przestata stysze¢
i monosylabizowaé, byta nadal nauczana indywidualnie
w domu.

Takich dzieci w naszym stowarzyszeniu byto wiecej.
Zyjacych w izolacji, bez kontaktu z rowiesnikami.

W Zurawince mielismy juz $wietnie zorganizowang
rehabilitacje ruchowa, ale to byto za mato. Zaczety sie
wiec zajecia w tzw. Swietlicy, spotkania integracyjne

z uczniami szkoét, studentami, rownoczesnie trwaty
remonty. Nocami pracowali$my, wynoszac wiadra gruzu
i malujac $ciany, a w dzien bylismy opiekunami,
pielegniarkami, terapeutami naszych dzieci.

Cze$¢ z nas pracowata réwniez zawodowo.

Nadszedt kwiecien 2001 r. i otwarcie naszego Dzien-
nego O$rodka Terapeutycznego ,,Zurawinka”. Zdobyli-
$my, w ramach konkursu, pierwsze dofinansowanie
zsamorzadu i grant z Holandii na profesjonalne
wyposazenie pomieszczen, zatrudniliémy kadre
i przyjeliémy do o$rodka dziewiecioro mtodych kobiet
i mezczyzn, ktorzy nigdy nie chodzili do szkoty.

BILANS 20 LAT

W ciggu 20 lat osrodek udzielit wsparcia ponad
20 osobom z gteboka i sprzezong niepetnosprawnoscia.
To najprawdziwsza szkota zycia. Bedgc w Zurawince,
mozna nauczyc sie nawigzywania relacji bez postugiwa-
nia sie stowami, rozwija¢ samodzielnos¢, uzywajac do
tego czasami tylko nosa czy jednego sprawnego palca,
poznawac moc nowych technologii i swoja sprawczo$¢,
mozna nauczyc sie gra¢ w boccie i malowad, trzymajac
pedzel w ustach. Mozna tu spotkad réwiesnikow, ktérymi
kiedys (przed pandemia) byli uczniowie i studenci,

a przez caty czas s3 terapeuci - kadra o$rodka.

Osrodek od 2007 r. organizuje w przestrzeni miasta
Jesienne Wernisaze, prezentujac catoroczng twoérczosé
plastyczng uczestnikéw. Obrazy prezentowane s3
w kawiarniach, na uczelniach, w urzedach. Czasami
jest to tylko i az $lad dtoni, odcisk palca, krople farby,
ale we wszystkich obrazach sg niepowtarzalne emocje
wzbudzajace u ogladajacych wzruszenie i zachwyt.

W os$rodku organizowane s3 cykliczne wydarzenia,
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Fot. Archiwum Zurawinki

rodzinne pikniki, a dzieki dofinansowaniu Panstwowego
Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych
(PFRON) stato sie mozliwe rozszerzanie oferty osrodka.

Z regularnego wsparcia korzysta obecnie rotacyjnie

18 dorostych 0s6b z mdzgowym porazeniem dzieciecym;
osrodek funkcjonuje 12 godzin od poniedziatku do pigtku
i przez 6 godzin w soboty. Cze$¢ uczestnikow korzysta

z 11 godzin wsparcia dziennie dwa razy w tygodniu.

DRUGI DOM

Z rado$cig i wdziecznoscig mysle o naszej Zurawince,
ktora stata sie drugim domem dla grupy dzielnych ludzi,
dla ktérych alternatywa byty najczesciej tylko tozko
lub materac. Wérdd nich jest i moja cérka, ktéra tutaj
doswiadczyta prawdziwego zycia i niepostrzezenie
dla mnie stata sie mtoda kobieta. Nadal nie méwi
stowami, nie styszy, nie chodzi i nie je samodzielnie,
ale ma swoje zdanie, wie, czego chce, i potrafi to sku-
tecznie wyegzekwowad.

Po latach doswiadczen wiem jedno: nasze zycie
jest tu i teraz, nie ma czasu na czekanie, chociaz kazdy
z nas wolatby korzystac¢ z pomocy i wsparcia bardziej,
niz je organizowac. Coz, gdybySmy czekali, nie bytoby
Zurawinki.

Teraz przed nami najwazniejsze zadanie do wykonania:
przygotowac doroste dzieci na petng samodzielnos¢.
Juz nie razem z rodzicami - bez nas, ale bezpiecznie.
Pracujemy nad tym, bo przeciez czas nadal
niemitosiernie ucieka... H
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Kazdego dnia ok. 150 tys. dorostych niesamodzielnych osob

PRZEWIJAMY

Py POLSKE
OGOLNOPOLSKA KOALICJA

Czas powiedzie¢: dosc i robi to od 5 maja (Europej-
skiego Dnia Walki z Dyskryminacja Osob Niepetno-
sprawnych) pie¢ organizacji pozarzagdowych: z Pozna-
nia (Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci i Dorostych
z Mdzgowym Porazeniem Dzieciecym ,Zurawinka”),
Krakowa (Fundacja Mali Sitacze), Gliwic (Fundacja
NieOdktadalni), Lublina (Lubelskie Forum Organizacji
0Oséb Niepetnosprawnych - Sejmik Wojewddzki)

i Warszawy (Fundacja Integracja), nagtasniajac akcje
spotecznga pod hastem: Przewijamy Polske. Prezeski:
Anna J. Nowak, Magdalena tukasik, Dominika
Chabin-Pactwa, Alicja Jankiewicz i Ewa Pawtowska,
postawity sobie za cel stworzenie w kraju sieci miejsc,
w ktérych w komfortowych warunkach, w sposéb
godny, bedzie mozna wykonac codzienny zabieg
higieniczny dorostej osoby z niepetnosprawnoscia.
W Krakowie dzieki Fundacji Mali Sitacze - we wspot-
pracy z urzedem miasta - udato sie w 2020 r. zamon-
towac piec lezanek w toaletach w réznych czedciach
miasta, a w maju br. dzieki m.in. Fundacji NieOdkta-
dalni pojawit sie pierwszy pokdj pielegnacyjny

w Gliwicach - w Parku Handlowym Arena.

Organizacje tworzace Koalicje zadbaja o stworzenie
wytycznych, ktére beda obowigzywaty w obiektach
dostepnych dla os6b z niepetnosprawnoscia:
urzedach, instytucjach, galeriach handlowych,
multipleksach, biurowcach, na dworcach, w parkach,
na szlakach turystycznych, stacjach benzynowych
itp., oraz zainicjujg zmiane prawa w Polsce.

Na razie walczg o pomieszczenia wyposazone
w duzych rozmiaréw lezanke, ktora utrzyma ciezar
dorostej osoby. Zamykane albo wyposazone w para-
wan/zastonke; do$¢ obszerne, aby zmiescita sie osoba
na wozku, a takze jeden lub dwéch opiekunoéw.
Sugerowana powierzchnia to 12 mkw. W pomieszcze-
niu musi by¢: sedes, umywalka i kosz na $mieci. Moga
by¢ podnosniki: reczne lub elektryczne. Lezanki takze
moga by¢ podnoszone recznie lub elektrycznie.

BELWEDER Z KONKURSEM W TLE
Przedstawiciele Koalicji Przewijamy Polske
spotkali sie w Belwederze z Matzonka Prezydenta RP,
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w Polsce, w asyscie rodzicow lub opiekunow, zmienia pieluchy
lub pieluchomajtki. Poza domem robia to w niehigienicznych

i uragajacych godnosci warunkach: na podtogach toalet,
aptek lub restauracji, na tawkach w parkach, w samochodach.
Chcac uniknac takich sytuacji, niektorzy przez wiele godzin
staraja sie nie jesc i nie pic, biora srodki ograniczajace
potrzeby fizjologiczne albo zostaja w domach...

Spieszmy na ratunek ich godnosci.

Agata Kornhauser-Duda, i zaproszonymi ministrami.
Byta to okazja do przedstawienia problemu tysiecy
ludzi w kraju, rozméw o pomystach, planowanych
inicjatywach i wspotpracy z wieloma podmiotami.

Nie wiemy, ile jest Polsce miejsc z ,,przewijakami”,
ale w Wielkiej Brytanii jest ich 1500. Noszg nazwe
changing places. Ich liczba wzrosta 10-krotnie w ciggu
paru lat, a od 2021 r. sg prawnie zagwarantowane
w nowo budowanych obiektach uzytecznosci
publicznej. Wzorem brytyjskim podaza wiele panstw
na $wiecie.

Koalicja Przewijamy Polske chce zmienic¢ polska
rzeczywisto$c¢ i ja... nazwad. Angielskie changing places
niewiele bowiem moéwi przecietnemu Polakowi,
chod jest bardzo wymowne. Oznacza bowiem miejsce
ze stotem do przewijania, ale takze... ,zmiane miejsca”
pobytu, czyli podkresla mozliwo$¢ swobodnego
przemieszczania sie, podrézowania, stowem: wolnos$¢.
Polski ,przewijak” kojarzy sie natomiast z urzadzeniem
przeznaczonym dla matych dzieci. Nie nazywa sprzetu
dla dorostych, a do tego moze wprowadzac w btad
co do swoich rozmiarow i bezpieczenstwa.

Trwa konkurs na polski odpowiednik changing
places, wkrotce poznamy to okreslenie i wraz z pikto-
gramem zaczniemy je upowszechniac.

AKCJA W MEDIACH

W Integracji akcja Przewijamy Polske zaistniata m.in.
w premierowym podcascie z cyklu ,Wizja $wiata”.
Byta to rozmowa llony Berezowskiej z Anng J. Nowak,
jedna z inicjatorek kampanii, prezeska ,,Zurawinki”

w Poznaniu. Polecamy tez materiat Jonasza Btajeta
- przygotowany dla medidéw spotecznosciowych
(dostepny m.in.na: www.facebook.com/Przewijamy-
Polske).

Zapraszamy do wspotpracy Czytelnikow, organiza-
cje, wtadze miast i gmin, instytucje samorzadowe,
przedsiebiorcéw, producentéw, media. Zdecydujmy,
ze razem Przewijamy Polske wzdtuz i wszerz!

Skorzystajcie z ankiety na sasiedniej stronie
i piszcie do nas - o sobie i przyjaznych miejscach:
przewijamypolske@integracja.org;
przewijamypolske@gmail.com. B
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Zgtoszenie pomieszczenia do akcji ,,PRZEWIJAMY POLSKE”

Zapraszamy do wypetnienia ankiety, jezeli w Panstwa obiekcie znajduje sie pomieszczenie z lezanka lub przewijakiem,
umozliwiajgce zmiane pieluchomajtek i wykonanie innych czynnosci higienicznych dorostym, niesamodzielnym osobom
z niepetnosprawnoscia (ale tez dzieciom, ktére ,wyrosty” z przewijakéw dla niemowlat).

Wypetnienie ankiety nie zajmie wiecej niz 15 minut. Podane przez Panstwa informacje zostang udostepnione osobom
z niepetnosprawnoscia, ich rodzicom i opiekunom, zeby utatwic¢ wyszukiwanie tego typu pomieszczen. Opublikujemy je
na portalu Niepelnosprawni.pl oraz w innych miejscach zwigzanych z akcja ,,Przewijamy Polske”.

Przygotujemy takze wyszukiwarke albo interaktywna mape Polski, na ktérej znajda sie rekomendowane przez nas
obiekty z tego typu pomieszczeniami - wedtug trzech poziomdw funkcjonalnosci zastosowanych rozwigzan.

Pozwoli to uzytkownikom na wygodne planowanie swojej aktywnosci w przestrzeni publicznej. Jesli dysponujg Panstwo
zdjeciami tego pomieszczenia, prosimy o ich przestanie na adres e-mail: przewijamypolske@integracja.org.

Dziekujemy za stworzenie takiego pomieszczenia i podzielenie sie z nami informacjami!

*Wymagane
Adres ya . . . . . . .
1. Miasto * 7. W ktore drlu tygodnia i w jakich godzinach mozna
skorzystaé z pomieszczenia?
2. Ulica™®

3. Nrbudynku/nr lokalu *

Informacje o obiekcie
4. W jakiego rodzaju obiekcie znajduje sie zgtaszane
pomieszczenie?
* Zaznacz tylko jedng odpowiedz
D Dworzec
[] Galeria handlowa
D Kawiarnia/restauracja
Muzeum/teatr/kino
Obiekt sportowy
Osrodek rehabilitacji
Park
|:| Przychodnia
Siedziba organizacji pozarzadowej
Sklep
Stacja paliw
Szkota/uczelnia wyzsza
Szpital
Urzad
Inne

Dostep do pomieszczenia
5. W jaki spos6b mozna skorzystaé z pomieszczenia?
* Zaznacz tylko jedna odpowied?
L] Pomieszczenie ogbélnodostepne, dostep
bez ograniczen
Pomieszczenie ogélnodostepne, konieczne
uzyskanie klucza, skorzystanie zdomofonu itp.
Pomieszczenie dostepne tylko dla okreslonej
grupy osob
Inne:
6. Czy dostep do pomieszczenia jest ptatny?

* Zaznacz tylko jedng odpowiedz
Ok L e
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8. Miejsce z lezanka/przewijakiem to...
* Zaznacz tylko jedna odpowiedz
D oddzielne pomieszczenie
pomieszczenie taczone z toaletg dla os6b
z niepetnosprawnoscia
inne
9. Czyto pomieszczenie znajduje sie na kondygnacji
dostepnej z poziomu terenu, za pomoca windy, pochylni
lub innych urzadzen do transportu pionowego?

* Zaznacz tylko jedng odpowiedz
Clrak O

10. Jezeli potrzebne sg dodatkowe wskazéwki dotyczace
lokalizacji lub sposobu dotarcia do pomieszczenia,
prosimy o opisanie ich w tym miejscu.

Informacje o pomieszczeniu
11. Jaka jest szerokos$¢ drzwi do pomieszczenia?
* Zaznacz tylko jedna odpowiedz
D 90 cm lub wiecej
85-89cm
80-84 cm
Mniej niz80 cm
12. Czy w drzwiach do pomieszczenia jest prég?
* Zaznacz tylko jedna odpowiedz
D Brak progu
Prég do 2 cm wysokosci
Prég powyzej 2 cm wysokosci
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13. Czy drzwi wejsciowe do pomieszczenia mozna
zablokowac od srodka?
* Zaznacz tylko jedna odpowiedz

I:‘ TAK NIE Przejdz do pytania 17
14. Jakie sa wymiary tego pomieszczenia
(dtugosc x szeroko$¢ cm)? *

15. Czy w pomieszczeniu jest wolne od przeszkdd pole
manewrowe o wymiarach minimum 150 x 150 cm
(po roztozeniu lezanki)?

L] 1Ak
L nie

Pole manewrowe
16. Jakie wymiary ma wolne od przeszkod pole
manewrowe w pomieszczeniu (po roztozeniu lezanki)?

* Zaznacz tylko jedna odpowiedz
Przejdz do pytania 17
Przejdz do pytania 16

Wyposazenie pomieszczenia
17. Zaznacz wyposazenie, ktore znajduje sie w pomieszczeniu
* Zaznacz nie tylko jedng odpowiedz

L] Lezanka/przewijak
Parawan/kotara/zastonka
D Muszla ustepowa
Umywalka
Prysznic
System alarmowy umozliwiajacy wezwanie
pomocy
Kosz na odpady
Krzesetko na kétkach, ktérym z lezanki mozna
dojechad do toalety
Inne

Lezanka/przewijak
18. Jakie wymiary ma lezanka/przewijak
(dtugos¢ x szerokos¢ cm)? *

19. Czy lezanka/przewijak udzwignie dorostg osobe?
* Zaznacz tylko jedng odpowiedz
|:| Tak |:| Nie

Trudno powiedzie¢
20. Jezeli producent okreslit maksymalny udzwig lezanki/
przewijaka, prosimy o jego podanie w kg.

Przestrzen wzdtuz dtuzszego boku

21. Czy wzdtuz dtuzszego boku lezanki/przewijaka
zapewniono wolng od przeszkdd przestrzen
o szeroko$ci min. 90 cm?

* Zaznacz tylko jedna odpowiedz
|:| TAK  Przejdz do pytania 23

NIE  Przejdz do pytania 22

Przestrzen wzdtuz dtuzszego boku - cd.
22. Jaka jest szerokos¢ wolnej od przeszkod przestrzeni
wzdtuz dtuzszego boku lezanki/przewijaka?

==

Przestrzen wzdtuz krétszego boku

23. Czy wzdtuz krotszego boku lezanki/przewijaka
zapewniono wolng od przeszkéd przestrzen
o szeroko$ci min. 90 cm?

(] 1Ak
L nie

Przestrzen wzdtuz kréotszego boku - cd.
24. Jaka jest szerokos¢ wolnej od przeszkod przestrzeni
wzdtuz krotszego boku lezanki/przewijaka?

* Zaznacz tylko jedna odpowiedz
Przejdz do pytania 25
Przejdz do pytania 24

Lezanka/przewijak - cd.
25. Czy lezanka/przewijak ma porecze/barierki
zabezpieczajace przed upadkiem?

* Zaznacz tylko jedna odpowiedz
[ 1ak I L1 innE
26. Czy lezanka/przewijak ma regulacje wysokosci

w pionie?
P * Zaznacz tylko jedna odpowiedz

L] Tak, ma regulacje wysokosci
Nie, nie ma regulacji wysokosci

27. Jeslilezanka/przewijak nie ma regulacji, na jakiej
wysokosci sie znajduje?

Podnosnik
28. Czy w pomieszczeniu zapewniono podnosnik utatwia-
jacy przesiadanie sie zwozka na lezanke/przewijak?

* Zaznacz tylko jedna odpowiedz
I:‘ TAK Przejdz do pytania 29
NIE Przejdz do pytania 30

29. Jakiego typu podnosnik jest w pomieszczeniu?

Dodatkowe informacje

30. Czy dysponuje Pani/Pan rekomendacjami dot. tego
pomieszczenia od korzystajacych z niego oséb
z niepetnosprawnoscia lub ich rodzicow/opiekunéw?
Prosze podac od kogo.

31. Prosimy o wpisanie w tym miejscu dodatkowych
informacji o pomieszczeniu, jezeli moga mie¢ one
znaczenie dla uzytkownikéw.

Kontakt
Jezeli potrzebne bedzie uzupetnienie informacji,
chetnie sie z Panstwem skontaktujemy. Jezeli chcieliby
nam Panstwo pomac, prosimy o pozostawienie danych
kontaktowych:

32. E-mail*

33. Telefon*
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HANNA PASTERNY - konsultantka ds. osob 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 Integracje, z sylwetkami 100 najbardziej wptywowych
Polek i Polakdw z niepetnosprawnoscig. W 2020 r. otrzymata Nagrodg Rzecznika Praw Obywatelskich

im. dr. Macieja Lisa Wigcej: www.hannapasterny.pl.

KREATYWNA
KOMUNIKACJA

Nikogo nie trzeba przekonywac, jak wazna jest dobra komunikacja personelu
medycznego z pacjentem. Wymaga czasu, otwartosci, empatii, zmierzenia sie

z emocjami. Niepetnosprawnos¢ pacjenta, niemoznos¢ komunikacji werbalnej czy
nieznajomosc jezyka stanowia dodatkowa bariere. Szukanie metody komunikacji
staje sie wtedy jeszcze wazniejsze dla zwiekszenia poczucia bezpieczenstwa chorego.

inny punkt widzenia

iejednokrotnie zycie nas zaskakuje i stawia
N wyzwania wymagajace wtasciwego dziatania.
Takim wyzwaniem bywa komunikacja z pacjentem.
Moga w tym poméc np. piktogramy, tablice do komuni-
kacji, tablet, ttumacz jezyka migowego. Warto tez
korzystac ze wskazédwek osoby, ktéra zna chorego
z trudnosciami w komunikacji, aby unikna¢ takich
sytuacji jak opisana ponize;j.

Pacjentka z niepetnosprawnoscig intelektualng krzycza-
taisie rozbierata. Opiekunka zdomu pomocy spotecznej
wyjasniata, ze kobieta czasem tak reaguje w nieznanym
miejscu, gdy jest mocno zestresowana. Nalezy dac jej
wtedy czas, aby sie uspokoita, wyciszajacy lek, a nastep-
nego dnia uda sie zrobic zabieg. Nie postuchano je;.
Pacjentke na site ubrano i odwieziono do DPS-u.

Kilka lat temu wspieratam rodzine Polaka, ktory ulegt
powaznemu wypadkowi w gérach na Korsyce. Ponad
miesiac byt na oddziale intensywnej opieki medyczne;j,

przez pierwsze tygodnie w $pigczce. Znam jezyk francuski,

wiec zajetam sie zatatwieniem zwolnienia lekarskiego
dla pracodawcy Grzegorza, posredniczytam w kontakcie
miedzy szpitalem a ubezpieczycielem oraz miedzy
lekarzami i rodzina. To ostatnie byto dla mnie najtrud-
niejsze, zwtaszcza gdy stan Grzegorza byt krytyczny

i przez wiele dni nie miatam do przekazania dobrych
wiadomosci. Musiatam tez zgtebic specjalistyczne
stownictwo medyczne, ktérego nie znatam. Te do$wiad-
czenia opisatam w ksigzce Moje podrdze w ciemno

w rozdziale Korsykanski zawrét glowy.

Ujety mnie otwarto$¢, zaangazowanie i zyczliwos¢
korsykanskich lekarzy, z ktérymi przez ponad miesigc
prawie codziennie miatam kontakt telefoniczny
oraz przez e-mail. Gdy Grzegorz zaczat sie wybudzac,
zaréwno dla pani anestezjolog, jak i dla mnie oczywiste
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byto, ze trzeba znalez¢ droge do porozumienia, powie-
dzie¢ mu, gdzie sie znajduje, by zmniejszy¢ jego niepokoj,
dezorientacje, zapewnic poczucie cho¢ minimalnej
kontroli nad zyciem i mozliwo$¢ komunikacji z otocze-
niem. Pani doktor wytrwale ¢wiczyta wymowe kilku
polskich zwrotéw. Najtrudniejsze okazato sie zdanie:
»Scisnij moja reke”, ale obie byty$my zadowolone z poste-
pow. Nie wiedziaty$my, czy Grzegorz zachowat umiejet-
nosc¢ czytania i czy rozumie czytany tekst. Mimo to
przygotowatam tabelki do komunikacji, takie miniroz-
mowki. Tabelka Grzegorza sktadata sie z trzech kolumn:
stowa polskie, francuskie, wymowa. Zapisatam ponad
20 zwrotdw, m.in.: tak, nie, dziekuje, nie rozumiem,
czy méwi pan/pani po angielsku?, zle sie czuje, boli mnie
gtowa, jest mi zimno, jestem zmeczony, potrzebuje
przerwy, chce mi sie pi¢, herbata, woda. Druga tabelka
byta dla personelu. Sktadata sie z dwéch kolumn:
francuskiej i polskiej. Znalazty sie na niej m.in. takie
zwroty: czy co$ cie boli?, chcesz pi¢?, chcesz is¢ do
toalety?, przyjde jutro, miate$ wypadek, jestes bezpieczny,
jeste$ we Francji, zbada cie lekarz, podnie$ lewa reke,
popatrz na mnie, polecisz do Polski, czeka na ciebie
rodzina. Tabelki wraz z instrukcja wystatam e-mailem
na oddziat i poprositam o przetestowanie. Okazato sie, ze
tabelka dla personelu dziata $wietnie; Grzegorz rozumie
wskazywane zwroty i odpowiada, jednak ze swojej kartki
nie korzysta. Gdy zaczeto przynosi¢ mu telefon, zadzwoni-
tam i wyttumaczytam, jak dziata ten system. Przenoszac
pacjenta na neurochirurgie, personel OIOM-u pamietat
o przekazaniu tabelki.

Starajac sie o skuteczng komunikacje, warto by¢
kreatywnym i wtozy¢ w nig troche serca. Jest to wazne
nie tylko dla pacjenta, ale tez podnosi komfort pracy
i zmniejsza obawy personelu. l

Fot. Archiwum Hanny Pasterny
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www.hannapasterny.pl
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ASYSTENT?

Jak skorzystac z programu ustug
asystenta osoby z niepetnosprawnoscia?
Jak sie dowiedzie¢, czy gmina

go realizuje? Jakie dokumenty nalezy
ztozyc¢? Czy sg inne mozliwosci

poza programem rzagdowym?
Wyjasnienia ponizej.

2021 r. z ustug asystenta osoby z niepetno-
Wsprawnos’cia mozna skorzysta¢ w ramach
rzagdowych programoéw:

«  ,Asystent osobisty osoby niepetnosprawnej” -
edycja 2021, skierowanego do samorzadow
gminnych i powiatowych;

«  ,Asystent osobisty osoby z niepetnosprawnoscia-
mi” - edycja 2020-2021, skierowanego do organi-
zacji pozarzadowych.

