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Fot. Archiwum prywatne

ogromny wptyw na wizerunek filmowy Grzeska. To wiel-
kie profesjonalistki i artystki. Ja musiatem nauczy¢ sie
poruszac jak Grzesiek, mowic jak on, ale w gruncie rzeczy
nie to byto najwazniejsze. Przede wszystkim chciatem
dotrze¢ do tego, co czuje, jak dziata taki jego wewnetrzny
»,motorek”, ktéry go napedza, ktory jest u niego jako$
szczeg6lnie rozwibrowany. Zalezato mi na tym, zeby
dotrze¢ do ,$rodka” Grzegorza i tego, czego pragnie.
Bardzo szybko odrzucitem sposéb postrzegania Grzeska
tylko przez pryzmat niepetnosprawnosci. To jest po pro-
stu jedna z jego wielu cech. Nie gratem osoby z niepetno-
sprawnoscia, tylko chtopaka, ktéry ma bardzo konkretny
charakter, cechy osobowos$ciowe. Niektére z nich mi sie
podobaty, inne mniej, momentami grana przeze mnie
posta¢ mnie wzruszata, czasami denerwowata.
Podziwiam ogromna site i determinacje Grzegorza

Ptonki w walce o siebie. Takiego cztowieka gratem.

To, ze ma inny kolor wtoséw niz ja, czy fakt, ze inaczej

styszy, nie miato dla mnie pierwszoplanowego znaczenia.

To wedtug mnie nie definiuje Grzeska.

Stworzona przez Pana postac nie budzi wspétczucia.
To wielki atut Sonaty. Wydaje mi sie, ze osoby
z niepetnosprawnoscia nie chca, aby otoczenie sie
nad nimi litowato. Oczekuja raczej zrozumienia.
Bartosz Blaschke stworzyt obraz, ktory sktania
do zadania pytania: dlaczego system, zamiast poma-
gac, utrudnia zycie osobom z niepetnosprawnoscia
i lekcewazy ich potencjat? Dlaczego Grzesiek, chcac
uczyc sie i rozwija¢ talent muzyczny, ciagle styszat, ze
do czegos sie nie nadaje i wszystko, o czym marzy, nie
jest w zasiegu jego mozliwosci? Ten nieudolny system
wzbudza ztos¢ i irytacje.

Mysle, ze film Sonata, opowiadajac historie rodziny
Ptonkdw, pokazuje paradoksalnie, ze to system edukacji
w Polsce, a nie Grzegorz, jest niepetnosprawny. To system
i tworzacy go ludzie nie dziataja, jak powinni. Dobrze,
ze to budzi w widzu wnerwienie. Film jest o walce z syste-
mem, ktéra musza toczy¢ Ptonkowie w codziennym zyciu.

Ktdra scena byta najtrudniejsza do odegrania?

Najtrudniejsze byty sceny z poczatkowej czesci filmu,
kiedy gratem Grzegorza w takim momencie jego zycia,
kiedy nie postugiwat sie jeszcze mowa werbalna.
Musiatem uruchomic swojg wyobraznie, zeby pokazad,
ze mimo iz moj bohater nie styszy i nie méwi, to chce
wejs¢ w interakcje z otoczeniem. MusieliSmy na planie
stworzy¢ jaki$ unikatowy kod, zeby to dotarto do widza.
Sceny realizowane z Basig Wypych grajaca nauczycielke,
ktora jako pierwsza zauwazyta, ze Grzegorz nie jest auty-
styczny, miaty pokazaé przetom, jaki zachodzi w Grzesku.

Scene z plasterkiem, ktéry zrywa Pan z reki Barbary
Wypych i nakleja na zepsuty fortepian, mozna uznaé
za taki przetom. To wydarzenie z zycia Grzegorza?

Nie jestem tego pewny, ale, biorgc pod uwage nature
Grzeska, to mogto sie wydarzy¢ naprawde. Wazna jest
w tej scenie postawa Basi, odgrywajacej role nauczy-

cielki. Ona wykazuje sie duza wrazliwos$cia i uwaznoscia
na drugiego cztowieka. Ten plasterek jest cienki, malutki,
ale przetomowy w zyciu bohatera filmu, trzeba go tylko
zauwazy¢. Dobrze, ze wprowadzono do scenariusza takie
postaci, bo one pokazuja, ze w catym wadliwym systemie
edukacyjnym sa ludzie wrazliwi, cierpliwi, otwarci

na drugiego cztowieka.

Jak ,,wychodzi sie” z roli, ktéra towarzyszyta Panu
tak dtugo? Historie Grzegorza poznat Pan w 2017 .,
zdjecia do filmu rozpoczety sie w 2020 i trwaty
z przerwami ponad pét roku. Jak pozegnat Pan te role?