Oba programy majg identyczne zatozenia i zasady
korzystania, réznia sie jedynie rodzajem realizatora -
moze to by¢ gmina lub powiat albo organizacja pozarza-
dowa. Wiele jednostek rozpoczeto realizacje programu
od marca 2021r.

KTO MOZE SKORZYSTAC?

Do skorzystania z ustug asystenta uprawnione sa:

+  dziecido 16. roku zycia z orzeczeniem o niepetno-
sprawnosci, tacznie ze wskazaniami: koniecznosci
statej lub dtugotrwatej opieki lub pomocy innej
osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong mozli-
woscig samodzielnej egzystencji oraz koniecznosci
statego wspétudziatu na co dzien opiekuna dziecka
w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji;

«  osoby niepetnosprawne posiadajace orzeczenie
0 znacznym lub umiarkowanym stopniu niepetno-
sprawnosci, zgodnie z Ustawq z 27 sierpnia 1997 r.
o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrud-
nianiu 0soéb niepetnosprawnych albo orzeczenie
rébwnowazne,

ktore wymagaja ustugi asystenta w wykonywaniu

codziennych czynnosci oraz funkcjonowaniu w zyciu
spotecznym.

CEL PROGRAMOW
+ ograniczenie skutkow niepetnosprawnosci,
«  stymulacja 0s6b z niepetnosprawnoscia
do podejmowania aktywnosci,

Beata Dazbtaz

jest dziennikarkg ,Integraciji”
i redaktorkg portalu
Niepelnosprawni.pl

« umozliwienie im realizowania prawa do niezalez-
nego zycia,

«  zwiekszenie wsparcia Swiadczonego przez asys-
tentdw ucznidw ze szczegdlnymi potrzebami
edukacyjnymi, takze w wymiarze funkcjonowania
spotecznego,

«  przeciwdziatanie dyskryminacji ze wzgledu
na niepetnosprawno$¢ oraz wykluczeniu spotecz-
nemu 0s6b z niepetnosprawoscia,

« umozliwienie osobom z niepetnosprawnoscia
uczestnictwa w zyciu lokalnej spotecznosci.

4 )

WARTO WIEDZIEC

W obu programach zatozeniem jest, aby
minimum 70 proc. uczestnikow stanowity osoby
wymagajace wysokiego poziomu wsparcia,

w tym z niepetnosprawnosciami sprzezonymi

i trudnosciami zwigzanymi z mobilnoscia i komu-
nikacja. Doktadnie chodzi o osoby ze znacznym
stopniem niepetnosprawnosci oraz dzieci z orze-
czeniem o niepetnosprawnosci, tacznie ze wska-
zaniami pkt 7 i 8 w orzeczeniu o niepetnospraw-
nosci: koniecznosci statej lub dtugotrwatej opieki
lub pomocy innej osoby w zwigzku ze znacznie
ograniczona mozliwoscia samodzielnej egzys-
tencji oraz koniecznosci statego wspétudziatu

na co dzien opiekuna dziecka w procesie

jego leczenia, rehabilitacji i edukacji.

W CZYM POMOZE ASYSTENT?
Ustugi asystenta w szczegblnosci moga polegac
na pomocy w:

« wyjsciu, powrocie lub dojazdach w wybrane przez
uczestnika programu miejsce (np. dom, praca,
placéwki oswiatowe i szkoleniowe, Swiatynie,
placowki stuzby zdrowia i rehabilitacyjne, gabinety
lekarskie i terapeutyczne, urzedy, znajomi, rodzina,
instytucje finansowe, wydarzenia kulturalne,
rozrywkowe, spoteczne lub sportowe);

«  zakupach, z zastrzezeniem aktywnego udziatu
uczestnika programu w ich robieniu;

«  zatatwianiu spraw urzedowych;

«  nawiazaniu kontaktu, wspotpracy z réznego
rodzaju organizacjamij
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«  korzystaniu zdobr kultury (np. muzeum, teatr,
kino, galerie sztuki, wystawy);

«  wykonywaniu czynnosci dnia codziennego - w tym
przez dzieci z orzeczeniem o niepetnosprawnosci
- takze w zaprowadzaniu i przyprowadzaniu ich
do lub z placéwki oswiatowe;j.

UWAGA

Ustuga asystenta na terenie szkoty moze by¢
realizowana wytacznie w przypadku, gdy szkota
jej nie zapewnia.

Trzeba pamietad, ze wyzej wymienione czynnosci nie sg
katalogiem zamknietym, a wiec moze on by¢ rozszerzony
zgodnie z ustaleniami miedzy realizatorem programu,
korzystajacym z ustug asystenta a nim samym.

Nie mozna wiec wykluczy¢ np., ze pomoze on znies¢

ze schodow waézek z siedzaca na nim osoba. Podobnie
mozna ustali¢ kwestie, czy asystent moze przewozié
osobe, ktdra wspiera, samochodem. W karcie zgtoszenia
do programu nalezy poda¢ informacje na temat wnios-
kowanego zakresu ustug asystenta osobistego.

ILE GODZIN WSPARCIA ASYSTENTA?

Jedna osoba moze otrzymac¢ maksymalnie 60 godzin
miesiecznie ustug asystenckich.

Inaczej jest w przypadku tych 0s6b z niepetnospraw-
noscia - dzieci lub dorostych, na ktérych opiekunowie
pobierajag $wiadczenie pielegnacyjne. Wtedy uprawnieni
moga otrzymad miesiecznie maksymalnie 30 godzin
ustug asystenckich.

Uwagal!

Trzeba pamietad, ze jesli osoba z niepetnospraw-
noscia korzysta z innych programéw niz rzagdowe,
otrzymujac w nich wsparcie asystenta, moze
we wszystkich programach otrzyma¢ maksymalnie
60 godzin miesiecznie ustug asystenckich. To oznacza,
ze godziny z tych programow sie sumuja.

Ustugi asystenta mogg by¢ realizowane
przez 24 godziny na dobe, 7 dni w tygodniu. Do czasu
pracy asystenta wlicza sie czas oczekiwania, goto-
wosci do Swiadczenia ustug nie dtuzszy niz 90 min.

Po przekroczeniu limitu godzin wsparcia realizator
programu, np. gmina, moze przyzna¢ kolejne godziny
ustug asystenckich ze sSrodkéw wtasnych.

-

2N

WARTO WIEDZIEC

W godzinach realizacji ustug asystenta

nie moga by¢ Swiadczone ustugi opiekuncze
lub specjalistyczne ustugi opiekuricze z opieki
spotecznej, ustugi finansowane w ramach
Funduszu Solidarnosciowego lub ustugi
obejmujace identyczne wsparcie finansowane

zinnych zrédet.

)
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SKAD WIEDZIEC, KTO REALIZUJE
PROGRAM UStUG ASYSTENCKICH?

Program dotyczacy asystenta osobistego realizowany
jest przez gminy, powiaty albo organizacje pozarzadowe
na zasadzie dobrowolnosci, co oznacza, ze nie kazda
gmina musi realizowac rzadowy program ustug asys-
tenckich. Beda to robic ta gmina czy powiat, ktére wysta-
pity o srodki na ten cel z rzagdowego programu. Rzad
w przysztosci, jak informowat wiceminister Pawet Wdowik
- prawdopodobnie od przysztego roku - planuje wprowa-
dzi¢ dla samorzaddw obowigzek realizacji programu
asystencji osobistej 0sob z niepetnosprawnoscia.

Jednak w tym roku, aby sie dowiedzie¢, czy konkretna
gmina realizuje program, nalezy szukac informacji
bezposrednio w jej jednostkach - mozna skontaktowac
sie w tym celu z osrodkiem pomocy spotecznej. Mozna
skontaktowac sie z urzedem wojewo6dzkim, aby uzyskac
liste gmin i powiatdw realizujacych program na konkret-
nym terenie. Lista bedzie opublikowana takze na stronie
petnomocnika rzadu ds. oséb niepetnosprawnych:
www.niepelnosprawni.gov.pl.

W 2021 r. ustugi asystenckie w ramach rzadowego
programu realizuje 36 organizacji pozarzadowych.

Ich petna liste mozna znalez¢ na portalu Niepelnospraw-
ni.pl w artykule: Ustugi asystenckie w catym kraju. Lista
organizacji pozarzgdowych z dodatkowego naboru.

JAK WNIOSKOWAC O ASYSTENTA?

Jesli juz wiemy, kto na naszym terenie realizuje
program, mozemy zgtosi¢ potrzebe ustug asystenckich.
Nalezy wypetni¢ Karte zgtoszenia do Programu
Asystent osobisty osoby z niepetnosprawnej - edycja 2021.
Czesto mozna ja pobrad ze stron internetowych realizato-
row programu. O wszelkie szczegoty nalezy pytaé
w miejscach realizujacych program.

KTO MOZE BYC ASYSTENTEM?

Asystentem moze byc¢ osoba:

» posiadajaca dokument potwierdzajacy uzyskanie
kwalifikacji w nastepujacych kierunkach: asystent osoby
niepetnosprawnej, opiekun osoby starszej, opiekun
medyczny;

« posiadajaca co najmniej 6-miesieczne, udokumen-
towane doswiadczenie w udzielaniu bezposredniej
pomocy osobom niepetnosprawnym, np. doswiadczenie
zawodowe, udzielanie wsparcia osobom niepetno-
sprawnym w formie wolontariatu;,

« wskazana przez uczestnika programu lub jego
opiekuna prawnego.

Uwaga!

Osoba niepetnosprawna lub opiekun prawny ma
prawo wyboru osoby, ktéra bedzie Swiadczy¢ ustugi
asystenta. Asystentem nie moze by¢ np. matka osoby
z niepetnosprawnoscia lub inny cztonek rodziny,

(s dh

33



http://www.niepelnosprawni.gov.pl/
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1765590

opiekun prawny czy osoba zamieszkujaca z osobg

z niepetnosprawnoscia potrzebujaca asystenta.
Asystent dziecka do 16 r.z., uprawnionego do takiego
wsparcia z programu rzadowego, musi mie¢ zaswiad-
czenie psychologa o braku przeciwwskazan

do wykonywania czynnosci asystenckich.

WARTO WIEDZIEC

Zawod asystenta osoby niepetnosprawnej zostat
wpisany do systemu ksztatcenia zawodowego
w Polsce juz w 2001 r. Wymieniony jest w tresci
Rozporzqdzenia Ministra Pracy i Polityki Spotecznej
z dnia 7 sierpnia 2014 r. w sprawie klasyfikacji
zawodow i specjalnosci na potrzeby rynku pracy
oraz zakresu jej stosowania (Dz.U. z 2018 r.
poz. 227), pod symbolem 341201 w ramach
grupy: Pracownicy wsparcia rodziny, pomocy
spotecznej i pracy socjalnej (symbol 3412).
Ponadto stanowisko asystenta osoby niepetno-
sprawnej jest wymienione w ramach stanowisk
pomocniczych i obstugi, w Zataczniku nr 3 do
Rozporzqdzenia Rady Ministrow z dnia 15 maja
2018 r. w sprawie wynagradzania pracownikow
samorzgdowych
(Dz.U. poz. 936, z p6zn. zm.).

Ustuga asystenta dla uprawnionej osoby z niepetno-
sprawnoscia jest bezptatna. Nie jest takze uzalezniona
od kryterium dochodowego.

Asystent bedzie otrzymywat wynagrodzenie za prace
od realizatora programu, czyli gminy, powiatu
lub organizacji pozarzadowej. Koszt wynagrodzenia
za jedng godzine pracy asystenta moze wynosic¢
maksymalnie 40 zt.

Realizator programu pokryje ponadto bezpos$rednio

lub za posrednictwem asystenta koszty m.in.:

+  zakupu biletéw komunikacji publicznej, prywatnej,
koszt wtasnego lub innego $rodka transportu
w zwigzku z petnionymi ustugami asystenckimi -
maksymalnie 200 zt miesiecznie;

+  zakupu $rodkéw ochrony osobistej - maksymalnie
50 zt miesiecznie;

+  zakupu biletéw na wydarzenia kulturalne, sporto-
we, rozrywkowe, gdy bedzie towarzyszyt uczestni-
kowi programu - maksymalnie 100 zt miesiecznie;

+  ubezpieczenia OC lub NNW asystentéw zwiaza-
nych ze Swiadczeniem ustugi asystenta,

w wysokosci nie wiekszej niz 150 zt rocznie.

Pod opieka asystenta w tym samym czasie moze
pozostawac tylko jedna osoba.

Programy rzadowe dotyczace ustug asystenckich
finansowane sg z Funduszu Solidarnosciowego.
W 2021 r. przeznaczono na ten cel 80 mln zt.

Rzadowe programy asystenckie dla gmin, powiatéw
i organizacji pozarzadowych realizowane sa od 1 stycznia
do 31 grudnia2021r.

Podstawa prawna

Podstawa prawng programu jest art. 7 ust. 5 Ustawy
zdnia 23 pazdziernika 2018 r. o Funduszu Solidarnos-
ciowym (Dz.U.z2020r. poz. 1787).

Zawsze warto w swojej gminie, powiecie, lokalnych
organizacjach pozarzadowych zapytac o realizowane
w danym roku na rzecz 0s6b z niepetnosprawnoscia
dziatania i programy. Niektdre organizacje czy jednostki
publiczne moga pozyskiwac srodki na rézne cele, w tym
np. ustugi asystenckie w ramach programoéw unijnych.

sIstnieje takze mozliwo$¢ dofinansowania ze $rodkow
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetno-
sprawnych realizacji przez organizacje pozarzadowe na
zlecenie PFRON, samorzadu wojewddztwa lub samorza-
du powiatowego, zadania w postaci $wiadczenia ustug
wspierajacych, ktére maja na celu umozliwienie lub
wspomaganie niezaleznego zycia 0sob niepetnospraw-
nych, w szczegblnosci ustug asystencji osobistej” - infor-
muje nas Ministerstwo Rodziny i Polityki Spotecznej.

WARTO WIEDZIEC

»Jednym z celow realizowanego od pazdzierni-
ka 2020 r. do czerwca 2023 r. projektu ,,Aktywni
niepetnosprawni - narzedzia wsparcia samodziel-
nosci oséb niepetnosprawnych” jest wypracowa-
nie, przetestowanie, wdrozenie i upowszechnie-
nie standardu ustug asystenckich swiadczonych
na rzecz osé6b z niepetnosprawnoscia. Koricowym
rezultatem projektu bedzie przygotowanie
kompleksowej propozycji wdrozenia do systemu
prawnego zmodyfikowanych i nowych instru-
mentow w zakresie wtaczenia spotecznego oséb
z niepetnosprawnosciami. W zwigzku z tym
w ramach projektu nie jest Swiadczona pomoc
w formie ustug asystenta. Z ww. ustug mozna
korzystac poza systemem pomocy spotecznej
i programem Funduszu Solidarnosciowego.
Jednostki samorzadu terytorialnego samo-
dzielnie ubiegaja sie o srodki finansowe na ten
cel. np. w ramach funduszy europejskich” - infor-
muje Ministerstwo Rodziny i Polityki Spotecznej.



non stop dyzur

DOROTA PROCHNIEWICZ — mama dorostego Piotra z autyzmem. Dziennikarka, redaktorka, autorka, pedagozka.
Wspotpracuje z mediami i organizacjami pozarzadowymi w zakresie podnoszenia $wiadomosci autyzmu oraz
poprawy sytuacji 0sob z niepetnosprawno$ciami i ich rodzin w Polsce. Zwigzana z nieformalng inicjatywa
,Chcemy catego zycia”. Prowadzi blog dorotaaprochniewicz.blogspot.com. Stara sig pogodzié samotne
rodzicielstwo, prace zawodowa, walke o godne zycie, mie¢ czas na wtasne pasje.

»ZONY ALKOHOLIKOW?”

Zaleznosc. Niesamodzielnos¢. Catodobowa opieka. Non stop dyzur. Obecnosc.
Wspotzaleznosc. Wieczna gotowosc. Podobnych stow, ktore opisza relacje
opiekun-podopieczny mozna znalez¢ wiecej. Stan, w ktorym jedna osoba daje

drugiej wszystko. Dlaczego? Czy musi?

energie, emocje, dobra materialne. Odejmuje sobie.

Do zera. A co ma w zamian? Lubimy moéwic, ze liczy
sie kazdy usmiech, kazdy najmniejszy progres u naszych
dzieci, podopiecznych, matych i dorostych. To prawda.

Ale co jeszcze dostajemy, o czym nie lubimy moéwic,
moze nie chcemy nawet pomysleé: wspétuzaleznienie.

Jestesmy dla swoich dzieci przewodnikami po $wiecie,
zaspokajamy potrzeby, ktérych same nie sa w stanie
zaspokoic. Nie poréownujmy, kto ma lepiej czy gorzej.
Wszyscy marzymy o wytchnieniu. Jednak porozmawiajmy
jeszcze troche o wspoétuzaleznieniu. Jak w chorobie
alkoholowej. Wspétuzaleznienie to tez choroba. Problem,
ktory trzeba leczyc. Tak, jak wspiera sie osoby z syndro-
mem DDA, tak trzeba wspiera¢ opiekundéw. Potrzebna
jest terapia. Wiekszosci z nas, bo czesto nie umiemy
juz odpoczywac. ZapomnieliSmy. Trudno sie wyluzowac,
gdy wiesz, ze i tak zaraz wrocisz do kieratu.

Tego, ze opiekunow trzeba traktowac jak wspoétuzalez-
nionych, nie wymyslitam sama. Przeczytatam opinie
psychiatrki, ktora pracuje z osobami w spektrum
i ich bliskimi, czyli ludzmi z r6znych Swiatow, ktorzy zyja
pod jednym dachem. Praca z takimi rodzicami jest
specyficzna, ale to zostawmy. Problem wspoétuzaleznienia
jest prawdopodobnie szerszy. Trwamy przy swoich
dzieciach, jak zona alkoholika przy nim (mezowie alkoholi-
czek czesciej odchodzg). Zatracamy swojg tozsamosc,
zapominamy o potrzebach, a nawet o tym, ze mamy
do nich prawo - to wtasnie oznacza bycie wspot-
uzaleznionym.

»Zonie alkoholika” tatwiej odej$¢? Pewnie tak. Czy ona
to wie? Wtasnie o to chodzi, Ze zapomniata. Trzeba jej
przywréci¢ pamiec o sobie, ze istnieje i moze cieszyc sie
zyciem. Kiepskie poréwnanie? My przeciez musimy dbaé,
pilnowaé, pielegnowac, ratowaé zdrowie i zycie w dostow-
nym znaczeniu. Alkoholik czy narkoman sam sobie winien.
Nasze dzieci nie sg niczemu winne. Oczywiscie. Ale my tez
nie. Mamy swoje granice. | kiedy$ nas zabraknie. Wiec

C zesto dostownie daje cata siebie. Caty swoj czas,
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nie twdérzmy swoim dzieciom $wiata, w ktérym tylko my
mamy sie nim zajmowac. Bo uwazamy, ze robimy wszystko
najlepiej.

Najczesciej robimy zbyt wiele, a zawsze niewystarczajaco
wobec potrzeb. Bo musimy. Bo brakuje wsparcia. Jednak
brak wparcia utrwala sie, bo méwimy: ,matka najlepiej
zajmie sie swoim dzieckiem”. Jedna sie zajmie, inna nie.
Podobnie z ojcami. To zalezy od rodzaju niepetnosprawno-
$ci, indywidualnych cech, sytuacji w rodzinie i Srodowisku.

Widze, ze najczesciej domagamy sie opieki wytchnienio-
wej. To $wiadczenie budzi najwieksze nadzieje. Wiec
wracam do tego tematu. To jakby pokazywac: wspétuzalez-
nienie jest OK, czasem tylko musze wyskoczy¢ do lekarza,

i —och, przepraszam! - do fryzjera. Nie méwmy o opiece
wytchnieniowej, jakby miata nas uratowac, gdy jest
racjonowana po troszeczku - jedna rodzynka zamiast
kawatka ciasta z rodzynkami.

Domagajmy sie asystentéw. Takie osoby moga mieé
réznie zdefiniowane kompetencje - wspierac i podopiecz-
nych, i opiekunéw. Domagajmy sie mieszkalnictwa
wspomaganego i chronionego, by nasze dzieci mogty
zamieszkac bez nas, nim nas zabraknie. ,,Alkoholik”
korzysta na tym, ze ktos$ przy nim trwa. Naszym dzieciom
tez jest wygodnie. Ale potrzebuja réwniez innego $wiata.
Rodzic catym Swiatem nie jest, nie powinien by¢. Nigdy.
Frustracja, agresja naszych dzieci, 0s6b z niepetnospraw-
noscia, nierzadko bierze sie stad, ze (tak samo jak my)
fatalnie funkcjonuja w obiegu zamknietym. Potrzebuja
czego$ wiecej, nawet gdy nie potrafig tego powiedzie¢.
Niech zobacza co$ poza nami, nawet odczuja niewygode,
bo zycie to nie jest dywan z ptatkdw réz. Bywa roznie.

Rozumiem, ze czasem chwila wytchnienia musi wystar-
czy¢, ale to nie powdd, aby tysiace kropel przestato drazy¢
skate. To wielki kamien, ktory wrzuca sie nam na barki.

Nie zgadzajmy sie na dzwiganie go za jeden usmiech.
Za chwile wytchnieniowej opieki, ktéra tylko rozdrazni
i przypomni, jak fajnie jest mie¢ cate zycie. W

Abd
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NIE TYLKO

PCHANIE WOZKA

Mateusz Rézanski

dziennikarz ,Integracji” i Niepelnosprawni.pl.

0d 2019 r. Ambasador Konwencji ONZ o prawach
0s0b niepetnosprawnych. Publikuje m.in.

w kwartalniku ,Nowy Obywatel”.

Zdecydowatem sie. Postanowitem

jako wolontariusz spedzic dzien z osoba
potrzebujaca codziennego wsparcia,

aby normalnie funkcjonowac.

Nie spodziewatem sie, ze bedzie ciezko...

stugi asystenckie to w Polsce wciaz luksus.
U Cho¢ od 2019. s3 finansowane z budzetu panstwa,

w ramach programu rzagdowego, $wiadcza je rézne
podmioty, wciaz to program pilotazowy, do ktérego dostep
jest bardzo, bardzo ograniczony. A potrzeby - ogromne.

Musze nadmienic, ze jako asystent nie mam zadnego

doswiadczenia - poza okazjonalnym pomaganiem pracu-
jacym w Integracji wézkowiczom. Nie konczytem zadnego
kursu ani nie przeszedtem szkolenia. Trudno wiec poréw-
nywaé moja prace z praca asystentédw swiadczacych ustugi
w ramach rzagdowego programu czy tez z ustugami $wiad-
czonymi przez organizacje pozarzadowe. Bytem raczej
asystentem wolontariuszem, ktérego zadaniem byto
reagowanie na potrzeby wspieranej osoby z niepetno-
sprawnoscia.

SMIECI PO DRODZE

- Wreszcie zrobie solidne zakupy - ucieszyta sie Daria
Stawrowska, gdy zaproponowatem, ze tego dnia moge by¢
jej asystentem.

Daria ma moézgowe porazenie dzieciece, skonczyta studia
i szuka pracy. Mieszka w Warszawie na Ursynowie. Utrzy-
muje sie z renty socjalnej i Swiadczenia uzupetniajacego.
Pracowata jako fundraiserka w Galerii Apteka Sztuki
Stowarzyszenia Otwarte Drzwi. PéZniej przez miesiac
prowadzita zajecia z mtodzieza na podstawie scenariusza
napisanego przez pracodawce (na umowe zlecenia).
Po miesigcu znalazta prace w Stowarzyszeniu dla Rodzin,
jednak ze wzgledu na duza odlegtos$¢ miejsca pracy
od domu i problemy zdrowotne musiata zrezygnowac.
Jak przyznaje, ustugi asystenckie bardzo by jej pomogty
w codziennym zyciu, a przede wszystkim w pracy. Z pomoca
asystenta droga do miejsca zatrudnienia nie bytaby az takim
problemem, jakim jest, gdy pokonuje ja sama.

Nie mieliSmy wptywu na trase ani pogode...

Moim pierwszym zadaniem byta pomoc w zatozeniu kurtki
i zapinanej na rzepy maseczki przed wyj$ciem do sklepu.
Drobne codzienne zakupy Daria jest w stanie zrobic¢ sama.
Ma wtedy na kolanach torbe i czasem tylko poprosi kogo$
0 pomoc przy $ciggnieciu produktu z pétki. Gorzej z ,gaba-
rytowymi” zakupami, zwtaszcza gdy musi kupic¢ np. $rodki
czystosci albo udaé sie do centrum handlowego. To juz
jest wyprawa.

- Po drodze wyniesiemy Smieci - instruuje mnie Daria,
ubrana i przygotowana do wyjscia. - Mam przy tym pomoc
rodziny, znajomych i przyjaciét. Zawsze korzystam z okazji,
gdy ktos u mnie jest z wizytqg. Dlatego od razu poprositam
o to ciebie - wyjasnia.

Smieci jest niewiele i s posegregowane. Peten jest tylko
worek z tworzywami sztucznymi. Przekonuje sie, dlaczego
ta czynnos¢ nie jest prosta dla Darii. Cho¢ jej blok jest niezle
dostosowany do potrzeb oséb z niepetnosprawnoscia,
to wrzucenie $mieci do wysokiego kosza - prawie niemoz-
liwe dla mieszkancow poruszajacych sie na wozkach.
Zwtaszcza wzrostu Darii.

Droga do sklepu najezona jest licznymi przeszkodami:
pokonujemy nieréwny chodnik, w dodatku miejscami
dziurawy. Dzieh wczesniej padato, dlatego mijamy sporo
katuz. Wydaije sie to niewielkim problemem, ale brunatna
woda moze skrywac nieprzyjemne niespodzianki. Pchajac
wézek Darii, musze zwraca¢ uwage na nieréwnosci
nawierzchni i omijaé katuze. Problemem sg tez krawezniki
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Fot. Przypadkowi przechodnie w Warszawie, archiwum Integracji




- choc na tyle obnizone, ze nie stanowig przeszkody dla két
wozka, to wymagaja ostroznosci, aby ich pokonywanie
nie zakonczyto sie ladowaniem na ziemi.

ZAKUPY W GALERII

Docieramy na rozlegty parking przed centrum hand-
lowym. Jest czwartkowy poranek, wiec nie ma ttumu
kupujacych aniich samochodoéw.

- Kiedys robitam zakupy sama i ktorys z sqsiadow podej-
rzat, jak powoli cztapatam na wdzku, wiec powiadomit miejski
osrodek pomocy spotecznej. Dostatam telefon z pytaniem,

Pomoc podczas zakupéw to gtéwnie podawanie produktow
z gbrnych potek

czy potrzebuje jakiejs pomocy. Takich mam uczynnych
sgsiadéw - opowiada ze Smiechem Daria.

Robimy spore zakupy. Dtuga lista zawiera warzywa,
owoce, ser, kabanosy i Srodki higieny osobistej. Rozpoczy-
namy spacer w alejkach miedzy pétkami. Przygotowana
wczesniej lista jest przez Darie na biezaco uzupetniana.
Doktadnie lustruje kazda potke i wydaje mi precyzyjne
polecenia. Mniej zdecydowana jest, gdy chodzi o konkretna
decyzje. Kilkakrotnie cofamy sie do mijanych wczesniej
pétek. Troche czasu zajmuje tez wybranie poszukiwanych
przez Darie produktéw: odplamiaczy w matych butelkach
i szamponu o zapachu kokosa.

Gdy kupilismy wszystko z listy (oprocz Swiezej kukurydzy,
ktdrej nie byto) i do tego co najmniej drugie tyle produktow
niezaplanowanych, ruszyliémy do kasy. Nie musielismy stac¢
w kolejce ani mierzy¢ sie z ponaglajacym wzrokiem klientéw
podczas przerzucania zakupéw do plecaka zawieszonego
na plecach wézka Darii. Przed nami podréz w drugg strone
- zdodatkowym obcigzeniem. W myslach btogostawitem
tego, kto zadbat o obnizenie w tej okolicy kraweznikéw...

WYPRAWA DO ,,MORDORU”

Kolejnym punktem w planie dnia jest wizyta w o$rodku
rehabilitacyjnym Fundacji Avalon przy ul. Domaniewskiej
na warszawskim Mokotowie, czyli w sercu czesci miasta,
nazywanej Mordorem. Tu stojg obok siebie dziesiatki
biurowcédw. W czasach przedpandemicznych wedrowaty
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tedy tysiace pracownikéw korporacji, ktérych szefowie uzna-
li, ze akurat tutaj bedzie dobrze umiescic siedziby firm.

Stad tez ironiczna nazwa: Mordor - od ttoczacych sie na
niewielkiej w sumie przestrzeni ttumow, ktére jak znani

z Wtadcy Pierscieni orkowie bez przerwy walczg - tutaj
gtownie o miejsca parkingowe i o to, by przebic sie przez
niekonczace sie korki.

Podréz z Ursynowa do Mordoru (trzymajmy sie juz tej
nazwy) jest dos¢ tatwa. A to dzieki metru. Jako asystent
wézkowiczki nie jestem w stanie wyobrazi¢ sobie,
jak wygladatoby moje catodzienne wyzwanie, gdyby
nie podziemna kolej stolicy. Warszawskie metro jest dobrze
dostosowane do potrzeb 0séb z niepetnosprawnoscia
(z wyjatkiem wagonoéw starego typu - o czym pdzniej).
Praktycznie wszedzie mozna dojechaé winda - tyle ze trzeba
mie¢ w gtowie topografie konkretnych stacji i wiedzie¢, gdzie
sg windy i dokad prowadza. Daria ma ,obcykana” potrzebna
jej cze$¢ warszawskiego metra, wiec sprawnie dyryguje mna,
gdy dzielnie pcham jej wozek.

Po wyjsciu na stacji Wierzbno przesiadamy sie do auto-
busu. Kierowca, widzac osobe na wozku, wychodzi i rozkta-
da platforme, po ktérej bez problemu wprowadzam Darie
do pojazdu. Sama nie databy rady po niej wjechac,
ale wtedy pomogtby jej kierowca autobusu. Na wtasciwym
przystanku, po zasygnalizowaniu kierowcy naszego
wychodzenia, wyprowadzam Darie z autobusu, tytem
po roztozonej platformie, i udajemy sie do Fundacji Avalon.

W pokonaniu schodéw pomagaja silne ramiona asystenta

37




WARTO WIEDZIEC m asystent-wolontariusz

38

Pomoc przed zajeciami rehabilitacyjnymi - w obiektywie spotkanych ludzi, jak wszystkie zdjecia w materiale

W Mordorze chodniki sa bardzo waskie, co szczesliwie
dla nas nie ma wielkiego znaczenia, gdyz w czasach pracy
zdalnej rejon opustoszat i nie mijaja sie na nim zastepy
pracownikéw. UnikneliSmy mozolnego przebijania sie
przez $pieszace ttumy i slalomu miedzy nieprawidtowo
zaparkowanymi autami.

Siedziba Fundacji Avalon to przyjemne i dostosowane
miejsce. Przed spotkaniem z rehabilitantkag pomagam Darii
zdjac kurtke i maseczke, a takze wyjmuje z jej plecaka
koszulke do ¢wiczen. Gdy Daria jest przebrana, idziemy
do sali rehabilitacyjnej. Pomagam jej przesiasc sie z wozka
na specjalny stoét. Teraz zaczyna prace z rehabilitantka.

PODCAST NA PRADZE

Po rehabilitacji i przebraniu sie do wyjscia rozpoczynamy
kolejny etap dnia. Naszym celem jest siedziba interneto-
wego Radia Praga, w ktérym Daria jako wolontariuszka
wspoétprowadzi podcast zatytutowany MOZLIWOSCI
niePEENOsprawnosci. Jak wskazuje tytut, porusza tematy
dotyczace niepetnosprawnosci i zaprasza osoby z niepetno-

sprawnoscia. Tego dnia gosciem prowadzacych bedzie
blogerka Beata Ebert (z mézgowym porazeniem dziecie-
cym), znana w blogosferze jako ,,Beti Pingwinek”.

Najpierw jednak trzeba sie przedosta¢ z Mokotowa
na Prage, a doktadnie - na ul. Szwedzka. Po raz kolejny
dziekowatem w myslach za to, ze przyszto mi petnic funkcje
asystenta w Warszawie, ktorej mieszkancy moga korzystac
zmetra. Do tego jedna ze stacji drugiej linii jest wtasnie
przy ul. Szwedzkiej, tuz obok siedziby Radia Praga.

O ile jednak nowe wagony metra sg dobrze dostosowane
i nie ma problemu, aby osoba na wozku dostata sie
do wagonu, o tyle te starsze sg problematyczne. Dlatego
decydujemy sie zaczekac na przyjazd nowszego sktadu.
Trwa to kilkanascie minut i wyjezdzamy ze stacji Wierzbno
na stacje Swietokrzyska, gdzie mozna przesig$¢ sie na druga
linig, prowadzaca na prawy brzeg Wisty. Druga linia, o ktorej
dostepnosc¢ zadbata m.in. Integracja, jezdza tylko nowe
sktady. Korzyscia z poruszania sie metrem jest zaoszcze-
dzony czas. Okazato sie bowiem, ze jesteSmy prawie godzine
do przodu. PostanowiliSmy poswiecic jg na spacer,
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Fot. Przypadkowi przechodnie w Warszawie, archiwum Integracji,

archiwum Anny Makowskiej
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TRZEBA BYC GOTOWYM
NA WSZYSTKO
Asystent ma szeroki zakres obowigzkéw
i jeszcze szerszy wachlarz umiejetnosci.
Zdarzato mi sie pomagaé osobom z niepet-
nosprawnoscig podczas $lubow i pogrze-
béw, ale tez w zakupie dywanéw, a nawet catego
mieszkania. Pomagatam osobie, ktéra grata
na gietdzie, ale nie mogta obstuzy¢ komputera,
i dyktowata mi, co mam robi¢. Z jedna pania przez
rok chodzitam na basen i ptywaty$smy obok siebie
na torach. Wraz z nastaniem pandemii pojawity sie
kolejne obowiazki, ktére zamienity méj dom
w komputerowe centrum dowodzenia. Niedawno
pracowatam ze studentem z niepetnosprawnoscia
ruchowa i duzymi problemami komunikacyjnymi.
Zeby wspiera¢ podczas zajec¢ online jego i inne
osoby, musze mieé wtgczone trzy konta na réznych
komunikatorach i jednoczesnie na biezaco prowa-
dzi¢ czat z tym konkretnym studentem. Pracuje
wiec ,,na trzy ekrany”. Asystent caty czas musi by¢
gotowy na wszelkie niespodziewane sytuacje -
bo osoby z niepetnosprawnoscia nie zawsze moga
uprzedzié, co moze czekaé nas w pracy z nimi,
albo nie zawsze dysponuja kompletem informacji.
Kiedy$ miatam towarzyszy¢ osobie niewidome;j
podczas spaceru. Wydawato sie, ze to bedzie mite
i proste zadanie. Na miejscu okazato sie, ze pani
jest niewidoma, ale oprdcz tego wazy okoto
120 kilograméw, porusza sie na wdzku i mieszka
na pierwszym pietrze bez windy.
Takie sytuacje sg na porzadku dziennym i wyma-
gaja, by zaplanowac, jak pomoéc danej osobie
lub - w pewnych sytuacjach - odméwi¢ ustugi.
Anna Makowska, asystentka pracujgca
dla réznych instytucji, w tym uczelni, fundacji

i podmiotéw prywatnych

-
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Warszawskie metro sprzyja szybkim przejazdom
miedzy odlegtymi dzielnicami

dostrzegajac kontrast miedzy monumentalnymi blokowi-
skami Ursynowa, btyszczacym stalg i szktem Mordorem
a starg Praga, z jej kamienicami i podwdrkami, ale tez
budynkami, do ktorych dostac sie mozna, jedynie pokonu-
jac schody.

Siedziba Radia Praga znajduje sie tez w budynku
ze schodami. Dlatego zeby Daria mogta sie tam znalez¢,
potrzebne sg ramiona jej kolegbw, a dzis takze moje.
W $rodku potrzebowata mojej pomocy w zdjeciu kurtki
i dostaniu sie do toalety, do ktorej... rbwniez prowadza
schody.

ASYSTENT KONIECZNIE POTRZEBNY

Gdy Daria wraz z dziennikarzem wolontariuszem byli
zajeci audycja, miatem czas, by chwile odpocza¢. Po audycji
i wydostaniu sie z budynku wrdciliSmy metrem do jej domu
na Ursynowie - pogadac oczywiscie o tym, jak bardzo
osobie poruszajacej si¢ na wozku, nawet tak samodzielnej
jak Daria, potrzebne s3 ustugi asystenckie.

- Gdybym miata dzis sama to wszystko zatatwic, tobym
sie nie wyrobita. Z twojg pomocg dostawanie sie z miejsca
na miejsce zajmowato mi jednq trzeciq czasu, jaki musiata-
bym na to poswiecic¢ sama. Do tego pewnie musiatabym
podjechac takséwkg albo transportem specjalistycznym -
przyznata.

Darii nie sa potrzebne catodobowe ustugi asystenckie
- radzi sobie z czynno$ciami higienicznymi, ubieraniem sie
czy przygotowywaniem positkéw. Asystent potrzebny
jej jest do pomocy w transporcie, przy wiekszych zakupach
lub pracach porzadkowych albo tez wtedy, gdy trzeba
np. otworzy¢... stoik lub puszke.

Wiele oséb potrzebuje duzo bardziej intensywnej pomocy,
bez ktorej nie moga wstac z t6zka lub skorzystac z toalety,
nie méwiac juz o pojsciu do szkoty czy pracy. Dlatego
konieczne jest rozwijanie ustug asystenckich i rozszerzenie
do nich dostepu.

PS Wszystkie zdjecia zostaty zrobione przez mijanych
przez nas w réznych miejscach ludzi, ktérym bardzo
dziekujemy.

KZAROBKI )

Wedtug Ogdlnopolskiego Badania Wynagrodzen
asystent osobisty otrzymuje na reke (najczesciej)
2470-3373 zt. Natomiast asystent osoby
niepetnosprawnej: 1949-2619 zt (zrédto: portal
wynagrodzenia.pl).

- J
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LEKARZ
DZIECI

Mateusz Rézanski

dziennikarz ,Integracji” i Niepelnosprawni.pl.

0d 2019 r. Ambasador Konwencji ONZ o prawach
0S0b niepetnosprawnych. Publikuje m.in.

w kwartalniku ,Nowy Obywatel”.

Mateusz Rozanski: Jako lekarz jest Pan w tej chwili
na pierwszej linii frontu. Jak wyglada Panska praca
teraz, podczas trzeciej fali pandemii?

Adrian Filip: Nasza praca z pacjentami zdecydowanie
rézni sie od tej w czasach sprzed pandemii. Teraz kazdego
pacjenta - niewazne, z jakimi dolegliwosciami do nas
przychodzi - traktujemy jako potencjalnie zakazonego
SARS-CoV-2. Kazdy pacjent trafia do osobnej sali, pobieramy
mu wymaz do testow na COVID-19 i dopoki nie mamy
negatywnego wyniku, pacjent przebywa w sali sam
lub z rodzicem. Dopiero negatywny wynik umozliwia nieco
bardziej swobodne przemieszczanie sie po oddziale.

MR: A gdy jest wynik pozytywny?

AF: Wtedy pacjent przenoszony jest na specjalny oddziat
COVID-owy. W naszym szpitalu sa w tej chwili dwa takie
oddziaty. Mali pacjenci, sami badz z rodzicami, przebywaja
tam w zamknietych salach - czasem nawet kilka tygodni.
Sa tam leczeni zaréwno z powodu choroby podstawowej,
z ktorg trafili na oddziat, ale tez z zakazenia COVID-em.

MR: Istnieje mit, Zze dzieci nie chorujg na COVID-19,
a zarazenie koronawirusem przechodza bardzo tagodnie

AF: Dzieci choruja na COVID-19. Twierdzi sie jedynie,
ze objawy w ostrym przebiegu choroby sa mniej nasilone.
Opiekowatem sie pacjentem, ktory przyszedt do szpitala
z zespotem nerczycowym. Przed przyjeciem zrobiono mu
test na obecnos$¢ koronawirusa. Wyszedt ujemny, ale
w trakcie pobytu w szpitalu pojawita sie goraczka, ktorej
wczesdniej nie byto. Podjeto decyzje o kolejnym tescie,
ktory tym razem dat wynik pozytywny. Pacjent zostat
przeniesiony na wyspecjalizowany oddziat, gdzie choroba
sie rozwineta. Pojawity sie typowe objawy, jak: dusznos¢,
zmeczenie, b6l miesni i gtowy. W wypadku dzieci te objawy
sa o wiele mniej nasilone i sporadycznie zdarza sie, ze mali
pacjenci wymagaja respiratoréw. Jest jednak druga strona
medalu.

Zespot PIMS (z ang. pediatric inflammatory multisystem
syndrome temporally associated with SARS-CoV-2),
czyli wielouktadowy zespdt po-COVID-owy u dzieci.

W czasie pandemii szpitale przypominaja
pola bitew. Ubrani w kombinezony
lekarze, pielegniarki i ratownicy tocza
wojne o zdrowie i zycie pacjentow.

Jak w tych warunkach dba sie

o dobrostan najmtodszych? O tym

i o problemach z dostepem do leczenia

i nowoczesnych cewnikow mowi Adrian
Filip, rezydent pediatrii z Dzieciecego
Szpitala Klinicznego Uniwersyteckiego
Centrum Klinicznego WUM w Warszawie,
bedacy osoba z rozszczepem kregostupa.

Pojawia sie po kilku tygodniach po przechorowaniu.

U pacjentdw z tym zespotem wystepuja rézne objawy:
dusznosc, goraczka, ale tez o wiele powazniejsze problemy:
wymioty, nudnosci czy prowadzgca do odwodnienia
biegunka, a nawet zagrazajace zyciu uszkodzenia ptuc

i serca. To, ze dziecko przechodzi koronawirusa lekko,
wcale nie znaczy, ze nie bedzie wymagato obserwacji

w pdzniejszym okresie. Zwtaszcza ze groznym powiktaniem
po COVID-19 jest pojawienie sie tetniakdw tetnic wienco-
wych. Jest to bardzo grozna, zagrazajaca zyciu przypadtos¢.
Wymaga bardzo doktadnego badania przez lekarzy
kardiologow.

MR: Choroba, ale tez cata ta procedura z nig
zwigzana, muszg mie¢ ogromny wptyw na psychike
matych pacjentéw...

AF: To ogromny stres zaréwno dla dziecka, jak i rodzica.
Sami rodzice moga zadecydowac, czy chca byc przy dziecku
na czas izolacji. Na ogét rodzice zostaja z mniejszymi
dzie¢mi, a starsze radzg sobie same. Pierwszym jednak
zderzeniem dla dziecka z pandemiczna rzeczywisto$cia
jest trafienie do zamknietej sali, gdzie odwiedzaja je tylko
ludzie ubrani w specjalne kombinezony. Dla takiego dziecka
moga wygladac jak przybysze z kosmosu. Zreszta samo
pobieranie wymazu jest silnym przezyciem. Wtykanie
do nosa i gardta patyczka do pobierania wymazu moze by¢
doswiadczeniem traumatycznym. Trzecim problemem
jest brak jakichkolwiek odwiedzin. W momencie, gdy
dziecko trafia na oddziat szpitalny, zamykaja sie za nim
drzwi i do czasu wypisu zostaje samo albo tylko z jednym
rodzicem.

Mam pacjenta, ktéry, w czasie gdy prowadzimy
te rozmowe, przebywa od 4 tygodni na oddziale i od tylu
dni nie widziat swojego taty i rodzenstwa. Sadze, ze trauma
ztym zwigzana zostanie z tym dzieckiem na dtugo.

MR: Z dziecinstwa pamietam, ze pediatra to byt
nie tylko lekarz, ale tez taki troche psycholog, z ktérym
mozna byto porozmawiac o problemach, lekach,
a czasem po prostu o zyciu.

INTEGRACJA 2 (166) = 2021

Fot. Mateusz Rézanski, archiwum Integraciji




Y

Pediatra Adrian Filip prezentuje sprzet do cewnikowania

AF: Jako lekarz staram sie by¢ dla swoich pacjentow
przyjacielem. Od zawsze lubitem kontakt z ludZzmi i zawsze
tez lepiej dogadywatem sie z dzie¢mi niz dorostymi.

Dlatego tez widziatem sie w roli pediatry. Nie nosze typo-
wych biatych fartuchéw, ale w kolorowe misie czy ostatnio
-z postaciami z komiksow. Jako jedyny w oddziale mam
stetoskop z misiami, ktory wyglada jak zabawka, ale jest
profesjonalnym narzedziem mojej pracy. Dzieciom czesto
przedstawiam sie z imienia, przybijam piatki na powitanie

i pozegnanie, skracam dystans. Nie widze problemu w tym,
by dziecko méwito do mnie po imieniu. To nie tylko skraca
dystans, ale tez zmniejsza strach u matego pacjenta. Staram
sie tez dawac drobne prezenty: naklejki lub kolorowanki.

Z drugiej strony, dzieci sie odwdzieczaja - maluja laurki,
opowiadaja historyjki z zycia. Wierze, ze dzieki temu

mniej sie boja wizyty w szpitalu. Bo nie oszukujmy sie -

gdy do dziecka przychodzi obcy cztowiek, do tego ubrany

w kombinezon, i gmera mu w nosie, dotyka, badajac,
zaglada do gardta czy w bielizne - to jest trauma.

Dlatego kazdy drobny gest, ktéry powoduje, ze dziecko widzi

INTEGRACJA 2 (166) = 2021

w lekarzu przyjaciela, a nie zagrozenie, jest bardzo wazny.
Czesto postepowanie lekarskie lub pielegniarskie wiaze sie
z dyskomfortem lub bélem. Wktucie dozylne, pobieranie
krwi, zaktadanie wenflonu, cewnikowanie - to nie sg
przyjemne doswiadczenia. Ale my staramy sie stworzyc¢
taka otoczke, ktora pozwoli odciagna¢ mysli dzieci

od tej nieprzyjemnej strony medycyny.

MR: Byt jakis szczeg6lnie trudny moment w trakcie
pandemii, ktéry na zawsze zostanie w Panskiej
pamieci?

AF: Byto kilka. Nie byty to jakies$ szczegblnie dramatyczne
historie. Nie miatem stycznosci z dzie¢mi bardzo chorymi
z powodu koronawirusa. Dla mnie trudna sytuacja dotyczyta
nastoletniego chtopca. Gdy do nas przyszedt, zrobiono mu
test na koronawirusa. Nie dat jednoznacznego wyniku.

To wigzato sie z tym, ze musiatem mu wykonac kolejny test
po uptywie doby. Chtopiec zostat zamkniety w sali, gdzie nikt
go nie odwiedzat. Jego kontakty z lekarzami, pielegniarkami
byty ograniczone do minimum. Po wykonaniu trzech testéw
pojawit sie jednoznacznie ujemny wynik. To dziecko przez
ten czas przebywato samo w pokoiku. Widac byto, ze
chtopak czut sie osamotniony. Przez cztery dni widywat

w zasadzie tylko lekarza pobierajacego mu wymaz, positki

i leki zostawiano mu przed drzwiami sali.

Tymczasem dzieci potrzebuja kontaktu z ludzmi. Niestety,
takie sg procedury i nic z tym nie mozemy zrobi¢, kazdy
Swiadomy cztowiek chroni sie przed zakazeniem jak tylko
moze, przede wszystkim do niezbednego minimum
ograniczajac kontakty. Do dzi§ pamietam smutny wzrok
tego chtopaka.

MR: Wielu moich znajomych pracujacych w ochronie
zdrowia wskazuje jako taki punkt zwrotny w swoim
zyciu zawodowym $mier¢ pierwszego pacjenta.
Pamieta Pan swoje doswiadczenie?

AF: Doskonale pamietam taka sytuacje. Byty to czasy
jeszcze przed pandemia. Pacjent przebywat na Oddziale
Intensywnej Opieki Medycznej. Malutkie dziecko, 2-3-tygo-
dniowe. Do szpitala trafito z powodu infekgji. Niestety, nikt
nie potrafit odpowiedzie¢ na pytanie, z jakiej przyczyny.
Oczywiscie ratowaliSmy to dziecko. Niestety, infekcja
doprowadzita do utraty funkcji nerek i musieliémy rozpoczac
dializowanie. Juz samo to, ze trzeba byto dializowac tak
malenkie dziecko, byto powaznym wyzwaniem.

Niestety, po kilku dniach jego organizm sie poddat.
Pamietam do dzi$, jak to dziecko wygladato na dobe

przed Smiercia. Byto cate napuchniete, sine, a w jego nosku
i ustach tkwity rurki wspomagajace funkcje zyciowe.

W pewnym momencie przyszedt do mnie zajmujacy sie nim
anestezjolog i powiedziat, ze nasze dziatania juz nie maja
sensu i naszym zadaniem jest teraz umozliwienie rodzicom
pozegnania sie z dzieckiem. Przeptakatem cata noc.
Nastepnego dnia dziecko zmarto.
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MR: Wybrat Pan studia medyczne, mimo ze ma Pan
niepetnosprawnos¢.