Grzeska istotnie nositem w sobie bardzo dtugo. Poze-
gnatem sie z tg postacig w spos6b naturalny. Moje konco-
we dni na planie filmu Sonata zbiegty sie w czasie z naro-
dzinami syna. Wrécitem po prostu do prawdziwego zycia.

Czyli po pierwszej waznej roli filmowej pojawita sie
druga, zyciowa, by¢ moze najwazniejsza - rola ojca.

0 ile na ocene tej drugiej, zyciowej roli trzeba bedzie
jeszcze poczekad, to za role Grzegorza Ptonki otrzymat
Pan nagrode za debiut aktorski na 46. Festiwalu
Polskich Filméw Fabularnych w Gdyni. Mysli Pan,

ze bedzie miata wptyw na rozwdj Pana kariery?
Pomoze w zdobywaniu kolejnych rol?

Obecnos$¢ na Festiwalu Filmowym w Gdyni dostarczyta
mi wiele radosci. Jesli moje wyrdznienie to rodzaj reko-
mendacji czy zachety dla widzéw, aby obejrze¢ Sonate,
to ciesze sie tym bardziej, bo uwazam, ze ludzie powinni
zobaczy¢ ten film. Nie wydaje mi sie, zeby nagroda miata
jakies konkretne przetozenie na moja przysztosc.

Jest na pewno sympatycznym elementem mojego CV.

Oprocz roli osoby z niepetnosprawnoscia ma Pan
na koncie role Cecylii. W sztuce Zachodnie wybrzeze
w rez. Mai Kleczewskiej wciela sie Pan w kobiete.

Ta réznorodnosciag udowadnia Pan kunszt aktorski
i szeroka palete mozliwosci. Czy szansa ciagtej zmiany
jest w aktorstwie najbardziej pociggajaca?

Lubie sie zmieniaé. W ogbdle bardzo lubie swoj zawédd.
Pozwala postawic sie w sytuacji ,innego”, pozwala zrozu-
mie¢ punkt widzenia drugiego cztowieka, poszerza hory-
zonty. Nawet je$li czasami nie rozumiem postepowania
swoich bohateréw i sam nigdy bym sie nie zachowat
jak oni, to odgrywanie rél powoduje, ze po prostu wiem
o ludziach wiecej i bardziej rozumiem ich motywacje.
Aktorstwo w moim przypadku uruchamia empatie, sta-
ram sie mocno wej$¢ do wnetrza bohateréw. Staje sie
na moment nimi.

Przywotam takag anegdote. Kiedy Maciej Nowak, dyrek-
tor Teatru Polskiego w Poznaniu, przyjechat do Krakowa
na spektakl dyplomowy w rez. Mai Kleczewskiej, w kté-
rym gratem wspomniang Cecylie, zadzwonit po nim
do Mai i stwierdzit, ze wprawdzie przyjechat, aby znalez¢
do swojego teatru aktora, ale znalazt dobrg aktorke.

Miat na mysli mnie [$miech].

Nie pozostaje mi nic innego, jak zyczy¢ Panu kolej-

nych ciekawych wcielen i wielu sukcesow! B
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dostepnych gadzetow ma wady, ktére dla kobiet z nie-
petnosprawnos$cig moga by¢ trudne do przeskoczenia.
Na przyktad wibracje powoduja, ze urzadzenie wysuwa
sie z ragk. Zdarza sie, ze nie ma fizycznie mozliwosci takie-
go wygiecia sie, zeby uzy¢ wibratora, bo jest po prostu

za krétki i nie siegamy. W tym obszarze staram sie szukad
rozwigzan, ktére bytyby sprawdzone, przetestowane

z przeznaczeniem dla oséb, ktére maja rézne problemy
z rekami. Ciekawym rozwigzaniem moze by¢ wibrator
reagujacy na dzwiek, chociaz jest odrobine dyskryminu-
jacy. Dziata na niskie tony, czyli gdy méwi do niego
partner, to on dziata sprawnie, ale gdy przy cienszym
kobiecym gtosie, to juz srednio. Wspédtpracuje za to
zmuzyka. Inne zabawki mozna wtozy¢ do pochwy i uru-
chamiac za pomoca aplikacji, ale tez maja pewna wade.
Nie spotkatam jeszcze takiej, ktéra bytaby w stanie czu-
wania. One sie po jakims$ czasie wytaczaja i znowu trzeba
do nich siegna¢, by je ponownie wtaczyé. Kolejng
kwestig jest grubo$¢ wibratoréw. Niektore sg zbyt grube,
by mozna je byto wprowadzi¢, siedzac na wozku.