AF: Juz jako maty chtopiec marzytem o zostaniu lekarzem.
Jeszcze jako kilkulatek ogtositem to rodzicom. W podjeciu
takiej, a nie innej decyzji pomogli mi pracownicy oddziatu
chirurgicznego w szpitalu przy ul. Niektanskiej w Warszawie.
W pierwszych latach zycia bywatem tam nawet po kilka razy
w roku. Tamtejsi lekarze stali sie niemal moja druga rodzina.
To wtasnie oni pokazali mi, ze medycyna wecale nie jest taka
straszna, a rola lekarzy nie jest zadawanie pacjentom
réznego rodzaju bolu. Dzieki nim przekonatem sie, ze bycie
lekarzem to niesienie pomocy drugiemu cztowiekowi
i sprawiania, ze czuje sie on lepiej. | psychicznie, i fizycznie.
Te doswiadczenia spowodowaty, ze ostatecznie i mnie udato
sie zostac lekarzem. Teraz, gdy kto$ pyta mnie, dlaczego
nim zostatem, odpowiadam, ze po pierwsze po to, by oddac
medycynie to, co jej zawdzieczam. A zawdzieczam wiele,
bo rozszczep kregostupa to powazna wada, ktéra ma szereg
negatywnych konsekwencji dla catego organizmu.

A po drugie dlatego, ze poznatem - jako dziecko wtasnie -
radosniejsze oblicze tego zawodu i czuje sie spetniony,
gdy widze na twarzy dziecka usmiech podczas obchodu.
Dziecka, ktore przy pierwszym spotkaniu bardzo sie mnie
bato, czasem cierpiato z powodu bélu, goraczki

czy innych dolegliwosci.

MR: Jak rozszczep kregostupa wptynat na Panski
wybor Sciezki kariery?

AF: Moja wada sprawia, ze niestety nie moge dtugo stac.
Dlatego zdawatem sobie sprawe, ze raczej nie nadaje sie
na chirurga, cho¢ zawsze fascynowata mnie neurochirurgia.
Wybratem pediatrie - chocby dlatego, ze to mniej stojaca
praca i spora jej cze$¢ mozna wykonywac na siedzaco.
Poza tym tatwiej w niej, pomiedzy wizytami u pacjentéw,
znalez¢ czas na cewnikowanie czy wziecie lekow.

MR: A jak powitano Pana w Akademii Medycznej?

AF: Po mnie na pierwszy rzut oka prawie nie wida¢
niepetnosprawnosci. Jestem w petni mobilny i poruszam sie
bez zadnego dodatkowego oparcia, co odréznia mnie
od duzej czesci 0s6b z rozszczepem kregostupa, ktdre
poruszaja sie o kulach lub na wézku. Na Akademii niektorzy
od poczatku wiedzieli o moim rozszczepie kregostupa, inni
dowiedzieli sie w trakcie. Reakcje byty w przewazajacej
wiekszosci pozytywne, choé zdarzato mi sie stysze¢, ze lekarz
musi by¢ catkowicie sprawny i musi umiec robié wszystko
bez ograniczen. Taka opinie ustyszatem m.in. od pewnego
bardzo waznego i wptywowego lekarza. Poszedtem
do niego, bo chciatem prosic o rade w sprawie stazu
kierunkowego i wyboru wtasciwej sciezki juz po ukonczeniu
studiéw. Opowiedziatem mu o swoich problemach, ktére
uniemozliwiajg mi prace jako chirurgowi. On zas stwierdzit,
ze przeciez jako lekarz musze niezaleznie od specjalizacji
wykonac kazdy zabieg i czynno$¢ przy pacjencie i ze nie
wyobraza sobie, jak osoba niepetnosprawna, z ogranicze-

niami, moze by¢ lekarzem. O wiele bardziej przykra sytuacja
spotkata mnie na pigtym roku studiéw. Podczas zajec

na temat wad wrodzonych rozmowa zeszta na operacje
prenatalne dzieci z rozszczepem kregostupa. Zwrocitem
uwage, ze w Polsce operuje sie dzieci z rozszczepem
kregostupa juz w fazie prenatalnej. Na to pani doktor (lekarz
z wieloletnim doswiadczeniem zawodowym) zapytata mnie,
czy kiedykolwiek widziatem osobe z rozszczepem kregostu-
pa. Wedtug niej takie osoby leza caty czas w t6zkach,

nie moga porusza¢ sie samodzielnie, rozwijaja wodogtowie

i jedynie oddaja pod siebie mocz. Wtedy wstatem i odpowie-
dziatem: wtasnie pani patrzy na osobe z rozszczepem
kregostupa. | do konca zajec juz milczatem. Prowadzaca

w zaden sposdb sie do tego juz nie odniosta. Byty to dla
mnie trudne stowa, ale jednak na swojej drodze spotykatem
w przewazajacej wiekszosci zyczliwych mi ludzi.

MR: To teraz przejdziemy do pytan pacjenckich.
Jakie sg najwieksze problemy dorostych pacjentéw
zrozszczepem kregostupa?

AF: Po pierwsze, trzeba zauwazy¢, ze z ré6znych przyczyn
opieka zdrowotna nad dzieciakami z rozszczepem krego-
stupa a dorostymi to dwa rozne Swiaty. Jako dziecko
na wizyte u specjalistéw czekatem miesiac, dwa miesiace.
Teraz, kiedy ide ze skierowaniem do przychodni dla doro-
stych i prosze o termin na wizyte do nefrologa czy urologa,
dostaje termin za dwa lata. To jest absurd, bo ja - jak kazdy
znas - nie moge tyle czekad. | to jest gtéwny problem - brak
dostepu do lekarzy. Drugim problemem jest brak wiedzy
na temat tej wady. Lekarze nie znaja sie na rozszczepie
kregostupa i tym, z czym on sie wiaze. A ci, ktorzy maja taka
wiedze i doswiadczenie, to najczesciej lekarze dzieciecy.
Pokutuje tez myslenie, ze wtasciwie zaopiekowany maty
pacjent jako dorosty nie potrzebuje az tak intensywnego
wsparcia. Niestety nie jest to prawda. Dlatego znalezienie
dobrego lekarza, znajacego sie na naszych problemach
i na wizyte u ktorego nie trzeba czekac latami, jest bardzo
trudne. Czesto wigze sie z koniecznoscia skorzystania
z prywatnej stuzby zdrowi, a to - z powaznymi kosztami.

MR: Problemem jest tez dostep do nowoczesnych
cewnikow...

AF: Sam sie cewnikuje i to przez cate swoje Swiadome
zycie. Dlatego bardzo dobrze widze problemy, ktore sie
ztym wiaza. Dorosty cztowiek cewnikuje sie przecietnie
6 czy 7 razy na dobe i za kazdym musi pamietac o szeregu
rzeczy. O tym, by mie¢ dostep do czystej toalety czy innego
higienicznego miejsca co 3-4 godziny codziennie. W takim
miejscu mozna roztozy¢ swoj przybornik, w sktad ktérego
wchodza m.in. rekawiczki, gaziki, zel, odkazacze i sam
cewnik. Cewnik hydrofilowy jest o wiele prostszy w uzyciu
niz zwykty suchy cewnik i w zasadzie nie wymaga catego
tego sprzetu. Wystarczy umyc¢ rece woda z mydtem.

Co wiecej - przeciez kazdemu zdarza sie znalez¢ w miejscu,
gdzie nie ma natychmiastowego dostepu do higienicznej
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przestrzeni. Pare razy zdarzyto mi sie cewnikowac

za pomoca cewnika hydrofilowego na parkingu, schowany
za samochodem. W wypadku zwyktego cewnika bytoby to
niemozliwe. Do tego dochodzi komfort psychiczny. Cewniki
hydrofilowe - zwtaszcza te dla kobiet - s3 mniejsze i mozna
jesttrzymac w kieszeni. Nie trzeba miec catej reklamowki
sprzetu. Korzystanie z toalety wyglada prawie tak samo

jak u oséb, ktore nie musza sie cewnikowac. Unika sie
niewygodnych pytan i dziwnych spojrzen.

MR: A z punktu widzenia zdrowia pacjenta?

AF: Istniejg badania amerykanskie i brytyjskie,
ktore pokazuja, ze cewniki hydrofilowe zmniejszaja czestos¢
zakazen uktadu moczowego o nawet 20 proc. A zakazenie
jest to bardzo nieprzyjemne przezycie. Pacjent goraczkuje,
boli go brzuch, plecy, odczuwa bél przy kazdym oddawaniu
moczu. Ja, gdy mam takie zakazenie, nie moge pracowac.
Nawet gdy zbije goraczke i uSmierze bél lekami, to i tak
nie jestem w stanie sprawnie i logicznie myslec. Cierpia
na tym pacjenci i koledzy, na ktorych spadaja moje obo-
wiazki. Trwa to czasem trzy dni, a czasem tydzien,
gdy musze leze¢ w tozku i przyjmowac antybiotyki.

Dzieci, ktore przechodzg zapalenie pecherza, tez tracg
zajecia w szkole, a ich rodzice - dni w pracy, bo musza sie
nimi zajmowac. Do tego czesto dochodzi koniecznos$¢
hospitalizacji, ze wszystkimi jej konsekwencjami.

Jako dziecko miewatem w roku nawet dziesiec takich
zakazen, ktore trwaty okoto tygodnia. Mozna sobie tatwo
policzy¢, ile czasu spedzatem, leczac sie z tej choroby.
Dzieki cewnikom mozna uniknac choc czesci tych proble-
mow. Niestety, obecny koszt cewnikéw hydrofilowych

to nawet tysiac ztotych miesiecznie. To kwota zaporowa

dla wielu rodzin, dlatego wiele oséb decyduje sie na zwykte,
o wiele tansze suche cewniki.

MR: Podsumowujac - ideatem bytaby petna
refundacja cewnikéw hydrofilowych?

AF: Zdecydowanie tak. Na pewno przyniostoby to wiele
korzysci dla pacjentow, lekarzy, ale tez budzetu panstwa.
Bo jesli zrefundowano by te cewniki, spadtyby koszty
hospitalizacji, refundacji antybiotykéw i koszty wynikajace
ze zwolnien lekarskich pacjentéw chorujacych na choroby
uktadu moczowego.

Spotkanie w Ambasadzie Krélestwa Danii, doktor Adrian Filip (z mikrofonem)
___'W__ L

EmBassy op
7 Denmany
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PRAWO DO WYBORU

Czy niezalezne zycie oznacza to samo co samodzielnosc? Czy stusznie czesc osob
obawia sie, ze ta koncepcja masowo ,,uzdrowi” osoby z niepetnosprawnoscia

i niejako zmusi do aktywnosci zawodowej? Dlaczego asystencja jest tak scisle
zazebiona z deinstytucjonalizacja? Fakty, mnostwo potprawd i wrecz mitow
krazacych wokot niezaleznego zycia wyjasniaja: dr Krzysztof Kurowski

i Adam Zawisny, prezes i wiceprezes Instytutu Niezaleznego Zycia.

Angela Greniuk
dziennikarka, redaktorka portalu
Niepelnosprawni.pl

Angela Greniuk: Czym jest niezalezne zycie?

Dr Krzysztof Kurowski, prezes Instytutu
Niezaleznego Zycia: Powiedziatbym, 7e to zycie,
do ktérego dazy kazda osoba. Jest takze naturalng
koniecznoscig (mozliwoscia) realizacji praw cztowieka
przez osobe majaca szczegblne potrzeby wynikajace
Z jej sytuacji zyciowej. Potrzeby te nalezy identyfikowac
i zaspokajac, tak aby realizacja praw cztowieka byta
mozliwa. Niezalezne zycie jest to wiec zesp6t dziatan,
ktére musza podjac przede wszystkim instytucje
publiczne, bo obowiazki prowadzace do niezaleznego
zycia sg zapisane w politykach publicznych kazdego
szczebla. Organizacje pozarzadowe, majac z reguty
duza Swiadomos¢ potrzeby niezaleznego zycia swoich
cztonkoéw, dziatajg w kierunku niezaleznosci zycia,
przejawiajacej sie w prawie do dokonywania wybordw.
Ogolnie rzecz ujmujac - niezalezne zycie to mozliwosc
dokonywania wyboréw i decydowania o swoim
zyciu.

Adam Zawisny, wiceprezes Instytutu Niezaleznego
Zycia: Niezalezne zycie moze mie¢ zwiezte wyjasnienie,
np. to zawarte w Konwencji o prawach oséb niepetno-
sprawnych (KPON), zwigzane z mozliwoscig decydowa-
nia o sobie, wptywu na rézne rzeczy, realizowania
swoich potrzeb i decyzji - tak jak inne osoby. Czasami
niezaleznym zyciem definiuje sie tez rézne rozwigzania
stuzace temu, by osoby z niepetnosprawnosciag mogty
zy¢ niezaleznie od wptywu innych o0s6b - czyli tak samo
jak kazdy obywatel, na réwnych prawach w réznych
sferach zycia spotecznego, zawodowego itd. Mamy
jeszcze definicje wyjasniajace tak bardziej
po ludzku, ale i definicje szersze, ktére mocniej
i bardziej zdecydowanie podkres$laja zwiazki niezalez-
nego zycia z odgrywaniem rol spotecznych, funkcjo-
nowaniem spotecznym, zawodowym, edukacyjnym,
seksualnym, rodzinnym itd. Wszystko wiec zalezy

Dr Krzysztof Kurowski i Adam Zawisny - prezes i wiceprezes
Instytutu Niezaleznego Zycia

od tego, o jakim rozumieniu niezaleznego zycia w danej
sytuacji méwimy.

Gdybysmy przyjeli definicje niezaleznego zycia
z Konwencji ONZ, czy moga Panowie wskaza¢, z jakich
elementow sie ono sktada?

AZ: W najwiekszym mozliwym skrécie mozna uznaé,
ze niezalezne zycie dzieli sie na trzy kluczowe obszary:
wyboru i dostepu do mieszkalnictwa (nie w specjalnych
warunkach), asystencji osobistej oraz dostepnosci
otoczenia.

Pierwszy element dotyczy szczegdlnie kwestii podsta-
wowej dla kazdego cztowieka, czyli mieszkalnictwa,
zamieszkiwania w r6znych miejscach. Osoba z niepetno-
sprawnoscig powinna méc samodzielnie wybierac:
gdzie, z kim i z jakim ewentualnie wsparciem chce
zamieszkad. To ma sie odbywad na takich samych
zasadach, jakie dotycza reszty spoteczenstwa. Warto
podkresli¢: mieszkanie nie moze by¢ w izolacji od ogétu
spotecznosci, tylko wtasnie w spotecznosci lokalnej.

To nie majg by¢ przystosowane getta na uboczu,
ale miejsca wybrane od poczatku przez te osobe.

Drugi aspekt jest zwigzany z wszelkiego rodzaju
wsparciem, ktérego ta osoba potrzebuje, aby funkcjo-
nowac tak jak inni obywatele - asystencjg osobista
oraz wszelkimi innymi ustugami, ktére dajg mozliwosc
samodzielnego, co jednak nie oznacza, ze samotnego
zycia. Jest oczywiscie podany caty katalog, ktéry
dotyczy mozliwos$ci wsparcia przy réznych czynno-
$ciach, takze biologicznych, higienicznych, uczest-
nictwie w zyciu spotecznym, kulturalnym i zawodowym.
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Asystencja osobista jest realizowana takze w miejscach
zamieszkania, np. w mieszkaniu wtasnym, wynajetym,
komunalnym, chronionym, wspomaganym. Aby byta
jasnos$¢ - aktualne przepisy zwigzane z mieszkal-
nictwem chronionym nie sg zgodne z Konwencja, gdyz
m.in. wykluczajg osoby wymagajace intensywnego
wsparcia, sugeruja odgoérne regulaminy i ogétem mocno
instytucjonalny charakter mieszkania.

A trzeci aspekt dotyczy szeroko rozumianej dostep-
nosci. Artykut 19 KPON bardzo mocno podkreéla to,
ze wszelkie ustugi powszechne dostepne dla reszty
populacji musza by¢ tez w petni dostepne dla oséb
z r6znymi niepetnosprawnosciami. | to dotyczy przede
wszystkim ustug, produktéw. Szczegblnie wazne s3 tu
kwestie mobilnosci, transportu - to taczy sie z innymi
artykutami Konwencji. To jest taki ultraskrot, jezeli
chodzi o te definicje stricte Konwencyjna.

Czy niezalezne zycie jest rzeczywiscie dla wszyst-
kich oséb z niepetnosprawnosciag? Czes¢ zawsze
bedzie od kogos zalezna i nie bedzie samodzielna.

KK: Jest réznica miedzy niezaleznym zyciem
a zyciem samodzielnym. Czasami, przyblizajgc temat
niezaleznego zycia, podkreslam, ze kluczowe jest w nim
prawo wyboru. Chodzi o to, zeby osoba z niepetno-
sprawnosciag mogta podejmowac decyzje w swoich
sprawach w maksymalnie mozliwym zakresie.

To oznacza, ze nawet jesli czegos$ fizycznie nie mozesz
zrobi¢ samodzielnie, ale masz wyb6r w kazdym obsza-
rze swojego zycia - to jest to niezalezne zycie. Jesli nie
mozesz czego$ wykonac samodzielnie i fizycznie jestes
zalezny od kogos$, wtedy niezalezne zycie proponuje
wsparcie, np. w postaci asystencji osobistej.

Niezalezne zycie moze przybieraé rézne formy
wyboréw: poczawszy od tego, co zjem na $niadanie
albo o ktérej je zjem, jaka koszule dzi$ chce zatozy¢,
az po wybory mieszkania z rodzicami albo w samo-
dzielnym mieszkaniu ze wsparciem czy z podjeciem
np. telepracy. M6j wybor na miare moich mozliwosci,
w zgodzie z bezpieczenstwem jednostki i ogétu
i zasadami wspotzycia spotecznego.

AZ: Przede wszystkim jesli kto§ mowi, ze osoby
z dang niepetnosprawnoscia (zazwyczaj intelektualna,
z autyzmem, ze sprzezeniami) nie sa w stanie zy¢
niezaleznie, to zazwyczaj mysli o kim$ konkretnym. To
znaczy, ze narzuca taka narracje odnosnie do tej osoby.

W Konwencji jest to bardzo podkreslone: jesli osoba
samodzielnie potrafi np. poruszy¢ jedynie powieka, to
nie oznacza, ze nie moze prowadzic niezaleznego zycia.
Zalezno$¢ oznacza tu brak wyboru. Osoba jest zalezna
od innych wtedy, kiedy nie ma mozliwosci wyboru tego,
gdzie mieszka, czy moze wyj$¢ na miasto, kiedy p6jsc
spac, co moze zje$é. Natomiast jezeli osoba z niepetno-
sprawnoscig moze podejmowac tego typu decyzje,
ma zapewniong asystencje, np. 24-godzinna, albo inne
formy wsparcia - w tym przypadku jest po prostu
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niezalezna, tak jak inne, ktére nie majg niepetnospraw-
nosci. Bo ma wybor i sama decyduje, a w jej decyzjach
i potrzebach wspiera ja asystent lub wybrana osoba.

Obecnie trwaja prace nad strategia deinstytucjo-
nalizacji, czyli jednego z filaréw niezaleznego zycia.
Czy istniejg wady lub minusy przeprowadzania tego
procesu w innych krajach Unii Europejskiej?

KK: Ten proces, jak kazdy inny, moze by¢ prowadzony
dobrze albo zle. Niewtasciwie przeprowadzono go
na Wegrzech, gdzie duze instytucje zastagpiono mniej-
szymi. Miata by¢ deinstytucjonalizacja, a wyszta wtérna
instytucjonalizacja, czyli powielono dobrze znany
schemat pod inng nazwa, a nie wypracowano nowe;j
Sciezki wsparcia. Kazda dobrg idee mozna wdrozy¢
nieprawidtowo.

Trzeba przy tym podkreslic, ze istotg jest zapewnienie
osobom wyboru: w jaki sposob chca by¢ wspierane.
Powinny funkcjonowac r6zne formy i realne mozliwosci
wyboru. Jesli to nam ucieknie, to nie wypracujemy
dobrego modelu.

AZ: Tak, Wegry poszty iluzorycznym kierunkiem tego,
ze ten maty, 15-osobowy DPS zapewni niezalezne zycie,
podczas gdy juz wiemy, ze nie zapewni. To w dalszym
ciagu jest DPS, tylko ze mniejszy. Z kolei w niektérych
regionach Szwecji faktycznie troche za mocno podkres-
lono element indywidualizmu. Nie zadbano dobrze
o to, by osoby starsze i z niepetnosprawnosciami byty
witaczone w spotecznosc lokalna. By¢ moze to wynikato
z braku $wiadomosci spotecznosci lokalnej, moze ze
stereotypdw, zbyt matego poziomu wsparcia indywidu-
alnego. Niemniej jednak efektem byto poczucie
samotnosci u niektdrych osoéb. To tez jest mozliwa
konsekwencja nie do konca wtasciwego sposobu
przeprowadzenia procesu deinstytucjonalizacji. Chociaz
to jest zdecydowana mniejszo$¢ zaobserwowanych
efektédw, poniewaz Szwecja jest ogblnie wskazywana
jako jeden z lepszych przyktaddéw deinstytucjonalizacji
wobec 0s6b z niepetnosprawno$ciami.

Generalnie dobrze przeprowadzona deinstytucjonali-
zacja nie ma minuséw dla roznych grup spotecznych.
No, chyba ze méwimy o patologicznych sytuacjach, gdy
np. niektére osoby kierujace DPS-em lub inng instytucja
dostaja znaczne pienigdze za jej prowadzenie i jedno-
czesdnie czuja sie wazne, bo majag duza wtadze nad
innymi. Z perspektywy socjologicznej - czerpia korzysci
spoteczno-psychologiczne, bo maja te wtadze i kontrole
nad 300-400 osobami i pracownikami. Z punktu
widzenia 0s6b kierujacych takimi instytucjami deinsty-
tucjonalizacja pewnie bedzie minusem. Troche to wiec
zalezy, z jakiej perspektywy patrzymy. Ale wytaczajac te
sytuacje, to dobrze przeprowadzona deinstytucjona-
lizacja dla og6tu spoteczenstwa, w szczegblnosci
dla samych 0s6b z niepetnosprawnosciami, a takze
dlaich rodzin, nie ma minuséw jako takich. Chociaz
mozna ja zle przeprowadzic i wtedy sie pojawia. l
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LISTA (NIE)OBECNOSCI

Cofnijmy sie na chwile do swoich szkolnych czasow. Czy pamietacie moze

w podrecznikach jakies wzmianki o niepetnosprawnosci? Jesli takie sie pojawity -
w jaki sposob pisano o osobach z niepetnosprawnoscia? Na te oraz wiele innych
pytan dotyczacych wspotczesnych podrecznikow szukaja odpowiedzi badaczki

w projekcie pn. ,Lista (nie)obecnosci. Niepetnosprawnos¢ w podrecznikach
szkolnych”. To pierwsze takie badanie naukowe w Polsce.

- Angela Greniuk
dziennikarka, redaktorka portalu
Niepelnosprawni.pl

- Pomyst na projekt ,Lista (nie)obecnosci. Niepetno-
sprawnos¢ w podrecznikach szkolnych” narodzit sie
wraz z opublikowanym przez PFRON konkursem,,
Reprezentacje niepetnosprawnosci w kulturze i edukacji”.
Konkurs byt bodzcem, ktdry ujawnit nasze checi, cieka-
wosc¢ i pomysty stworzenia takiego badania - mowi
dr Marta Satkowska z Collegium Civitas, koordynatorka
projektu. - Temat jest bardzo istotny, poniewaz dzieki
podrecznikom dzieci i mtodziez uczq sie postrzegac
rzeczywistosc. Jesli okaze sie, Ze niepetnosprawnosci
w podrecznikach jest niewiele, zapytamy: dlaczego tak
jest i jaki to ma wptyw na ucznidw i uczennice bez
niepetnosprawnosci i z niepetnosprawnosciq. O wadze
tematu Swiadczq tez patronaty: Rzecznika Praw
Obywatelskich dr. hab. Adama Bodnara, Fundacji
Szkota z Klasq’, Fundacji Integracja i portalu Niepetno-

i
RZECZNIK PRAW OBYWATEISKICH

GROGE0

FUNDACIA

sprawni.pl, Polskiego Forum Oséb Niepetnosprawnych
i portalu ngo.pl.

Przed rozpoczeciem badan zanalizowano aktualna
sytuacje na temat niepetnosprawnosci w szkole,
co jest ,wyjsciowe” dla projektu. Nie napawa to
optymizmem.

- Temat 0s6b z niepetnosprawnosciq w edukacji
formalnej i nieformalnej czesto nie jest uwzgledniony.
Nie méwi sie o tym za bardzo w szkole, a jesli juz -
perspektywa, w jakiej ujmowana jest niepetnosprawnosc,
najczesciej nie jest zgodna z paradygmatem praw
cztowieka. Ten brak i czesto stygmatyzujgce podejscie
do niepetnosprawnosci odzwierciedla model segrega-
cyjny wobec 0s6b z niepetnosprawnosciami, ktdry jest
nadal rozpowszechniony w Polsce - zauwaza Magda
Szarota, aktywistka i badaczka z Uniwersytetu
Lancaster w Wielkiej Brytanii.

ISCZDUCHEM KONWENCJI

Badania podjete w ramach projektu ,,Lista (nie)
obecnosci” sa wyjatkowe z kilku powodoéw. Nie tylko
dlatego, ze po raz pierwszy w Polsce zostanie przepro-

INTEGRACJA 2 (166) = 2021




Fot. i grafika: archiwa autorki i bohaterek

wadzona wnikliwa analiza podrecznikéw szkolnych
w zakresie niepetnosprawnosci i 0s6b z niepetnospraw-
noscig pod katem praw cztowieka.

- Projekt jest prowadzony w nurcie partycypacyjnym
od samego poczqgtku. To oznacza, Ze osoby z niepetno-
sprawnosciami uczestniczq w procesie badawczym
na kazdym jego etapie: w naszym zespole sq dwie czton-
kinie z niepetnosprawnoscig, mamy szereg spotkan
konsultacyjnych z ekspertami i ekspertkami z niepetno-
sprawnoscig. Punktem odniesienia jest dla nas Konwen-
cja o prawach osoéb niepetnosprawnych - wylicza
badaczka i sojuszniczka 0s6b z niepetnosprawnosciami,
Magdalena Kocejko, doktorantka ze Szkoty Gtéwnej
Handlowej w Warszawie.

70 PODRECZNIKOW, 15 TYS. STRON

Projekt ruszyt w styczniu br. w sktadzie: dr Marta
Satkowska oraz Magdalena Kocejko, Magda Szarota
i Angelika Greniuk - doktorantki z réznych uczelni. Celem
badaczek jest rekonstrukcja i interpretacja sposobu
przedstawiania 0séb z niepetnosprawnosciami i niepet-
nosprawnosci w podrecznikach, wskazanie sposobow
definiowania i reprezentacji niepetnosprawnosci.

- Jestesmy na etapie analizy. Mamy do przebadania
70 podrecznikéw do prawie wszystkich przedmiotéw
z edukacji wczesnoszkolnej, podstawowej i ponadpodsta-
wowej. To ponad 15 tys. stron - przyznaje dr Satkowska. -
Oprdcz tego odkrywamy catkiem poboczne kwestie, np. to,
Ze od naszej edukacji nie zmienito sie za wiele w kontekscie
socjalizacji dziewczynek i chtopcow do petnienia typowo
tradycyjnych rél kobiecych i meskich - dodaje.

Obecnie badaczki sg po spotkaniu konsultacyjnym
z ekspertami i ekspertkami oraz pilotazu analizy podrecz-

Dlaczego to
wazne?

nikow. Moga zdradzié wstepne wyniki swoich prac:

- Na tym etapie juz mozna powiedziec, Ze niepetno-
sprawnos¢ pojawia sie w podrecznikach, ale jest czesto
zamaskowana i w formie, ktéra nie jest neutralna -
negatywne konotacje zwigzane z niepetnosprawnosciq
nadal sq przemycane w podrecznikach w mniej
lub bardziej oczywisty sposéb - moéwi Magda Szarota,
odnoszac sie do pierwszych kilkunastu przeanalizo-
wanych podrecznikow.

Z kolei Magdalena Kocejko przybliza wnioski z konsul-
tacji z ekspertami i ekspertkami, ktorzy/ktére wspomi-
nali wtasne podreczniki szkolne:

- Zdaniem naszych rozmdwcdw i rozmoéwczyn
niepetnosprawnosci w podrecznikach nie byto. A jesli juz
sie pojawiata, to bardzo, bardzo rzadko i w stereotypowy
sposob: osoby z niepetnosprawnosciami byty biernymi
odbiorcami pomocy, obiektami litosci. Drugi wniosek jest
taki, Ze istnieje potrzeba wypracowania jakiejs nowej nor-
my, ktéra w lepszy i petniejszy sposob, zgodny z rzeczywi-
stoscig i oczekiwaniami 0séb z niepetnosprawnosciami,
bedzie obowigzywac w podrecznikach - dodaje.

PERSPEKTYWA DZIECI

Dr Marta Satkowska jest mama trzech chtopcéw:
4-letniego Gucia, prawie 8-letniego Krzysia i 11-letniego
Janka. Zachecita dwoch starszych do tego, by poszukali
0s06b z niepetnosprawnoscig w swoich podrecznikach.

- Mama zapytata sie mnie, czy chce poszukac w swoich
podrecznikach réznych zdjec¢ albo obrazkéw ludzi
z niepetnosprawnosciq. Ja sie zgodzitem, podobato mi sie
to - méwi Krzys, pierwszoklasista. - Znalaztem dziew-
czynke z aparatem stuchowym i panig niewidomg
z psem przewodnikiem.
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- Ja znalaztem tylko w podreczniku do polskiego
fragment Katarynki. Byta tam niewidoma dziewczynka
- dodaje Janek Satkowski z V klasy.

Podreczniki przejrzata rowniez tucja Pawtowska,
11-letnia siostrzenica Magdaleny Kocejko.

- Chciatam zobaczyc, co jest w podrecznikach na ten
temat, bo podejrzewatam, Ze jest mato - méwi sz6sto-
klasistka. - O osobach z niepetnosprawnosciami byto cos
tylko w podreczniku do polskiego. To czasami fragment
czytanki, opowiadania dotyczgce tolerancji wobec takich
0s0b czy 0s6b z innych krajow. Albo byty tez np. wskazdw-
ki, jak sie zachowac. Byto o osobie z zespotem Downa
i osobie na wézku.

CZEGO Z PODRECZNIKOW
CHCA DOWIEDZIEC SIE DZIECI?

Na pytanie o to, czy wedtug uczniéw liczba os6b
z niepetnosprawnoscia w ich podrecznikach jest
wystarczajaca, dzieci odpowiedziaty zgodnie:

- Jestich baaardzo mato. Jesli jest jakis rysunek,
to wszyscy sq na nim idealni. Mysle, ze dla autoréw tak
jest wygodniej. Bardzo sie zdziwitem, kiedy nie znalaztem
nic o niepetnosprawnosci w biologii - przyznaje Janek.

Wtéruje mu tucja.

- Moim zdaniem jest za mato, prawie nie ma. Wydaje mi
sie, ze to dlatego, iz podreczniki nie pokazujq, jak jest
naprawde, chcg pokazac taki bardziej idealny swiat -
méwi. - Wedtug mnie w podrecznikach np. do historii
powinno by¢ pokazane, jak kiedys radzity sobie osoby
z niepetnosprawnosciami. Ogdlnie uwazam, ze podreczniki
chcq unikad takich rzeczy, i nie do korica wiem dlaczego.

Okazuje sie rowniez, ze uczniowie - adekwatnie
do ich wieku - maja potrzebe poznania funkcjonowania
Swiata oséb z niepetnosprawno$ciami.

- Na pewno: jak pomdc takim osobom i jak sie zacho-
wywac. Gdy np. osoba na wézku chce wsigs¢ do autobu-
su, to jak jef mozna pomoéc. Albo jak spotkam osobe
niewidomag, to jak sie mam zachowywac: czy normalnie,
czy jakos mowic, ze chce pomdc... - zastanawia sie tucja.

- Ja chciatbym poznac sposoby, ktérych uzywajq ludzie
7 niepetnosprawnosciami, aby byto im tatwiej robic¢ rézne
rzeczy - dodaje Janek.

Z kolei najmtodszy z nich - Krzy$, przyznaje, ze raczej
nie chciatby sie dowiadywa¢ o niepetnosprawnosci,
bo kojarzy mu sie ona ze szpitalem, ,,a szpital mi sie
niezbyt podoba” - przyznaje nieSmiato oSmiolatek.

- W efekcie naszych badar chcemy wskazac rekomen-
dacje, do czego powinnisSmy dgzy¢ w podrecznikach.
Mam nadzieje, ze wyniki, ktore opublikujemy jesieniq br.,
wywotajq dyskusje na temat tego, w jaki sposéb nowa
norma mdwienia, przedstawiania i reprezentacji oséb
z niepetnosprawnosciami w podrecznikach powinna
wyglgdac. Nalezy uwzgledniac to, w jaki sposéb chcg by¢
one przedstawiane, a nie podgzac stereotypowq sciezkg,
jak do tej pory - podsumowuje Magdalena Kocejko. l

~

DR MARTA SALKOWSKA -
socjolozka, pracuje w Instytucie
Socjologii Collegium Civitas.
Wyktadowczyni akademicka,
badaczka studiéw o niepetno-
sprawnosci, sojuszniczka oséb
z niepetnosprawnosciami.
Wspoétpracowata z Biurem
Rzecznika Praw Obywatelskich przy analizach
zwigzanych z sytuacja osob z niepetnosprawnos-
ciami (ustugi asystenta, dostepnos¢ opieki medycz-
nej), monitorowata wdrazanie Konwencji ONZ

o prawach oséb niepetnosprawnych w wybranych
instytucjach administracji centralnej w Polsce.
Cztonkini redakcji rocznika naukowego ,,Zoon
Politikon” oraz Sekcji Socjologii Niepetnosprawnosci
Polskiego Towarzystwa Socjologicznego. Autorka
ksiazki Matka Downa. Pietno - Znaczenia - Strategie
(NOMOS 2015) oraz artykutow naukowych dotycza-
cych sytuacji 0os6b z niepetnosprawnosciami.

MAGDALENA KOCEJKO -
badaczka spoteczna, ewalu-
atorka, od kilkunastu lat
zwigzana ze Srodowiskiem
organizacji dziatajacych
na rzecz praw oséb z niepetno-
» sprawnosciami. Prowadzita
' = badania i ewaluacje na zlecenie
prawie setki ré6znych organizacji i instytucji, w tym
m.in.: Fundacji Szkota z Klasa, Centrum Edukacji
Obywatelskiej i Fundacji ING Dzieciom. Absolwentka
psychologii i socjologii na Uniwersytecie SWPS,
doktorantka w Kolegium Ekonomiczno-Spotecznym
Szkoty Gtownej Handlowej w Warszawie.

MAGDA SZAROTA - badaczka
studiéw o niepetnosprawnosci,
aktywistka na rzecz praw
cztowieka. Wspétzatozycielka
pierwszego w Polsce stowarzy-
szenia kobiet z niepetnospraw-
nos$ciami. Wspottworzy funda-
cje Humanity in Action Polska,
ktora jako jedna z pierwszych organizacji pozarzado-
wych w Polsce podjeta temat niepetnosprawnosci
w kontekscie aktywizmu na rzecz praw cztowieka.
W 2019 r. otrzymata od Kongresu Oséb z Niepetno-
sprawnosciami tytut Ambasadorki Konwencji

za ,inicjatywy edukacyjne, badawcze i aktywistycz-
ne w nurcie praw cztowieka i Konwencji o prawach
0s0b niepetnosprawnych”.

- J
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Fot. Piotr Stanistawski, Rafat Miszkiel, archiwum Integraciji
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35 LAT | 90 TYS. ROZMOW

Mateusz Rozanski

dziennikarz ,Integracji” i Niepelnosprawni.pl.
0d 2019 r. Ambasador Konwencji ONZ

0 prawach 0sob niepetnosprawnych. Publikuje
m.in. w kwartalniku ,Nowy Obywatel”.

»W nocy zadzwonit cztowiek, ktory
zmagat sie z myslami samobojczymi.
Miat przygotowany, brzydko mowiac,
caty warsztat do odebrania sobie zycia.
Byt w miejscu pracy i zdazyt kupic
alkohol, zeby przed Smiercia jeszcze
sie upic. Musiatem wymyslic cos,

zeby nie odtozyt stuchawki. Dlatego
powiedziatem, ze skoro ma juz alkohol,
to niech postawi obok jeszcze szklanke
dla mnie i jak bedzie nalewat sobie,

to tez i mnie. | zaczeta sie dtuga
dyskusja, wyrzucit z siebie wszystkie
emocje i w koncu zasnat. Tym sposobem
przezyt” - opowiada Jan Arczewski.
Jego Telefon Zaufania dla Osob
Niepetnosprawnych dziata juz 35 lat.

Mateusz Rézanski: Pamieta Pan pierwsza rozmowe?

Jan Arczewski: Niestety. Pamietam wiele telefondéw,
ale nie jestem w stanie powiedziec, ktory byt pierwszy.

Czego dotyczyty pierwsze telefony?

Najczesciej czterech spraw. Pierwsza z nich to pomoc
psychologiczna. Podkre$lam, ze nie poradnictwo
psychologiczne, ale pomoc. Ponadto udzielatem
informacji na temat rozwigzywania probleméw
socjalno-bytowych. Petnitem tez funkcje towarzysza
w samotnosci, kogo$, z kim mozna porozmawiac
w trudnych chwilach. Zdarzato mi sie tez interweniowac
w réznych sprawach. Z czasem ten dobér tematdw sie
zmieniat. Musze podkreslic, ze kiedy telefon zaufania
powstawat, w Polsce osoba z niepetnosprawnoscia nie
miata zbyt wielu miejsc, do ktérych mogta zgtosic sie po
pomoc. Istniaty jedynie Towarzystwo Walki z Kalec-
twem, Polski Zwigzek Niewidomych lub Polski Zwigzek
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Gtuchych. Przez ostatnie lata powstato wiele organizacji
$wiadczacych rézne formy pomocy - w tym psycholo-
giczna - lub organizowaty sie grupy samopomocy.

Z drugiej strony, liczba telefondw stale rodnie.

Pewnie w czasie pandemii jeszcze wzrosta liczba
osob chcacych skorzystac z Panskiej pomocy?

Mimo wszystko nie az tak bardzo. Za to zmienity sie

problemy, z ktérymi ludzie do mnie dzwonia. Duzo
wiecej jest oséb zmagajacych sie ze stanami depresyj-
nymi, lekowymi. Ogélnie w ostatnich latach telefon
zaufania funkcjonuje gtéwnie jako pomoc psycholo-
giczna. Podkre$lam, ze pomoc, a nie poradnictwo.
Bo bardziej niz udzielaniem konkretnych porad zajmuje
sie wspieraniem rozméwcow, by sami znalezli rozwigza-
nie swoich problemoéw. Dzieki temu uczg sie samodziel-
nego radzenia sobie z réznymi przeciwnosciami losu.

Jakie problemy maja Panscy rozméwcy?

Te problemy wecale nie r6znig sie az tak bardzo
od tych, ktére maja inni. Moze tyle tylko, ze niepetno-
sprawnos¢ wptywa na to, jak moga sobie z nimi radzié.

Ciekawe... Z czym w takim razie dzwonig?

Poczawszy od problemoéw z akceptacja samego siebie
po utrate sensu zycia, mysli samobodjcze. Rozmawiam
tez z ludzmi o ich problemach matzenskich albo
decyzjach zwigzanych z macierzyfistwem i podjeciem
decyzji o urodzeniu dziecka, gdy sie jest osoba
z niepetnosprawnoscia.

Jak przebiega rozmowa z cztowiekiem myslacym
o samobdéjstwie?

Najpierw pozwalam wyrzuci¢ z siebie emocje.

Bo wiadomo, ze gdy mysli samobdjcze potacza sie
z negatywnymi emocjami, to niewiele brakuje,
by podja¢ prébe samobojcza. Dlatego staram sie, by

JAN ARCZEWSKI ‘ r
Spotecznik, psycholog, poeta. L)" g
Wielokrotnie wyrdzniany, i
m.in. Srebrnym Krzyzem
Zastugi, nagroda Prezydenta
Rzeczypospolitej Polskiej
»Dla Dobra Wsp6lnego”
(2016), wyréznieniem

w konkursie ,,Cztowiek bez
barier 2004”, ,,Spotecznik Roku”, nagrodami ,,Serce
dla serc” i ,,Angelus”, medalem z okazji 700-lecia
Lublina, Nagroda TOTUS. Autor trzech tomikéw
poezji, ksiazki Widze Cie, cztowieku i albumu
Zyczenia Ojca Swigtego do rodakéw. 25 lat ponty-

fikatu. Od 5 lat jest statym felietonista ,,Integracji”.
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méj rozmdwca - mdéwiac kolokwialnie - ,,wygadat sie”.
Dopiero pézniej zaczynam szukaé plusdéw w jego zyciu,
punktow zaczepienia, ktére mogtyby go odciggnaé od
mysli o odebraniu sobie zycia. Jezeli to sie uda, to
mozna naktaniac te osobe, by zgtosita sie do psychiatry.
Wszystko jednak zaczyna sie od rozmowy, gdy cztowiek
moze wyrzucic z siebie emocje, bo czesto nawet

w rodzinach ludzie zmagajacy sie z takimi problemami
spotykaja sie z odrzuceniem i niezrozumieniem.

Czy zdarzyto sie Panu rozmawia¢ z osoba, ktéra
wahata sie, czy urodzic¢ dziecko z niepetnosprawnoscia
lub dokona¢ aborc;ji?

Oczywiscie! Przy takich rozmowach osobie, ktéra
do mnie dzwoni, zadaje pytanie - zaktadajac, ze dzwoni
do mnie osoba z niepetnosprawnoscia - czy rodzice
kochali jg mniej niz jej petnosprawne rodzenstwo?

Czy okazywali, ze jej nie kochali? Zawsze méwie, ze
decyzja o urodzeniu dziecka nalezy do tej osoby, ale
zawsze pytam, czy bojg sie urodzenia dziecka, czy tego,
ze moze by¢ niepetnosprawne. Zawsze ktade nacisk na
dziecko i to, ze ono zawsze bedzie dzieckiem, niezalez-
nie od tego, czy sprawne czy z niepetnosprawnoscia.

A z problemami mitosnymi ludzie dzwonia?

Jasne, ze tak! Na przyktad tacy, ktorzy zastanawiaja
sie, czy wej$¢ w zwigzek z osobg z niepetnospraw-
noscia - i pytaja o to zaréwno osoby sprawne, jak
i z niepetnosprawnoscia. Dzwonig tez rodzice 0séb
z niepetnosprawnoscia, ktérzy czesto miewaja wiecej
obaw niz rodzice oséb petnosprawnych, chcacych
zwiazad sie z 0soba niepetnosprawna. Ci rodzice czesto
boja sie, ze ich dziecko zostanie porzucone, ze partner
lub partnerka sie znudzi lub Zze wcale go nie kocha etc.

Prosze podzieli¢ sie historig cztowieka, ktéremu Pan
pomagt wyjs¢ na prosta.

Takich historii mam mnéstwo. Bo to nie jest tak,
ze ludzie po skonczonej rozmowie odktadaja telefon
i juz wiecej nie mamy kontaktu. Mnéstwo ludzi wraca
do mnie, by powiedzieé, ze udato sie pokonac zyciowe
problemy, ze ich zycie zmienito sie na plus i nabrali
checi do zycia. Mozna ze mna tez porozmawiac osobi-
$cie, po wczesniejszym umdwieniu sie. Do 0sob, ktore
mieszkaja niedaleko, moge dojechac i porozmawiac
na miejscu. Dostaje tez listy, kartki, e-maile, a czasem
nawet kwiaty na imieniny. Ludzie przekazuja sobie
tez kontakt do mnie, bo wiedza, ze mozna ode mnie
otrzymac pomoc. To jest chyba najlepszy wyznacznik
tego, ze ta pomoc jest skuteczna.

Kiedys, w czasach, gdy bytem duzo sprawniejszy
i odbieratem telefony réwniez w nocy, zadzwonit
do mnie cztowiek, ktéry zmagat sie z myslami samo-
bdjczymi. Miat przygotowany, brzydko méwiac, caty
warsztat do odebrania sobie zycia. Okazato sie,
ze byt w miejscu pracy i zdazyt kupié¢ alkohol, zeby przed
$miercia jeszcze sie upié. Musiatem wymyslic¢ cos, zeby
nie odtozyt stuchawki. Dlatego powiedziatem mu, ze

skoro ma juz ten alkohol, to niech postawi obok swojej
szklanke dla mnie i jak bedzie nalewat sobie, to i mnie.
| zaczeta sie dtuga dyskusja, wyrzucit z siebie wszystkie
emocje i w koncu zasnat. Tym sposobem przezyt.

Na drugi dzien ponownie zadzwonit. Nasze rozmowy
trwaty jeszcze dtugo, a gdy sie skonczyty, wszystko byto
juz dobrze. Jakis czas pdzniej, gdy czekatem przed
sklepem na ekspedientke, podjechat samochéd.
Wyszedt mezczyzna i powiedziat: ,,Pan mnie nie poznaje,
ale to ja do pana dzwonitem, gdy chciatem popetnié
samobdéjstwo”. Takie historie sg dla mnie dowodem,

ze 35 lat mojej pracy nie poszto na marne.

Bez watpienia!

Przez te 35 lat przeprowadzitem 90 tys. rozmow.
Prowadzony przeze mnie telefon zaufania byt pierw-
szym i jak na razie pozostaje jedynym takim telefonem.
Wymaga to oczywiscie wiele pracy - cho¢by wtozonej
w informowanie ludzi o jego istnieniu. Ale to sie optaca.
Dzwonia do mnie ludzie z catej Polski i zagranicy,
niektérzy nawet od 20 lat. Z niektérymi mam bardzo
dobre relacje, spotykamy sie przy réznych okazjach.
Pamietam rozméwce z Warszawy, ktoéry zmagat sie
z problemami zdrowia psychicznego. Gdy przyjechatem
go odwiedzié, okazato sie, ze mieszka na 6smym pietrze.
Cho¢ w budynku byta winda, to nie mogtem dostac sie
do niej na wézku. Dlatego tez osoba, ktora mi towarzy-
szyta, musiata pojechad na gore po krzesto dla mnie,
potem mnie przesadzi¢, a po rozmowie pojechac
po mnie na to 6sme pietro i pomaéc mi wyjsc z bloku.

Taki mobilny telefon zaufania...

Tu chciatbym wspomniec o pewnej swojej inicjatywie
sprzed lat. Razem z przyjacielem postanowilismy
wybrac sie w piesza wedréwke po kraju. Przy okazji
przygladatem sie temu, jak zyja osoby z niepetno-
sprawnoscia, jak funkcjonuja instytucje, ktére maja im
pomagad, i jak wyglada kwestia barier architektonicz-
nych w réznych miejscach: sklepach, urzedach, koscio-
tach etc. W jednym z urzedéw gminy okazato sie, ze
punkt, w ktérym osoby z niepetnosprawnos$cig miaty
otrzymywad pomoc, znajdowat sie na ostatnim pietrze,
a w budynku nie byto windy.

Panska dziatalnosc nie ogranicza sie tylko
do prowadzenia telefonu zaufania.

W razie potrzeby stuze wsparciem mieszkaficom
domu pomocy spotecznej, w ktérym mieszkam.
Pracowatem tez kiedy$ w srodowiskowym domu
samopomocy dla ludzi z zaburzeniami pamieci.

To doswiadczenie bardzo wiele mnie nauczyto i dato
wielka satysfakcje.

Jest Pan tez nagradzany.

Nagrody to tez potwierdzenie skutecznosci. Gdyby
moja pomoc nie byta skuteczna, to nikt by mnie nie
zgtaszat. Ponadto to zawsze dobra okazja, aby poinfor-
mowac przez media jeszcze wiecej ludzi o istnieniu
Telefonu Zaufania dla Oséb Niepetnosprawnych. W
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linia wysokiego zaufania

Fot. Mateusz Rozanski/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 ponad 30 lat mieszka i pracuje jako psycholog, stworzyt Telefon Zaufania
dla Niepetnosprawnych (81 747 98 21). Odbyt tysigce rozmow. Problemy, z ktérymi zwracajg sie do niego ludzie,
dotycza wszystkich sfer zycia, nie tylko psychologicznej czy egzystencjalnej. Jest finalista Konkursu ,,Cztowiek

bez barier 2004” i pierwszym laureatem Nagrody Prezydenta RP ,Dla Dobra Wspdlnego” (2016). W 2017 r. znalazt
sie w Liscie Mocy, publikacji wydanej przez Integracije, z sylwetkami 100 najbardziej wptywowych Polek i Polakow
z niepeinosprawnoscia, i w tym samym roku otrzymat Nagrode TOTUS Fundacji Dzieto Nowego Tysigclecia.

Chce kilka stow poswieci¢ osobom

z zaburzeniami pamieci i ich opiekunom.
Jesli nie mamy do czynienia z takimi
ludzmi na co dzien, to nie jesteSmy

w stanie wyobrazic sobie, jak oni zyja,

z jakimi problemami sie zmagaja, jak s3
postrzegani przez sasiadow czy rodzine.

nie tylko w podesztym wieku. | tak jak demencja
jest przypisana ludziom starym, tak choroba

Alzheimera dopada osoby pieédziesiecioletnie, a nawet
mtodsze. Sprébujmy zajrze¢ do ich $wiata.

Poczatkowo zaczyna sie niewinnie. Zwykte zapominanie
o spotkaniu z kolezanka, tego, co kupi¢ w sklepie, niezamy-
kanie drzwi przy wychodzeniu z mieszkania. Z czasem
jednak takie osoby nie wiedza, gdzie potozyty dokumenty,
leki, przedmioty uzytku codziennego. Wraz z tym pojawia
sie podejrzliwosc, ze kto$ im to zabrat. Nieraz zapominaja,
ze cos kupili, i wtedy niepokoja sie, ze ktos im to podrzucit,
majac podstepny cel. Nastepny etap to nieodpowiedni
do pory roku ubior, niekontrolowanie potrzeb fizjolo-
gicznych, nieumiejetnos¢ powrotu do wtasnego miesz-
kania, zapominanie o wytaczeniu gazu albo wody lecacej
do wanny. A p6zniej przychodzi pora na niepamietanie
witasnego imienia i nazwiska, brak rozré6zniania bliskich,
stawianie oporu przy wykonywaniu polecen, zwtaszcza gdy
trzeba sie odpowiednio ubrac, a juz na pewno, gdy bliscy
chca je umy¢. Koncowy etap tych zaburzen to brak
reagowania na stowa, gesty czy emocje.

Osoby, ktorych dotycza te problemy, poczatkowo je
zauwazaja, bo trudno nie dostrzec spalonego garnka
z zupa albo braku chleba, ktéry kazdego ranka kupowato
sie w pobliskim sklepiku. Z czasem jednak zatraca sie
poczucie, ze z pamiecia dzieje sie cos niedobrego,
pojawia sie obwinianie za wszystko otoczenia, niemoznos¢
samodzielnego funkcjonowania, a opieka bywa bardzo
uciazliwa. Nie dosc, ze trzeba by¢ ciagle czujnym,
aby zapewnic im bezpieczenstwo, to jeszcze niekontrolo-
wanym zachowaniom czesto towarzyszy agresja, wulga-
ryzmy i opor na wszelkie proby podporzadkowania sie.
Problem jest tym wiekszy dlatego, ze te osoby nigdy
nie miaty tendencji do podobnych zachowan. Dla cztonkéw
rodzin zderzenie sie z taka rzeczywistoscia jest czyms$
niezrozumiatym, szokiem. Czasem, aby nauczy¢ sie zy¢
z 0s0ba, ktéra ma takie problemy, bliscy potrzebuja
pomocy specjalistow i wielu miesiecy oswajania sie.

P roblem dotyczy coraz wiekszej liczby oséb,
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W INN
SWIECIE

Bywa i tak, ze nigdy tego stanu nie osiaggna i nie dlatego, ze
nie chca, nie probuja, ale to ich przerasta albo sa zbyt stabi
psychicznie i fizycznie, aby to ogarnaé. Bo jak pokonaé bol,
gdy ukochany cztowiek staje sie nagle innym, obcym.

Mama Bogdana weszta w stadium zaawansowanej
demencji. Trudno byto mu sie pogodzi¢, ale nauczyt sie
z tym zy¢. Spotkatem go ktéregos dnia, gdy zaptakany
wychodzit od mamy, kt6ra regularnie odwiedzat w o$rod-
ku. Zapytany: ,,Co sie stato?”, odpowiedziat, ze wszystkie
zaburzenia, ktdre ona ma, potrafi przyjac, ale nie jest
w stanie zaakceptowad faktu, ze go nie poznata.

Po paru dniach zobaczytem go promieniejacego radoscia.
Juz z daleka krzyczat: ,,Prosze pana, stat sie cud, poznata
mnie”. Tylko ze ten cud zdarzyt sie raz...

Dodatkowym problemem dla rodzin os6b z zaburze-
niami pamieci jest brak zrozumienia, m.in. ze strony
sasiadow. Michat opiekowat sie dziadkiem z chorobg Alzhe-
imera. Kiedy wychodzit na pilne zakupy, zamykat czasem
dziadka w mieszkaniu. Ten, nie mogac otworzy¢ drzwi,
stukat w nie, na co sasiedzi btyskawicznie reagowali,
wzywajac policje. Nikt jako$ nie zaproponowat, aby zrobié
te zakupy. A Michat nie chciat obciaza¢ nikogo swoimi
problemami i o nic nie poprosit...

Czasem brak jest wsparcia ze strony rodziny czy opieku-
now. Z reguty jest tak przy rozgrywkach majatkowych.
Rodzinie wydaje sie, ze jesli kto$ odziedziczyt majatek,
to nie ma prawa oczekiwaé pomocy od rodziny,
ajuz na pewno nie moze umiesci¢ spadkodawcy w domu
pomocy spotecznej. Proponuje, aby tak myslace osoby
przejety cho¢ na krétko opieke nad osoba ze znaczna
demencja, to szybko zaczng myslec inaczej.

Bez wzgledu na to, jak zaawansowane sa zaburzenia
proces6w poznawczych, trzeba zauwazy¢, ze zarbwno
osoby, ktérych to dotyczy, jak i ich najblizsi w pewnym
momencie zaczynaja zyc¢ tak, jakby znalezli sie w innym,
obcym, niezrozumiatym Swiecie. Spréobujmy zauwazy¢,
jak trudne jest dla nich zmaganie sie z kazda chwilg dnia
i nocy. W miare mozliwosci okazmy im zrozumienie,
zyczliwos¢ i pomoc. Z gory za to dziekuje. M
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Partnerem cyklu poradnikow jest v polphanna
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WIRUS SAMOTNOSCI

Nazwa hikikomori pochodzi z jezyka japonskiego,

w ktorym oznacza chorobe samotnosci. To zlepek dwoch
stow: hiku - wycofywac sie, rezygnowac, oraz komoru -
ukrywac sie, pozostawac w srodku. Wycofanie z zycia
spotecznego jest klasyfikowane jako zaburzenie psychiczne,
ale w Japonii jest szczegolnie czeste z racji specyficznej

kultury pracy.

Ada Mazurek, dziennikarka zajmujaca sig
tematyka zdrowotng dzieci i mtodziezy,
a takze innowacjami z zakresu medycyny

Py
@

P etna nazwa zaburzenia to shakaiteki hikikomori

Konsultacja: Marta Bogucka, psycholog,
psychoterapeuta, pracuje z mtodzieza i dorostymi
w SENSE Centrum Psychoterapii

lub po angielsku social withdrawal, co oznacza

po prostu wycofanie spoteczne. Pierwszy przypadek
hikikomori zdiagnozowano w Japonii w latach 90.
ubiegtego wieku. P6zniej przypadki podobnych zaburzen
psychicznych zdiagnozowano w Korei Potudniowej,
Chinach, Hongkongu, Singapurze i na Tajwanie.

Jak prawidtowo okreslac pacjenta? Najlepiej mowic:

osoba hikikomori lub po prostu - hikikomori.

ROZPRZESTRZENIANIE SIE

Wycofanie, wyobcowanie, samotnosc, lek przed wycho-
dzeniem z domu, lek przed kontaktami spotecznymi, para-
lizujacy strach przed rzeczywistoscia - to cechy, ktore cha-
rakteryzuja zaburzenie psychiczne o tej japonskiej nazwie.

W Japonii problem dotyka nawet miliona pacjentéw,
co zrzuca sie na karb specyficznego stylu zycia.
Spoteczenstwo kapitalistyczne narzuca szybkie tempo,
potrzebe bogacenia sie, skupienie na pracy i karierze,

a przez to ograniczenie kontaktow spotecznych. Rozwojowi
schorzenia sprzyja korporacyjny wyscig szczuréw, nieSmia-
tos¢ i podatnosé na stres, a takze problemy rodzinne.

Bardzo czesto hikikomori pojawia sie w nastepstwie
mobbingu w pracy czy nekania - takze we wczedniejszych
latach zycia.

- Najbardziej narazone sq osoby bardzo wrazliwe na kry-
tyke i nieodporne na stres i presje otaczajgcego swiata -
moéwi Marta Bogucka, psychoterapeutka z SENSE Centrum
Psychoterapii. - Sq ludzie o wiekszej odpornosci na stres

i presje oraz ci, ktorzy nie radzq sobie z komentarzami innych
i zamykajq sie w czterech Scianach. Problem dotyczy coraz
czesciej dorostych, ktorzy w czasie pandemii i pracy zdalnej
przekonali sie, jak to jest nie mie¢ kontaktu z ludzmi.
Jesli podoba im sie samotnosc, bojg sie powrotu do biura,
to znak, ze majq problem.

Jednak lek przed powrotem do pracy czy szkoty
po dtugiej przerwie spowodowanej pandemia
to nie to samo co hikikomori.

- Hikikomori przypomina depresje, agorafobie (lek
przed przestrzeniami), zaburzenia schizofreniczne
i lek spoteczny, lek przed spotykaniem sie z ludZmi. Diagnoza
wymaga kilku spotkan z terapeutg - dodaje psycholog.

OBJAWY

Objawem zaburzenia jest odciecie sie od ludzi - rodziny,
przyjaciot, znajomych. Osoba hikikomori unika wszystkich.
Spedza czas w pokoju, rzadko z niego wychodzac.

Ma odwrécony cykl dnia i nocy, co jest jakby ,,naturalnym”
odcieciem od rodziny. Bardzo czesto dochodzi do rzucenia
pracy czy szkoty.

Objawy takie musza utrzymywac sie dtuzej niz szes¢
miesiecy, aby mozna byto zdiagnozowac schorzenie.

U pacjentéw hikikomori czesto diagnozuje sie takze depre-
sje i zaburzenia lekowe. Nie s3 to jednak schorzenia zawsze
wspotwystepujace.

- Nie jest naturalne, aby spedzac czas bez ludzi. JesteSmy
istotami stadnymi, spotecznymi. My mamy tendencje
do wchodzenia w relacje miedzyludzkie, czujemy sie w nich
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dobrze. To, co jest wazne w kontekscie mtodziezy, to tatwo
mozna przegapi¢ moment tego, Ze potrzeba samotnosci
staje sie chorobliwa. A teraz, w trakcie pandemii, kiedy pra-
ca czy szkota zlewa sie z zyciem osobistym, jest to wyjgtkowo
trudne do rozgraniczenia. Jedni cierpig z powodu samot-
nosci - co jest naturalne, ale jesli zaczyna nam sie to podo-
bac - jest niepokojgce - przekonuje Marta Bogucka.

Co ciekawe, z 0sobg hikikomori kontakt mozna nawigzac
za pomoca internetu, rzadziej telefonu.

CO PACJENCI ROBIA CALE DNIE?

Skoro osoba z zaburzeniem unika relacji towarzyskich,
zamyka sie w pokoju, to co$ musi w nim robié. Zazwyczaj
osoby hikikomori zamykaja sie w wirtualnym Swiecie,
spedzajac godziny w sieci, czesto w réznych grach.

Zdarza sie, chod nie jest to reguta, ze nawiazujg kontakty
online.

Bardzo czesto osoba hikikomori zatatwia swoje potrzeby
fizjologiczne w pokoju, do toalety wymykajac sie tylko
w nocy. Jedzenie rodzina stawia jej przed drzwiami.

Jak to mozliwe? Otéz w Japonii, gdzie choruje najwiecej
ludzi, matki opiekuja sie synami czesto nawet do ich

40. roku zycia - tacy synowie nie ptaca czynszu, nie musza
zarabiac. Sprzyja to trwaniu hikikomori.

LECZENIE

Leczenie hikikomori opiera sie przede wszystkim
na terapii. Im dtuzej kto$ byt zamkniety w pokoju,
tym dtuzej trwa jego terapia. Aby jednak ja podjac, trzeba
wyjs¢ z domu, co nastrecza chorym wielu trudnosci.

Terapia hikikomori jest bardzo ztozona i wymaga uwaz-
nego podejscia do pacjenta. Moze wspotwystepowac z de-
presja, lekami czy tez uzaleznieniem od internetu. Osoby
z zaburzeniem maja trudnos$¢ w nawiazaniu relacji z tera-
peuta, a tego wsparcia bardzo potrzebuja. Rodzinna ochro-
na nad chorym nie utatwia terapii, a cztonkowie rodziny
nierzadko sami potrzebujg pomocy psychologicznej,
zycie z chorym nie jest bowiem tatwe. W Japonii powstaty
juz specjalne grupy wsparcia dla rodzin hikikomori.

- Terapia polega na reintegracji spotecznej osoby, ktora
wycofata sie z zycia spotecznego. Istniejq osrodki readap-
tacyjne. Hikikomori to zaburzenie behawioralne i leczy sie je
tak jak wszystkie tego typu zaburzenia, poprzez dziatanie.

W przypadku zdiagnozowanego hikikomori nie bedzie tatwe
odciggniecie pacjenta od komputera. Aby to zrobic, podsta-
wia sie wirtualnego przyjaciela, ktory nawiqzuje relacje

w sieci. Kiedy wirtualny przyjaciel zyska zaufanie i nawigze
relacje, stara sie przekonac chorego do rzeczywistego
kontaktu, spotkania w Swiecie realnym. Wtedy tez nastepuje
moment, kiedy trzeba przekonac chorego do podjecia
leczenia - méwi psycholog Marta Bogucka.

TROCHE BUNT?

Absolutnie nie. Hikikomori nie mozna myli¢ z buntem!
W Japonii system wymusza zycie w ciggtym biegu - szkota,
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po niej zajecia dodatkowe, wszystko po to, by zdoby¢
dobra prace. Potem juz tylko trzeba pigc sie po szczeblach
kariery, wyraza¢ ogromny szacunek dla przetozonego
(silna hierarchizacja pracy), a na emeryturze jest czas

na podroze.

Osoby mtode buntuja sie przeciwko takiemu systemowi,
ale hikikomori takim buntem nie jest. To zaburzenie,
ktore sprawia, ze wycofuja sie catkowicie z zycia, nie idg
do przodu. Zamykaja sie w sobie. Hikikomori u mtodych
ludzi wynika takze z tego, ze nie radza sobie emocjonalnie
z wywierang presja. Z kolei emeryci za powo6d swojego
wycofania podajg wtasnie emeryture i rzekome bycie
niepotrzebnymi. Osoby pracujace, ktére nagle uciekaja
od rzeczywistosci, bardzo czesto wymagaja takze leczenia
psychiatrycznego, problem bowiem narastat u nich latami,
az doszto do katastrofy.

- Przyczynq hikikomori jest presja bycia najlepszym.
Mtodzi ludzie sq przyttoczeni liczbg zajec dodatkowych,
wielu nie chce ulegac presji, tej potrzebie rodzicow, aby mieli
najwyzsze oceny, byli najlepsi we wszystkim - podkresla
Marta Bogucka.

HIKIKOMORI W POLSCE

Pierwszy przypadek hikikomori zostat zdiagnozowany
w Polsce w 2001 r., przez psychiatre z Katowic, Marka
Krzystanka. Hikikomori jest takze motywem przewodnim
filmu Sala samobdjcow w rezyserii Jana Komasy.

- Sytuacja pandemiczna spowoduje, Ze bedzie sie to
nasilac. Nie tylko mtodziez ma z tym problem, coraz wiecej
jest tez dorostych, ktdrym nie przeszkadza brak jakichkol-
wiek kontaktow spotecznych, nawet przy wyjsciu do sklepu.
Niepokojgcym sygnatem jest takie kompletne odciecie sie
od Swiata, kontakty tylko przez internet i zadowolenie
z takiej sytuacji. Cztowiek samotny, unikajgcy wychodzenia
zdomu, nie bedzie szczesliwy - podkresla psycholog. -
Duza grupa dzieci nie chce wracac¢ do szkoty, duza grupa
dorostych nie wyobraza sobie powrotu do biura.

A te powroty nie powinny budzi¢ w nas leku. B
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WZORZEC
)STEPNOSCI

Materiat powstat dla magazynu Obiekty.org

Varso Place to kompleks trzech
budynkow, w tym najwyzszego,
jeszcze bedacego w budowie, wiezowca
w Unii Europejskiej. Pod koniec 2020 r.
Fundacja Integracja przyznata
ukonczonej czesci tej inwestycji

300. certyfikat OBIEKT BEZ BARIER.
Na przyktadzie tego obiektu
pokazujemy, jak prawidtowo
wprowadzi¢ udogodnienia dla osob

z niepetnosprawnosciami.

Kamil Kowalski, dyrektor Integracja LAB

oraz Dziatu Ustug Eksperckich w Fundaciji Integracja.
Wyktadowca ergonomii na Wydziale Wzornictwa ASP
w Warszawie

Jarostaw Bogucki, dyrektor ds. rozwoju biznesu

w Fundacji Integracja, ekspert z zakresu dostepnosci
architektonicznej dla 0s6b z ograniczong mozliwoscig
poruszania sie i zatrudniania 0sob z niepetnosprawnoscia

2017 r. Varso Place przy ul. Chmielnej w Warsza-
Wwie nie istniato. Inwestycja otrzymata pozwolenie

na budowe i znajdowata sie na wczesnym etapie
projektu wykonawczego, ale juz wtedy przestawianie na
nim chocby Scian miatoby znaczace konsekwencje. Kazda
zmiana w projekcie architektonicznym pociggataby
bowiem za sobg konieczno$¢ wprowadzenia poprawek
przez zespoty odpowiedzialne za inne elementy budynku,
instalacje, projekt wnetrz itp. Kazda taka istotna modyfika-
cja pochtania cenny czas i podnosi koszty. W zwigzku z tym
moze sie okazad, ze zmiany, ktére na papierze wydaja sie
proste do wprowadzenia, w rzeczywistosci takie nie sa.

PROJEKTOWANIE UNIWERSALNE

Integracja LAB rozpoczeta swoje zadanie na etapie
projektu inwestycji Varso Place. Po trzech latach - jako
eksperci ds. dostepnosci architektonicznej - z zachwytem
patrzymy na efekt skomplikowanej i wymagajacej ogrom-
nej uwagi pracy. Doceniamy to, co zawsze jest dla nas
najwazniejsze: budynek jest dostepny dla wszystkich
uzytkownikow. Dla pracownikdéw, gosci, okolicznych

Fot.: Varso Place / HB Reauvis; archiwum Integraciji
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mieszkancow, turystéw. Zarébwno petnosprawnych, jak

i z problemami w poruszaniu sie lub komunikacji. Odpo-
wiada na ich potrzeby niezalezne od wieku, stopnia
sprawnosci, wzrostu, ptci, przyzwyczajen i indywidualnych
mozliwosci, ale jednocze$nie sprawia, ze uzytkownik
dobrze sie czuje i chce tu wracac.

Dostepnosc budynku kojarzona jest stereotypowo
zistnieniem pochylni, toalet dla os6b z niepetnosprawno-
Scig i pomalowanych na niebiesko miejsc parkingowych.
Ponadto czesto wydaje sie, ze dotyczy tylko osob porusza-
jacych sie na wozku. Wieloletnia wspotpraca ekspertow
Fundacji Integracja z inwestorem (HB Reavis) oraz architek-
tami (HRA Architekci) pozwolita przetamac ten stereotyp.

Czy dostepnos¢ moze byc¢ dyskretna i atrakcyjna
wizualnie? Czy potrzeby oséb poruszajacych sie na wozku,
niewidomych, niedowidzacych czy gtuchych mozna
pogodzi¢ z potrzebami os6b petnosprawnych? Oczywiscie!
Aby to pokazac, zapraszamy na spacer po Varso Place,
usytuowanym w $cistym centrum Warszawy. Na parterze
powstata przestrzen ustugowa i restauracyjna, dostepna
dla pracownikow i 0s6b odwiedzajacych to miejsce. Warto
podkreslic, ze po zakoAczeniu drugiego etapu inwestycji
budynki zyskaja bezposrednie potaczenie z tunelami
prowadzacymi do stacji kolejowych Warszawa Centralna
i Warszawa Srédmiescie.

OTOCZENIE

Na uwage zastuguje ciag pieszy przed Varso Place wzdtuz
ul. Chmielnej. Polecamy zwréci¢ uwage na kilka interesuja-
cych rozwigzan: Chodnik zostat podzielony na dwa réwnole-
gte ciagi komunikacyjne, oddzielone umieszczona centralnie
przestrzenia z drzewami, tawkami i donicami na rosliny.
Takie rozwigzanie powoduje z jednej strony, ze przestrzenie
sa bardziej intymne i nie przyttaczaja swoja skala, z drugiej
za$ - utatwia poruszanie sie osobom z niepetnosprawnoscia
narzadu wzroku, ktorym mniejsza szerokos$¢ przestrzeni
utatwia orientacje. Sprzyja jej tez uktad przestrzeni komuni-
kacyjnych, oparty na katach prostych.

Chodnik jest podzielony na dwa réwnolegle ciggi komunikacyne

INTEGRACJA 2 (166) = 2021

Na wprost wejscia od ul. Chmielnej zaprojektowano przejscie
dla pieszych, umieszczone na progu zwalniajagcym

Gtowne wejscie do budynku jest cofniete wzgledem
fasady, a przed nim rozciaga sie otwarta przestrzen
podkreslajaca lokalizacje wejscia. Modyfikacja bryty
architektonicznej i brak w tym miejscu drzew powoduja, ze
dzwiek odbija sie i rozchodzi w inny sposéb niz gdzie
indziej, co stanowi dodatkowy sygnat dla os6b z niepetno-
sprawnoscia narzadu wzroku.

Na wprost wejscia od ul. Chmielnej zaprojektowano
przejscie dla pieszych, umieszczone na progu zwalniaja-
cym. Kierowcy zmuszeni sg do zwrocenia wiekszej uwagi
i zmniejszenia predkosci aut. Sprzyja to bezpieczniejszemu
przechodzeniu przez jezdnie nie tylko osobom poruszaja-
cym sie na wézkach czy starszym, ale tez rodzicom czy
opiekunom z dzie¢mi.

WEJSCIE

Wejscia do Varso Place prowadza z poziomu terenu. To
doskonaty przyktad rozwigzania, dzieki ktéremu dostep-
nos¢ budynku moze nie rzucaé sie w oczy. Nie sg bowiem
potrzebne pochylnie i podnos$niki, zeby budynek stat sie
przyjazny dla kazdego uzytkownika.

Czestym rozwigzaniem przy wejsciach do nowoczesnych
budynkoéw biurowych jest pogodzenie wtasciwosci izolacyj-
nych - wnikania do wnetrz zimnego powietrza - z wygoda
i dostepnoscia. Przy wejsciach czesto montowane sa drzwi
obrotowe, ktére nawet po zastosowaniu systemow
umozliwiajgcych spowolnienie ich ruchu, mogg okazac sie
bariera dla oséb poruszajacych sie na wozku lub niewido-
mych. W Varso Place udato sie rozwigzac ten problem,
stosujac dwa rodzaje wejs¢: drzwi obrotowe oraz umiesz-
czone w ich poblizu drzwi rozwierane, wyposazone
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w sitowniki pozwalajgce na automatyczne otwarcie po
nacisnieciu przycisku. Co ciekawe, inaczej niz w wiekszosci
podobnych budynkéw, dostep do tych drugich drzwi nie
jest ograniczony za pomoca urzadzen kontroli dostepu,
zatem kazdy moze wybrac rodzaj wejscia.

W Varso Place, oprécz tradycyjnej informacji wizualnej,
zapewniono informacje dotykowa przy wejsciach do
najwazniejszych pomieszczen wspoélnych, m.in. toalet.

RECEPCJA

Stanowisko recepcji to z punktu widzenia dostepnosci
budynku jeden z trudniejszych do zaprojektowania mebli.
Z jednej strony istotne jest wykonanie podwyzszenia, ktore
pozwoli ukry¢ monitor i dokumenty lezace na blacie (wazne
ze wzgledu na poufnos¢ danych osobowych), i zapewni przy
tym pracownikowi poczucie bezpieczenstwa. Z drugiej za$
strony — wazne jest na tyle niskie usytuowanie blatu, zeby
np. osoby poruszajace sie na wozkach lub niskiego wzrostu
mogty nawiaza¢ wygodny kontakt wzrokowy z pracowni-
kiem i dosiegnac do blatu, zeby np. poda¢ dokument lub
wzigc karte dostepu. W Varso Place udato sie pogodzic¢
parametry recepcji z estetyka. Cze$¢ kontuaru pozostata na
standardowej wysokosci, a cze$¢ obnizono.

WINDY

We wspotczesnych budynkach biurowych jednym
z wyzwan dla inwestora sa projekty wind. W wysokich
obiektach wyposazane sa najczesciej w DCS (Destination
Control System). Jego zadaniem jest zarzadzanie windami
w taki sposob, aby kontrolowac ich eksploatacje oraz
zmniejszy¢ czas oczekiwania i podrozy. Z jednej strony
system zmniejsza wykorzystanie energii w budynku
i pozwala ograniczy¢ zniecierpliwienie os6b oczekujacych,
ale zdrugiej - stanowi trudnos$¢ dla oséb niewidomych
i stabowidzacych. Uzytkownik wybiera kondygnacje
jeszcze przed wejsciem do kabiny, a system decyduje,
ktora z kabin przydzieli¢. Problemem jest wiec wybor
kondygnacji (odbywajacy sie czesto za pomoca panelu
dotykowego), wskazanie, ktéra kabina zostata danej
osobie przydzielona i wreszcie moment, kiedy kabina
zatrzymuje sie na wtasciwej kondygnacji. Dodatkowa
trudnosc¢ stanowi pogodzenie dziatania systemu zarzadza-
jacego windami z systemem kontroli dostepu, ktore
nie zawsze ze soba wtasciwie wspotpracuja.

W Varso Place zastosowano interesujace rozwigzanie.
Osoby z niepetnosprawnoscia, ale réwniez inni uzytkowni-
cy budynku moga dokonac¢ wyboru kondygnacji poprzez
odpowiednio dtugie przytrzymanie karty dostepu przy
panelu sterujgcym. Przytozenie karty powoduje urucho-
mienie instrukgcji i odczytanie numeréw kolejnych kondy-
gnacji. Odsuniecie karty od czytnika oznacza wyboér
odczytanego przed chwilg numeru.

Osoby niewidome i stabowidzace moga skorzystac
z paneli sterujacych dzieki komunikatom gtosowym, dzieki
ktérym przekazywane sg im odpowiednie instrukcje,

Udato sie pogodzi¢ parametry recepcji z estetyka

informacje o lokalizacji przydzielonej kabiny oraz kondy-
gnacji, na ktorej zatrzymuje sie kabina.

W catym budynku zainstalowano ponad 20 wind, ktore
obstuguja rézne jego czesci, ale niektdre dojezdzaja tylko
na wybrane kondygnacje. Doktadne sprawdzenie przez
ekspertédw Integracji LAB dziatania systemu wymagato
mnostwa czasu. Konieczne byto sprawdzenie kazdej windy,
odwiedzenie kazdego pietra i sprawdzenie kazdego panelu
sterujacego. W Varso Place w trakcie odbioru kolejnych
wind okazato sie, ze na niektérych kondygnacjach komuni-
katy gtosowe wydawane przez panele sterujace byty zbyt
ciche i konieczna stata sie ich regulacja.

Wyzwaniem okazato sie tez programowanie kart dostepu ze
specjalnymi uprawnieniami osobom z niepetnosprawnoscia.

SCHODY

Schody s z pozoru zaprzeczeniem dostepnosci.
Rzeczywiscie tak jest, jezeli mysli sie wytacznie o dostepno-
$ci budynku dla 0séb poruszajacych sie na wozku. Schody
moga by¢ jednak wykorzystywane przez innych uzytkowni-
kéw, w tym z niepetnosprawnoscig narzadu wzroku,
seniorow, kurieréw itp. Niektorzy z nich bedg korzystaé
ze schodéw dla zachowania kondycji, ale w zasadzie kazdy
moze by¢ zmuszony do skorzystania z klatki schodowej
w trakcie ewakuacji.

Warto przy tym pamietad, ze schody to jedno z najbar-
dziej niebezpiecznych miejsc w budynku. Ryzyko groznego
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Przestrzen ustugowa i restauracyjna na parterze

upadku istnieje zwtaszcza w trakcie schodzenia. Dlatego
wazne jest odpowiednie oznaczenie krawedzi i zaprojekto-
wanie poreczy umozliwiajacych chwycenie sie po zachwia-
niu réwnowagi albo wsparcie sie w trakcie duzego wysitku
zwigzanego z pokonywaniem réznic wysokosci.

W Varso Place proces projektowania schodéw pokazat,
ze wiele decyzji wptywajacych na dostepnos¢ obiektu musi
by¢ podejmowana, a takze modyfikowana w trakcie prac
budowlanych. Wymaga tez statej czujnosci i kontrolowania
postepu prac. Jednym z waznych zadan w Varso Place
okazato sie zapewnienie odpowiedniego kontrastu
oznaczenia krawedzi stopni. Powinny by¢ widoczne m.in.
dla os6b z niepetnosprawnoscia narzadu wzroku. Eksperci
Integracji LAB odkryli, ze zaprojektowany kontrast krawe-
dzi byt zbyt maty, poniewaz wraz ze schnieciem betono-
wych stopni zmienit sie ich kolor, a ponadto zapadta
decyzja o zmianie barwy malowanych spocznikow.
Ostatecznie udato sie pogodzi¢ obie strony, czyli pomyst
projektanta i potrzeby uzytkownikéw obiektu, i inwestor
zapewnit wtasciwe oznaczenie.

TOALETY

To jedno z najbardziej ztozonych pomieszczen w budynku.

Na matej powierzchni zgromadzonych jest bowiem wiele
elementéw wptywajacych na wygode korzystania z tego
pomieszczenia przez osoby z niepetnosprawnoscia.

W toaletach nalezy zaprojektowa¢ odpowiednig przestrzen
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manewrowa dla wbzkéw, wtasciwie dobrac i umiescic
porecze oraz pozostate wyposazenie. Czestym problemem
projektantéw jest brak wiedzy dotyczacej specjalnych
potrzeb uzytkownikéw. Moze sie wydawac, ze z dostepnych
toalet korzystaja wytacznie osoby poruszajace sie na wozku.
W rzeczywistosci sa wsrdd nich tez ludzie korzystajacy z kul,
lasek lub innego sprzetu rehabilitacyjnego. Dlatego bardzo
wazne jest projektowanie elementéw wyposazenia toalet

z uwzglednieniem jednoczesnie wymagan oséb poruszaja-
cych sie na wézku oraz na nogach.

Bardzo przydatnym rozwigzaniem sa zainstalowane
w toaletach w Varso Place systemy wzywania pomocy.
Umozliwiajg zawiadomienie obstugi i udzielenie niezbed-
nego wsparcia.

o000

Wspolnym wysitkiem inwestora, projektanta i ekspertow
Integracji LAB udato sie stworzy¢ obiekt, ktory taczy piekno
i dostepnosc. To architektura na najwyzszym poziomie.
Wzorzec dostepnosci. Zdobywca 300. prestizowego
certyfikatu OBIEKT BEZ BARIER. Varso Place jest ukorono-
waniem rozwoju Fundacji Integracji, ktéra w 2007 r. zaczeta
prace na rzecz dostepnosci budynkow i przestrzeni dla
0s6b z réznymi rodzajami niepetnosprawnosci. W sferze
marzen byto wtedy wspéttworzenie standardéw dostepno-
$ci najwyzszych budynkéw w Unii Europejskiej.

Obecnie dla ekspertow Integracji LAB nie ma rzeczy
niemozliwych. Ich sukces nie miatby miejsca bez wspétpracy
i ogromnego zaangazowania wszystkich podmiotow
zwigzanych z audytowana i certyfikowang inwestycja. Tak
jak sie stato podczas powstawania Varso Place w Warszawie.

- Gdy zaczynalismy, obowigzywata ustawa Prawo
budowlane z 1994 r. DostrzeZzono tam potrzeby 0séb
z niepetnosprawnosciq, ale nadal w swiadomosci inwesto-
row dostepnosc nie byta sprawq priorytetowq. Dzisiaj
poszukuje sie rozwigzan, ktore pozwolg budowac w sposéb
przyjazny dla kazdego. Ruchome schody, obnizone kontuary,
odpowiednia przestrzeri w toaletach, wejscie z poziomu ulicy
stajq sie standardem. Mimo to nasza rola sie nie zakonczyta,
a wrecz zyskata na znaczeniu. Na etapie projektow pomaga-
my zapanowac nad szczegotami. Stuzymy eksperckg wiedzg,
wsparciem srodowiska 0sob z niepetnosprawnoscigq.

Naszg misjq jest szukanie najlepszych rozwigzan, ktére
uwzglednig nieoczywistych uzytkownikdw przestrzeni.
Pozwolg unikng¢ bteddw i kosztownego naprawiania
btedoéw na pdézniejszym etapie. Chcemy, by nasz certyfikat
oznaczat nie tylko, ze zadbano o szczegdty i uniknieto
bteddw. Chcemy, by dostepnosc byta jednym z niezbednych
elementdéw dobrej architektury - méwi Kamil Kowalski,
dyrektor Integracja LAB.

Osoby zaangazowane w proces certyfikacji
inwestycji:

HB Reavis: Zofia Kijak, Ewelina Grodzicka,

HRA Architekci: Pawet Adamiak (zmart przed zakon-
czeniem prac). l
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MALARKA

| ZONA MALARZA |

Ludzie mowia o niej ,,artystka”, ale sama

tak nie mysli. Po prostu od dziecka rysowata

i malowata. Byto to dla niej naturalne zajecie, ktore
sprawiato wiele radosci. Porusza sie na wozku,

ale rece ma sprawne. Maluje, prowadzi samochod

i dom. Mieszka w Poznaniu. Bogustawa Omelczuk.

nowe fascynujace przestrzenie petne kolorow
i wrazen, ktére wywotuja
- Zracji tego, ze bytam na wozku, w czasach mtodosci nie
mogtam sie ksztatci¢ w kierunku, ktory kochatam. Niepetno-
sprawni byli wtedy traktowani jako tania sita robocza...
- wspomina.
Uczyta sie w latach 70. ub. wieku zawodu monter
aparatury radiowo-telewizyjnej w SOSW w Busku-Zdroju,
a po latach ukonczyta liceum ogélnoksztatcace.

S amoistnie odkryta pasja otwierata ja na nowy Swiat,

PRZY MEZU

Na powaznie zaczeta malowad po slubie z Jerzym
Omelczukiem (1957-2020). Potaczyta ich wspélna pasja
i talent. Jerzy miat dzieciece porazenie mozgowe.
Byt trzecim Polakiem, ktéry zostat (w 1982 r.) stypendysta
Swiatowego Zwigzku Artystow Malujacych Ustami
i Nogami (VDMFK). Od poczatku dziatalnosci Polsce
Wydawnictwa AMUN (nalezacego do VDMFK) byt z nim

Chata zimg, olej na ptétnie
— —

*
L

o Mg

Stodki pocatunek, olej na ptotnie

zwigzany. ,Nie lubie tego okreslenia: malowat ustami,

to powinno by¢ zmienione na: malowat dusza artysty
przy uzyciu pedzla, ktory trzymat w ustach...” - cytowano
Jerzego Omelczuka.

Bogustawa i Jerzy tworzyli zgrana pare, ale byli
jak matzenstwo wtoskie. Byta jego muza, inspiracja
i emocjonalnym odniesieniem, ale i po trosze asystentka.
Czesto ttumaczyta to, co powiedziat. Podziwiata jego prace.
Nawzajem sie inspirowali i wspierali. Rozstawali sie
i schodzili. Maja cérke Kinge, utalentowana fotograficznie,
teraz opiekunke spuscizny artystycznej ojca.

Bogustawa ma na koncie wiele sukceséw, ktore nazywa
matymi: np. w Grudziadzu - na corocznych przegladach
twérczosci osob niepetnosprawnych - zdobyta dwa razy
pierwsze miejsce. Brata udziat w wystawach zbiorowych
w Kotobrzegu, Krotoszynie, Siemiatyczach, Grudzigdzu.
Jej prace sa w zbiorach prywatnych w Polsce i za granica.
Interesuje sie tez aranzacja wnetrz, ekologia, naturalnym
budownictwem.

Kocha nature i zwierzeta. W domu ma cztery
psy i cztery koty. Wspiera schroniska, wtacza sie
w akcje i walke na rzecz krzywdzonych zwierzat.
Wraz z Jerzym i znajomymi wykupili kilkanascie
lat temu konie skazane na rzeznie, aby mogty
spokojnie dozy¢ swoich dni. Bezpieczne miejsce
pomégt znalez¢ Dominik Nawa z Fundacji
Przystan Ocalenie. W Skaryszewie, gdzie
o wolnosc¢ koni walczy od lat Scarlett Szytogalis
z Fundacji Tara, Bogustawa byta dwa razy.
Emocje, jakie towarzysza tamtemu miejscu,
musiaty znalez¢ upust w jej twérczosci.

PORTRETY

Bogustawa tworzy dobre portrety dzieci
i mtodych kobiet. Ujeta mnie rozeSmiana
dziewczynka w biatym kapeluszu. Obraz
w tonacji brazu i bieli. Kolejna dziewczynka
siedzi na tace z kwiatami w reku. Dziewczynka
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Ostatni dzieri wakacji, olej na ptétnie

w niebieskiej sukience emanuje radoscia. Dziecko przyta-
pane na fotelu bujanym wydaje sie zawstydzone.

Kazdy portret Bogustawy jest przemyslana kreacja
i zaplanowanym dziataniem. Slady pedzla buduja postac,
portretuja ja i definiujg poprzez ruch. Nie ma tu nic
przypadkowego.

EMPATIA | PROTEST

Wojciech Senkoéw, znajomy Bogustawy, z ktorym brata
udziat w protestach w obronie zwierzat, powiedziat,

Ze jest ona nie tylko bardzo dobra malarka, ale cztowie-
kiem petnym empatii dla ludzi, zwierzat i przyrody.
| to sie czuje, gdy oglada sie jej dzieta.

Gosia Frac, parajaca sie fotografia artystyczna, dodaje,
Ze 0 Bogusi mozna mowic wiele i tylko rzeczy najpiekniej-
sze. Jako Artystce, Wojowniczce, Obronczyni, ale przede
wszystkim o Cztowieku. W sumie nie znajduje stow,
aby ja opisad. ,Nawet stowo: Wyjatkowa jest tu za stabe...
Czasem nie mozna dobraé stéw” - dodaje.

Najgtosniejszy medialnie pokojowy protest w obronie
koni ciagnacych przepetnione wozy odbyt sie w 2014 .

W kolejce po smier¢, olej na ptétnie

Dziewczynka z misiem, olej na ptotnie

Zaczynat sie przy parkingu fasiagdw, a konczyt przy
schronisku pod Morskim Okiem. Uczestniczyli w nim
Bogusia i Jerzy na wozkach. Serce rosto od patrzenia na
nich - wspominaja uczestnicy. Podobne protesty odbywaty
sie na rynku wroctawskim, w Warszawie, Poznaniu

i Szczecinie.

Echem tej aktywnosci Bogustawy sg obrazy z cyklu
»~Empatia”, przywotujace w mojej pamieci wiersze Stanis-
tawa Katuckiego z Ostroteki, ktéry stowami wywotuje to,
co widzimy na obrazach Artystki. Poeta miat epizod pracy
w zaktadach miesnych, a taka praca na zawsze zostawia
$lad. Rzeznie opisat w utworze Smier¢ chodzi:

Po wysokich halach smier¢ chodzi
w biaty dzien odktada zywoty

w pamiec wiecznosci

nim pustka wypruje z Zyt tetno
ostry kwik przecina ziarno ciszy

w kolejce pod stropem - plony
barwniejsze niz flagi.

Tworczos¢ Bogustawy Omelczuk przenika emocjo-
nalnos¢, ale jest ona pod kontrola jej osobowosci. Mam
wrazenie, ze obrazy powstaja powoli, sg starannie przemy-
$lane, materializuja sie w procesie tworzenia. Nie wszystkie
sg ukonczone, jakby w oczekiwaniu na ogladajacych, zeby
miedzy nimi pojawit sie kto$, kto ,domknie” dzieto. Kto
zatoczy malarskie koto i wytyczy nowe kosmiczne trajek-
torie oddziatywania i promieniowania na jej twérczos¢. M

Kontakt z malarka, a takze mozliwos¢ zamodwienia
portretu lub dowolnego obrazu: ava52@02.pl

CZEKAMY NA WASZA TWORCZ0SC
Piszcie na adres redakgcji:

e-mail: janka.graban@integracja.org

»integracja”, ul. Dzielna 1, 00-162 Warszawa,
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WARTO OBEJRZEC wkiNiE, NA DVD, PORTALU FILMOWYM

STRACH SIE BAC
Coma, scen. i rez. Michael Crichton,
muz. Jerry Goldsmith, zdj. Victor
Kemper, prod. USA 1978
Dr Susan Wheeler pracuje w jednym
z duzych szpitali miejskich. Kiedy
jej kolezanka, zdrowa kobieta,
nie wybudza sie ze $pigczki
po rutynowej operacji, nastepuje
konsternacja. A nastepnego dnia
zapada w $pigczke mezczyzna.
Okazuje sie, ze w tym szpitalu
przypadki ,komy” zdarzaja sie wyjat-
kowo czesto. Jest sie czego bac.
Oto kanwa thrillera inspirowanego
debiutem literackim Robina Cooka
(rocznik 1940). Studiowat medycyne
i jest uznawany za mistrza thrillera
medycznego. W swojej tworczosci
wykorzystuje najnowsza wiedze
medyczna oraz doswiadczenia
z praktyki lekarskiej. Porusza m.in.
problemy etyki zawodowej lekarzy.
Film zostat uznany za produkcje
dla ludzi o mocnych nerwach.
Wartoscig dodana jest gra aktorskiego
duetu: Geneviéve Bujold (dr Susan
Wheeler) i Michael Douglas (dr Mark
Bellows). Do tego wysmienita muzyka,
od ktorej... wtos sie jezy na karku.
Jest to naprawde opowies¢
o ciemnej stronie medycznego $wiata
i pozycja obowigzkowa dla fanow
dobrego, mocnego kina. W Polsce film
byt wyswietlany w kinach i emitowany
w TVP i TCM, pod oryginalnym
tytutem. Obecnie dostepny jest
na portalu cda.pl

SZUKAJAC MItOSCI
Serca dwa, serial dokumentalny,
realizacja: Michat Matys,

Jerzy Morawski, zdj. Sebastian
Czech, Telewizja Polsat 2020

Opowie$¢ o poszukiwaniu mitosci
przez osoby z niepetnosprawnoscia.
,Mitos¢ i seks niepetnosprawnych to
temat tabu” - moéwi blogerka Kasia,
jedna z bohaterek serialu, osoba
niskiego wzrostu. Tymczasem ludzie
z zespotem Downa, porazeniem
mdzgowym czy autyzmem maja tak
samo silng potrzebe mitosci i bliskosci
jak wszyscy inni. ,Sa tacy jak my,
bo przeciez kazdy z nas ma jakis$
choéby drobny defekt i zczym$ mu
jest trudniej - ttumaczy Kasia. - Maja
prawo do niezaleznego zycia, a mitos¢
i seks jest jego czescia”.

W 6-odcinkowym serialu ekipa
programu towarzyszy 10 Smiatkom
w poszukiwaniu mitosci i szczescia.
Ogladamy ich codzienne radosci,
rozczarowania i smutki. Ich prze-
mozna potrzeba posiadania u boku
kogos, kogo mozna obdarzy¢ uczu-
ciem, jest tak samo silna pod kazda
szerokoscig geograficzna.

Poszukiwanie mitosci to zawsze
trudna droga, gdzie obok pozy-
tywnych emocji wystepuja liczne
rozczarowania i chwile zwatpienia.
Gratulujemy odwagi i dziekujemy
za prezentacje swojego zycia,
bo dzieki temu inni otrzymuja
przekaz, ze kazdemu wolno kochaé
i kazdy moze by¢ kochany.

Mozna obejrzeé na portalu ipla.pl.

ROBERT DENIRO ROBIN WILLIAMS

PRZEBUDZENIA

[T

TRAFIA DO SERCA
Przebudzenia, rez. Penny Marshall,
scen. Steven Zaillian, muz. Randy
Newman, zdj. Miroslav Ondfricek,
prod. USA 1990

Film na podstawie ksiazki nowo-
jorskiego neurologa, Olivera Sacksa,

w ktorej opisat swoje doswiadczenia
z niecodziennej praktyki.

Bronx, lato roku 1969 r. Do szpitala
psychiatrycznego trafia dr Malcolm
Sayer. Jego pacjentami sa ofiary
epidemii $pigczkowego zapalenia
mozgu z lat 20. Od kilkudziesieciu lat
pozostaja w stanie katatonii, nie maja
najmniejszego kontaktu z otoczeniem.
Pielegniarki traktujg ich jak manekiny.
Dr Sayer przez przypadek odkrywa, jak
im pomoc. Prowadzi eksperymentalng
terapie. Jeden z pacjentéw czyni
zaskakujace postepy. Niedtugo potem
pojawiaja sie jednak komplikacje.

Oparta na wydarzeniach opowies¢
o lekarzu, ktory za pomoca eksperymen-
talnego leku przywracat do Swiadomosci
pograzonych w $piaczce pacjentow.

Najlepsza zacheta do ogladania jest
krétka recenzja zachwyconego widza:
,To jeden z najlepszych filmow. Najpo-
tezniejszy wyciskacz tez, jaki kiedykol-
wiek widziatem, w duzej mierze dzieki
znakomitym kreacjom Williamsa
i De Niro. Ale zeby by¢ uczciwym, cata
obsada byta znakomita, a pomogtim
scenariusz, ktéry byt prawie doskonaty.
Dla mnie sceny z Millerem okazaty sie
najbardziej emocjonalne, ale tak
naprawde caty film byt wzruszajacy,
trafit do mojego serca..”.
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WA RTO P RZ E CZYTACo oo  samobdjstw dzieci i mtodziezy ponizej 18. roku zycia. Zabijaja

sie, bo nie daja sobie rady, otoczeni morzem niecheci, nieto-
lerancji i presji. A na to wszystko naktada sie niewydolnos¢
stuzby zdrowia, tepa opresyjnos¢ szkoty, pokrzykiwania
politykow i koScielne kazania. Wskutek tego

co 10 lat jakby znika z mapy Polski mate miasteczko,
petne wrazliwych, ciekawych i inteligentnych mtodych ludzi,
przed ktérymi cate zycie. Kto jest temu winien?

CZARNA OWCA
Ewa Pagowska. Psychiatrzy,
wyd. Znak 2020

Autorka jest dziennikarka zajmu-
jaca sie tematyka medyczna i psycho-
logiczna. Wspotpracuje z wieloma
redakcjami (m.in. ,Wysokie Obcasy”,
»Focus”, ,Sens”, ,Polityka”, ,,Newswe-
ek”, ,,Zwierciadto”). Uprawia

OBECNOSC BOGA

Martyna Trzcinska, Teofrenia, wyd. Ridero 2019
Osobiste wyznanie wiary. Dwa spojrzenia.

tai chii ma nastoletniego syna. Pierwsze to nieortodoksyjna interpretacja

Polecamy jej szczere rozmowy z polskimi psychia- teologii chrzescijanskiej, drugie - doswiadczenia
trami o tym, jak wygladaja kulisy pracy w ich zawo- i przekonania, ktore autorka wyniosta z psycho-
dzie i jaka jest naprawde kondycja psychiczna terapii. Naktadajace sie na siebie perspektywy
Polakéw. Dowiemy sie takze, jak wyglada sytuacja ukazuja bezwarunkowa mito$¢ Boga,

z depresja, schizofrenia, jak rowniez leczeniem dzieci ktory za dobro wynagradza, a zto wybacza.

i mtodziezy. Padaja tu pytania o to, jakie konsek- Wszystko zaczeto sie, kiedy Autorka, majac 20 lat i studiujac
wencje dla zdrowia psychicznego bedzie mieé na | roku filozofii, przezyta powazny kryzys psychiczny.
doswiadczenie pandemii. W gtebokiej psychozie trafita na oddziat psychiatryczny,

Autorka nie unika trudnych tematoéw, jak psychia- gdzie stwierdzono u niej schizofrenie paranoidalna. Pare lat
tria sadowa, psychopatia czy zaburzenia seksualne. pozniej, w 2011 r. w akademiku poczuta obecnosc¢ Boga:

Pyta o stosowanie elektrowstrzaséw i psychodelikow. »Czutam, ze On jest bliski. Ze mnie otacza. Przestraszytam sie,
Sprawdza, ile prawdy jest w historiach o warunkach ze wraca choroba, tym bardziej ze urojenia z okresu
panujacych w szpitalach i faszerowaniu dzieci lekami pobytu w szpitalu miaty religijny charakter. Na szczeScie

bez zgody ich rodzicow. nie byto tak...” - wyznaje.

Psychiatria przez lata byta Zle traktowana. Wcigz Potem zbiegty sie wydarzenia, ktére pozwolity jej odnalez¢
zreszta zreszta budzi wiele kontrowersji, a osoby spokoj. Dzieki temu zaczeta zblizac sie do takiego Boga, ktéry
z zaburzeniami psychicznymi ciagle nie maja petnego akceptuje i nie zada, zeby byta kims innym. ,Nie spotkatam
i nalezytego wsparcia. ksiazki, ktora mowitaby o akceptujacym Bogu tak, jak tego

potrzebuje, wiec musiatam jg napisac. Jezeli jednak podczas

11 MIEJSCE W EUROPIE lektury bedziesz mie¢ wrazenie, ze czytasz wynurzenia
Witold Beres, Janusz Schwertner, o e wariata, pamietaj, ze masz racje” - wyznaje.

Szramy, Jak psychosystem niszczy '
nasze dzieci, wyd. Wielka Litera 2020

b

Zaczeto sie od reportazu Mifos¢ GRATKA DLA DZIECI
w czasach zarazy - zamieszczonego Marta Ostrowska, rys. Szczepan
na onet.pl, w ktérym Janusz Schwert- Atroszko, wyd. Fundacja Podroze
ner opisat jeden z dramatycznych bez Granic 2020
przypadkdéw niedostosowania Autorka - gdynianka z wyboru, z wyksztatcenia filolog
psychoptciowego mtodych ludzi. angielski, zzawodu specjalistka ds. innowacji spotecznych,
Oto nastoletnia Wiktoria poczuta sie z pasji: wolontariuszka dziatajaca na rzecz os6b z niepetno-
chtopakiem, zostata Wiktorem, sprawnoscia, a takze zatozycielka Fundacji Podroze
ale szczucie Srodowiska i represyjnos¢ systemu bez Granic - jest zarazem wydawczynig serii ksigzeczek
zadziataty - Wiktor skoczyt pod pociag metra. o dwéch wyjatkowych braciach, ktorzy pokonuja codzienne
Jego przyjaciel Kacper, majacy podobne problemy, wyzwania i wzajemnie sobie pomagaja.
na szczescie zostat uratowany, choc¢ z trudem Do rozdania mamy 3 zestawy cyklu ,,Przygody Rysia
przetrwat pobyt na oddziale psychiatrii dzieciecej. i Krzysia” + zestaw do kolorowania. Przez ciekawie
W tej ksiazce dwaj dziennikarze (Witold Bere$, autor opowiadane przygody mozemy oswajac sie z niepetno-
ksigzek, scenarzysta i producent filmowy, oraz Janusz sprawnoscig i poznac $wiat z perspektywy chtopca poru-
Schwertner, publicysta, od 2013 r. zwigzany z porta- szajacego sie na wozku, a takze wspierajgcego go brata.
lem onet.pl, wyktadowca dziennikarstwa) podejmuja Ich relacja, doSwiadczenia i zainteresowania propaguja
ciezki temat i wydobywaja go na Swiatto dziennne: integracje dzieci, a przy okazji... takze ich rodzicow.
Polska zajmuje Il miejsce w Europie pod wzgledem Wiecej: www.rysikrzys.pl/#ksiazeczki M

-
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Zachecamy do dzielenia sie
watpliwosciami i opisywania
problemow dnia codziennego: opieki,
pracy, orzeczen, ulg i uprawnien.

PRACA ZDALNA
Jestem osobg niewidomga (stopien umiarkowany)
i lekarz uznat, ze przy moim stanie zdrowia
powinienem pracowac zdalnie. Otrzymatem
stosowne zaswiadczenie, o ktére wcale nie prositem,
lekarz sam uznat, ze praca zdalna bytaby dla mnie
najbardziej wskazana. Gdy jednak zaniostem
zalecenie do naszej kadrowej, to powiedziata,
ze dla jednego pracownika nie bedzie firma
zmieniata zasad. Lubie swoja prace, pracuje sam,
ludzi widze jak na lekarstwo, i to nawet lepiej,
abym nie tracit czasu na dojazdy. Jak moge
wyegzekwowac lekarskie sugestie?
Antek K.

Nie wspomina Pan, czy Panska wizyta odbyta sie
u lekarza medycyny pracy. Zadaniem lekarza medycyny
pracy jest okreslenie, czy pracownik moze wykonywa¢é
prace na okreslonym stanowisku. Kodeks pracy okresla,
kiedy jesteSmy zobowiazani do wizyty u lekarza medy-
cyny pracy. Taka wizyta musi sie odby¢ w okreslonych
przypadkach: przed rozpoczeciem pracy u nowego
pracodawcy, po zmianie stanowiska lub zakresu pracy
na danym stanowisku (takze w obrebie jednej firmy),
przed uptywem waznosci poprzedniego zaswiadczenia
o zdolnosci do pracy - wizyta okresowa. Okresowe
badania pracownik odbywa co 1-5 lat. W przypadku

WCZASY POD GRUSZA

Mieszkam na Podlasiu i pracuje w ochronie.
Jestem osobg niepetnosprawna. Od lat korzystatam
z tzw. wypoczynku pod grusza. W tym roku
jednak zapowiedziano, ze Zaktadowy Fundusz
Swiadczen Socjalnych (ZFSS) zostaje zawieszony,
wiec o wypoczynku we wtasnym zakresie moge
tylko pomarzy¢. Nikt nie wyttumaczyt nam,
na czym ma polegac zawieszenie i kiedy nastapi
»odwieszenie”, cho¢ pytatam i naszego prezesa,
i nasza pania w kadrach.
Prosze o doradzenie mi, u kogo mam dochodzié¢
swoich praw?

Halina G.

Na Panstwa listy odpowiada

ANITA SIEMASZKO, prawnik.

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

kiedy przebywamy na zwolnieniu lekarskim dtuzej

niz 30 dni i wracamy do pracy na swoje lub inne stano-
wisko, takze nalezy udac sie do lekarza medycyny.
Pracodawca badz pracownik, ktorzy nie zgadzaja sie

z wydanym orzeczeniem, mogg wystapi¢ do wojewd6dz-
kiego lekarza o ponowne przeprowadzenie badania
lekarskiego. Orzeczenie wydane w wyniku powtérnego
sprawdzenia stanu zdrowia pracownika jest ostateczne.
Zaswiadczenia lekarskie wskazujg na brak przeciw-
wskazan do wykonywania pracy na danym stanowisku
badz na istnienie takich przeciwwskazan. Orzeczenie
lekarskie, w ktérym lekarz stwierdzi szkodliwy wptyw
pracy na zdrowie pracownika, zobowigzuje pracodawce
do przeniesienia pracownika (w terminie wskazanym

w tym orzeczeniu) do innej pracy, ktéra nie bedzie
szkodzita jego zdrowiu. W przypadku kiedy pracodawca
nie wykona zalecenia lekarza, pracownik moze rozwia-
za¢ umowe o prace bez wypowiedzenia z winy praco-
dawcy. Pracodawce wiaze orzeczenie lekarza medycyny
pracy, w Pana przypadku najprawdopodobniej (bo nic
Pan w swoim liscie na ten temat nie wspomina) mamy
do czynienia z zaleceniem lekarza, ktory sie Panem
opiekuje. Rodzinnym? Wéwczas, szczegblnie jesli lekarz
wyrazit to jako swojg opinie, zalecenie nie bedzie
wigzace dla pracodawcy.

Przepisy dopuszczaja zawieszenie regulaminu
Zaktadowego Funduszu Swiadczen Socjalnych (ZFSS),
a takze zaprzestanie przekazywania odpisu na ten
fundusz. Pracodawca moze postanowic o czasowym
zawieszeniu ZFSS i uznac np., ze w 2021 r. Fundusz,

z uwagi na sytuacje finansowa firmy, bedaca konsek-
wencjg COVID-19, nie bedzie tworzony. Jezeli zawiesze-
nie obejmie caty 2021 r., pracodawca odpisu za ten rok
nie odprowadza. Pracodawca moze tez wysokosc
odpisu zmniejszy¢ w stosunku do tej, ktéra przewiduje
ustawa o ZFSS. Moze poinformowac pracownikow,

ze z uwagi na trudna sytuacje finansowa firma nie
bedzie pokrywac wszystkich swiadczen, lecz tylko
jedno wybrane (np. paczki na Swieta Bozego Naro-
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dzenia) oraz zapomogi lub wytacznie zapomogi.

Samo zaprzestanie dokonywania odpiséw nie oznacza,
Ze pracownicy nie uzyskajg zadnego wsparcia socjal-
nego. Nie oznacza to bowiem, ze srodki dotychczas
zgromadzone na koncie funduszu mozna przela¢

na konto firmowe czy wyda¢ na dowolny cel zwigzany
z biezaca dziatalnoscia firmy. Pracodawca ma nadal
obowigzek wydatkowania Srodkéw na cele socjalne,
az do wyczerpania tych zasobow.

Zawieszenie Zaktadowego Funduszu Swiadczen
Socjalnych wymaga zachowania odpowiednich
procedur. Decyzja o zawieszeniu dokonywania odpisu
wymaga wspoétdziatania pracownikéw: w przypadku
zmiany uktadu zbiorowego pracy lub regulaminu
wynagradzania - organizacji zwigzkowej, a w razie

PARABANK

Moja siostra z niepetnosprawnoscia intelektualna

w stopniu lekkim zapozyczyta sie w parabanku.
Powiedziata nam o tym dopiero, gdy zaczety
przychodzi¢ monity o sptate dtugéw. Co mozemy
zrobié, aby rozwigzac ten problem i uratowac siostre
przed konsekwencjami, ktérych nie byta sSwiadoma.
Czy to znaczy, ze mam jg ubezwtasnowolnic?

Nie chciatabym tego robic.

ElaR.

W tej sprawie mozna probowad - na drodze sadowej
- uchyli¢ sie od ztozonego przez siostre oswiadczenia
woli. Zeby tak sie stato, trzeba udowodni¢, ze w chwili
zaciggania pozyczki siostra nie byta Swiadoma tego,
co robi. Kodeks cywilny méwi bowiem, ze o$wiadczenie
woli ztozone przez osobe, ktéra nie byta go Swiadoma,
jest niewazne. Jesli sprawa trafitaby przed sad, siostra
zostanie zbadana przez biegtych, ktérzy ocenia jej stan,
aich opinie beda zasadniczym dowodem w sprawie.
Jesli biegli uznaja, ze nie wiedziata, co robi, a sad zgodzi
sie zich opinia, to orzeknie o niewaznosci umowy.

W przypadku gdy siostra ma uposledzenie intelektu-
alne w stopniu lekkim, opinia biegtego nie musi by¢
korzystna.

Poza tym niewaznos¢ nie oznacza zwolnienia z dtugu.
Siostra tak czy owak bedzie bowiem musiata sptacié¢
kwote, ktéra bank lub firma pozyczkowa jej wyptacity.
W przypadku gdyby sad stwierdzit niewazno$¢ umowy,
plus bytby taki, ze bytaby zobowigzana zwrécié jedynie
czysta kwote kredytu bez prowizji, odsetek ani kar
umownych. Wazne jest tez, ze pozyczkodawca moze
dochodzi¢ sptaty wytacznie od tego, kto zaciaggnat
kredyt, czyli wytacznie od siostry, z jej majatku.

Jesli kwota jest znaczna, mozliwym dla niej ratunkiem,
czyli uwolnieniem sie od cigzacego dtugu, mogtoby
okazac sie ztozenie do sadu wniosku o ogtoszenie

jej braku - przedstawiciela pracownikéw. W obu tych
przypadkach nalezy, w sposob przyjety odpowiednio
dla firmy, poinformowac pracownikéw o zawieszeniu.
| tu chyba tego zabrakto, zabrakto takze dobrej wolli,
by odpowiedziec¢ na Pani pytanie. Z opisu w Pani liscie
wynika, ze najprawdopodobniej w firmie zawieszono
ZFSS, w zwigzku z tym pewnie takze dofinansowanie
tzw. wczasow pod grusza zostanie w tym roku zawie-
szone. Jesli nie mogta Pani uzyska¢ odpowiedzi ustnie,
proponuje ztozenie oficjalnego pisma z zapytaniem.

W ten nieco formalistyczny sposéb zapewni sobie Pani
uzyskanie odpowiedzi.

Podstawa prawna:

Ustawa z 4 marca 1994 r. o zaktadowym funduszu swiadczen socjalnych
(tekst jedn. Dz.U. 22019 r., poz. 1352 ze zm.).

upadtosci konsumenckiej z powotaniem sie na wzgledy
humanitarne (stan zdrowia).

Ubezwtasnowolnienie (instytucja nieco przestarzata)
siostry niewiele by zmienito. Problem polega bowiem
na tym, ze nie ma zadnego rejestru oséb ubezwtas-
nowolnionych, informacja o tym fakcie nie jest odnoto-
wana w dowodzie ani w innych dokumentach, ktérymi
na co dzien postuguje sie ubezwtasnowolniony.

Banki, instytucje finansowe i urzedy nie maja
mozliwosci weryfikacji, czy osoba, z ktéra zawieraja
umowe, ma zdolno$¢ do czynnosci prawnych. Ogra-
niczaja sie jedynie do deklaracji: ,posiadam petng
zdolno$¢ do czynnosci prawnych” W zwigzku z tym
bank nie jest w stanie jej zweryfikowad i mimo ubez-
wtasnowolnienia moze przekazywac Srodki, ktére
potem nalezy oddac. Pozyczki czy kredyty zaciagniete
przez osobe ubezwtasnowolniong obciazaja jej konto,
a nie konto jej opiekuna prawnego. Jedynym wyjsciem
przy ubezwtasnowolnieniu, aby unikna¢ takich
sytuacji, jest przejecie przez opiekuna prawnego
dowodu osobistego podopiecznego. Bez dowodu
osobistego zaciggniecie dtugu nie bedzie mozliwe. H
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UPRAWNIENIA
POKRZYWDZONEGO®

Joanna Kozyra-Smotka

Radca prawny, specjalistka w zakresie prawa
karnego, w szczegolnosci przestepstw przeciwko
rodzinie, prawa cywilnego i rodzinnego.

Przepisy postepowania karnego
przewiduja liczne uprawnienia przystu-
gujace pokrzywdzonemu. Znajomosc¢
tych uprawnien pozwala pokrzyw-
dzonemu skutecznie dochodzic swoich
praw w celu wykrycia i ukarania sprawcy
przestepstwa.

PODEJRZENIE
POPEELNIENIA PRZESTEPSTWA

Podstawowym uprawnieniem pokrzywdzonego jest
prawo do ztozenia zawiadomienia o podejrzeniu popet-
nienia przestepstwa. Zawiadomienie ztozy¢ moze nie tylko
sam pokrzywdzony, ale réwniez inne osoby, bliskie oraz
obce, np. rodzic, matzonek, rodzenstwo, sasiad, kolezan-
ka. Zawiadomienie moze zostaé ztozone w formie ustnej
lub pisemnej. Organy $cigania nie mogg pozostawi¢
otrzymanego zawiadomienia bez reakcji. Niezwtocznie

po otrzymaniu zawiadomienia obowigzane sg wydaé
postanowienie o wszczeciu badz o odmowie wszczecia
$ledztwa. Ponadto o wszczeciu, odmowie wszczecia albo
o umorzeniu $ledztwa zawiadamia sie osobe, ktora ztozyta
zawiadomienie, oraz ujawnionego pokrzywdzonego.

PRZEStUCHANIE W NIEBIESKIM POKOJU
Szczegblnym uprawnieniem, ktore przystuguje tylko
niektorym - ale wymagajacym najwiekszej ochrony
- pokrzywdzonym, jest prawo do przestuchania w Niebie-
skim Pokoju. Niebieski Pokoj to odpowiednio przystoso-
wane pomieszczenie, ktére moze znajdowad sie w siedzi-
bie sadu lub poza jego siedziba (np. w budynku
Prokuratury lub Policji). Przestuchanie prowadzi sedzia,
ktory przebywa w pokoju przestuchan wraz z pokrzyw-
dzonym i biegtym psychologiem. W drugim pomieszcze-
niu, tj. pokoju technicznym, znajduja sie protokolant
i osoba odpowiadajaca za kwestie techniczne, moga byc
w nim takze obecni prokurator, obronca i petnomocnik
pokrzywdzonego. Nalezy podkresli¢, ze podczas przestu-
chania nie moze by¢ obecny podejrzany. Celem Niebie-
skiego Pokoju jest zapewnienie pokrzywdzonemu
warunkow przestuchania bardziej przyjaznych i mniej
stresujacych niz sala sagdowa. W Niebieskim Pokoju
przestuchiwane sa dzieci, ktére w chwili przestuchania nie
ukonczyty 15 lat. Przestuchanie w warunkach ochronnych
dotyczy spraw o przestepstwa popetnione z uzyciem
przemocy lub grozby bezprawnej lub przestepstw
przeciwko wolnosci (np. pozbawienie wolnosci, uporczy-
we nekanie, grozby), przestepstw przeciwko wolnosci
seksualnej i obyczajnosci (np. zgwatcenie, obcowanie
ptciowe z matoletnim), a takze przestepstw przeciwko
rodzinie i opiece (np. znecanie si¢). Osoba pokrzywdzona,
ktora w chwili przestuchania ukonczyta 15. rok zycia,
takze moze by¢ przestuchana w Niebieskim Pokoju.
Dotyczy to sytuacji, gdy na jej szkode popetniono
powazne przestepstwo przeciwko wolnosci seksualnej
(m.in. zgwatcenie). Zasada jest, ze pokrzywdzony
powinien by¢ przestuchany tylko raz. Na rozprawie
odtwarza sie sporzadzony zapis obrazu i dzwieku przestu-
chania oraz odczytuje sie protokét przestuchania.

POMOC PELNOMOCNIKA

Fundamentalnym uprawnieniem pokrzywdzonego jest
prawo do korzystania z pomocy petnomocnika. Petno-
mocnikiem w postepowaniu karnym dla osoby fizycznej
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moze by¢ adwokat lub radca prawny. Pokrzywdzony moze
sam wybraé petnomocnika, czyli ustanowi¢ petnomocni-
ka z wyboru. Natomiast w sytuacji, gdy pokrzywdzony

nie ma petnomocnika z wyboru, moze ztozy¢ wniosek

o wyznaczenie petnomocnika z urzedu. We wniosku
nalezy wykazac w sposob nalezyty (np. dokumentami),

ze sytuacja finansowa pokrzywdzonego nie pozwala mu
na poniesienie kosztéw petnomocnika bez uszczerbku

dla niezbednego utrzymania siebie i rodziny.

NAPRAWIENIE SZKODY
LUB ZADOSCUCZYNIENIE

Pokrzywdzony ma takze prawo do ztozenia wniosku
o naprawienie szkody lub zado$¢uczynienie. Wniosek
taki moze by¢ ztozony juz na etapie postepowania
przygotowawczego, natomiast podczas procesu -
az do czasu zamkniecia rozprawy. Obowigzek ten
naktadany jest na sprawce przestepstwa, ktory ma
naprawic¢ - w catosci albo w czesci - wyrzadzona
przestepstwem szkode (np. zwrécic koszty naprawy
zniszczonej rzeczy) lub zado$éuczyni¢ pokrzywdzonemu
za doznana krzywde (np. zaptaci¢ zado$¢uczynienie
za cierpienie, jakiego doznat pokrzywdzony). Nalezy
podkresli¢, ze w ramach tego obowigzku nie ma
mozliwosci zasadzenia od sprawcy renty.

PRZEGLADANIE AKT
| WYKONANIE KOPII/FOTOKOPII

Niezwykle waznym uprawnieniem pokrzywdzonego
jest takze prawo do przegladania akt i wykonania kopii/
fotokopii. Pokrzywdzony moze wiec nieodptatnie
wykonac zdjecia dokumentéw znajdujacych sie
w aktach. Ponadto pokrzywdzony moze zadaé wydania
uwierzytelnionych odpiséw kazdego orzeczenia.

SRODKI ODWOtXAWCZE

Pokrzywdzony ma takze prawo do wnoszenia $rodkow
odwotawczych od decyzji procesowych wydanych przez
organy Scigania. Na postanowienie o odmowie wszcze-
cia postepowania oraz na postanowienie o umorzeniu
postepowania pokrzywdzonemu przystuguje zazalenie.
Niezwykle wazna kwestia jest zachowanie terminu
do wniesienia zazalenia, ktéry wynosi jedynie 7 dni
od dnia doreczenia pisma pokrzywdzonemu.Etap
sagdowy sprawy rozpoczyna sie od wniesienia

przez prokuratora aktu oskarzenia. Wéwczas pokrzyw-
dzonemu przystuguje prawo do ztozenia o$wiadczenia
o dziataniu w charakterze oskarzyciela positkowego.
Jest to bardzo wazne o$wiadczenie, bowiem bez jego
ztozenia pokrzywdzony nie stanie sie strong postepo-
wania sgdowego, a wiec jego rola ograniczy sie - zasad-
niczo - do roli $wiadka. Oswiadczenie moze zostac
ztozone na pismie lub ustnie do protokotu podczas
rozprawy. Momentem, do ktérego mozna ztozy¢ oSwiad-
czenie, jest rozpoczecie przewodu sagdowego

na rozprawie gtéwnej. Przewdd sadowy rozpoczyna sie
od odczytania zarzutéw aktu oskarzenia. Po tej chwili
pokrzywdzony nie moze juz ztozy¢ oswiadczenia.

OSKARZYCIEL POSIEKOWY

Jezeli pokrzywdzony skutecznie ztozyt oSwiadczenie
o dziataniu w charakterze oskarzyciela positkowego,
przystuguja mu liczne uprawnienia. Jako oskarzyciel
positkowy nadal ma prawo do pomocy petnomocnika,
moze sktadaé wnioski dowodowe, wniosek o napra-
wienie szkody lub zados$c¢uczynienie, moze przegladad
akta i wykonywac kopie lub fotokopie dokumentow.

ZEZNAWANIE .

BEZ OBECNOSCI OSKARZONEGO
Szczegblnym uprawnieniem na etapie sgdowym

jest prawo do zeznawania bez obecnosci oskarzonego.

Moze to nastgpi¢ w wyjatkowych wypadkach, gdy nalezy

sie obawiad, ze obecnosc oskarzonego mogtaby oddzia-

tywac krepujaco na zeznania $wiadka. Wéwczas na czas

przestuchania pokrzywdzonego jako $wiadka oskarzony

opuszcza sale sadowa.

ZASKARZENIE WYROKU

Pokrzywdzony dziatajacy jako oskarzyciel positkowy
ma takze prawo do zaskarzenia wyroku przez wniesienie
apelacji. Niezbedne jest do tego ztozenie wniosku
0 sporzadzenie uzasadnienia. Wniosek ten sktada sie
w terminie 7 dni od dnia ogtoszenia wyroku. We wniosku
konieczne jest okreslenie, czy strona wnosi o uzasad-
nienie wyroku w catosci, czy w konkretnej czesci
(np. co do samej kary orzeczonej przez sad). Nastepnie
strona oczekuje na doreczenie wyroku z uzasadnieniem
na pismie. Od daty doreczenia wyroku z uzasadnieniem
biegnie termin 14 dni na wniesienie apelacji. B
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E-wizyta

w Polskim

Jezyku

Migowym (PJ

Mamy dla Ciebie nowa ustuge — spotkanie z pracownikiem ZUS przez internet.

Szacuje sie, ze liczba os6b gtuchych w Polsce siega okoto 500 tys.,

a 900 tys. Polakow ma powazny uszczerbek stuchu.

Bariera komunikacyjna czesto uniemozliwia im samodzielne zatatwienie
spraw. To wtasnie z mysla o tych osobach 16 lutego br. ZUS uruchomit
e-wizyte w Polskim Jezyku Migowym (PJM).

ktéra umozliwia zatatwienie wiekszosci spraw
bez koniecznos$ci wychodzenia zdomu. E-wizyte
ZUS wprowadzit w pazdzierniku 2020 r. Codziennie taka
forme kontaktu wybiera kilkaset os6b. W ten sposéb
klienci ZUS moga zatatwic sprawy dotyczace emerytur
i rent, zasitkdw, kwestii zwigzanych z prowadzeniem
firmy czy potwierdzeniem profilu PUE.

Aby skorzystac z e-wizyty, wystarczy mie¢ komputer
z kamera i mikrofonem lub smartfon.

0d 16 lutego br. klienci ZUS moga umawiac sie na
konsultacje w jezyku migowym (PJM) w sprawie zasitkéw
oraz emerytur i rent. E-wizyta w jezyku migowym to szansa
na samodzielne zatatwienie sprawy z ekspertem ZUS bez
koniecznosci wychodzenia z domu.

Aby zarezerwowac e-wizyte, nalezy na stronie
www.zus.pl/e-wizyta wybraé: ,Uméw e-wizyte”, a nastep-
nie klikngé: ,,Uméw e-wizyte w jezyku migowym (PJM)”.
W kolejnym kroku nalezy wskazac temat wideorozmowy
oraz wybrac jej termin.

E -wizyta to wideorozmowa z ekspertem ZUS,

Warto dodac, ze e-wizyte moga réwniez zarezerwowac
osoby niewidzace i niedowidzace. Na stronie e-wizyt
zastosowano kolory i kontrast miedzy ttem a trescia
zgodne z zasada dostepnosci, ujeta w wytycznych
WCAG 2.1. To utatwienie dla oséb niewidomych i niedowi-
dzacych, ktére moga samodzielnie zarezerwowac wideoro-
zmowe i z niej skorzystac. Strona e-wizyt zostata takze
dostosowana do urzadzen czytajacych. M

Wiecej o e-wizycie w jezyku
migowym (PJM) przeczytasz na

www.zus.pl/e-wizyta

w zaktadce
E-wizyta w ZUS przez internet
w polskim jezyku migowym
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