Czy na rynku s3 firmy, ktére by sie specjalizowaty
w potrzebach kobiet z niepetnosprawnoscia?

Nie ma. Nie ma nawet utatwien przy juz istniejgcych
»zabawkach” np. paskéw na dton, zeby sie nie zeslizgi-
waty. Przez ostatnie dwa lata testowatam wiele urza-
dzen, wspétpracowatam z réznymi firmami i nie znala-
ztam jeszcze nic, co mogtabym z czystym sumieniem
poleci¢ kazdemu. Juz nawet bytam bliska, by napisaé
do producenta i zacheci¢ go do wypuszczenia na rynek
czego$ przeznaczonego dla oséb z niepetnosprawno-
$cia, a doktadniej dla kobiet na wozkach, ale na razie
tego nie zrealizowatam. Jednak powiem tak: jesli jeste$
singielka i masz mozliwos¢ siegniecia do swojej waginy,
techtaczki, to polecam sprébowad z sexzabawkami.
Dzieki nim nie mecza sie dtonie, bo wibracje sporo jed-
nak utatwiaja. Poznanie swojego ciata, wiedza o tym,
ile czasu potrzebujemy, jaka stymulacja sprawia nam
przyjemnos¢, a jaka nie, jest bardzo wazna. Warto o tym
pbzniej powiedzie¢ partnerowi. Chciatabym podkreslic,
ze istnienie partnera nie wyklucza uzywania gadzetéw.
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Mozna znalez¢ dla nich zastosowanie podczas wspol-
nego seksu. Dla panéw jest na rynku wiecej rozwigzan.

Wydaje mi sie, ze jest jeszcze jeden obszar dyskrymi-
nacji w dostepie do przyjemnosci seksualnej. Stysza-
tam o sexworkerkach, ktore specjalizuja sie w ustugach
dla niepetnosprawnych mezczyzn. Czy sg mezczyzni
Swiadczacy ptatne ustugi, ktorzy specjalizowaliby sie
w seksie z kobietami z niepetnosprawnoscia?

By¢ moze, ale ja 0 zadnym takim panu nie styszatam.
Jestem w statym kontakcie z dziewczynami z Sex Work
Polska i wiem, ze niektére sg zainteresowane $wiad-
czeniem ustug asystencji seksualnej, legalnej np. w Cze-
chach. Chciatabym doczeka¢ chwili, gdy taka asystencja
bedzie u nas wypisywana na recepte, tak jak rehabili-
tacja. Zalety orgazmu dla organizmu i poczucie pewno-
$ci siebie sg nie do przecenienia. Na razie sie jednak na
to nie zanosi. Obecnie mozna uprawiad seks za pienia-
dze, ale nie mozna posredniczy¢ w tych ustugach. Ozna-
cza to, ze agencja z ustugami dla oséb z niepetnospraw-
noscig nie moze powstac. Bytoby to streczycielstwo.

DOROSLE DZIECKO

Masz kontakt ze swoimi fanami w mediach
spotecznosciowych. Jakie odbierasz sygnaty
o sytuacji dziewczyn z niepetnosprawnoscia w domu.
Jak rodzice traktuja ich seksualne potrzeby?

To wazny aspekt. Zdarza sie zdecydowane stawianie
granic. Zdarza sie brak akceptacji partnera, ktérego
cérka sama sobie wybrata, i niejednokrotnie styszatam
nawet o dziataniach, ktére miaty na celu rozbicie zwiaz-
ku cérki. Te dziatania maja szerokie spektrum. To i wy-
zwiska, i zawstydzanie, i zastraszanie. Padaja zdania:
»Kto by cie chciat”, ,,Leci na twoja rente”, ,, | tak cie zaraz
rzuci”. Rodzice zanizajg poczucie wtasnej wartosci corki.
Czasami o prawo do mitosci i seksu trzeba walczy¢ z naj-
blizszymi. To tylko wyglada na prosty temat seksu. Aku-
rat zwiagzki to ztozona materia dla bliskich kobiet z nie-
petnosprawnoscia. Dotyczy aspektow od Swiadczen,
ktérych nie chca traci¢ po usamodzielnieniu sie tej oso-
by, po potrzebe nowego zdefiniowania swojej roli. Ro-
dzice, opiekunowie przez lata funkcjonuja z 0soba z nie-
petnosprawnoscia i nie wyobrazajg sobie innego zycia.
Maja wszystko zaplanowane. Poranng rutyne, liste obo-
wigzkdw, schemat dnia. W momencie, gdy to traca, gdy
dorosta osoba z niepetnosprawnoscia chce sie usamo-
dzielni¢, to traca zycie, ktére znali. Przez lata nie mieli
ani chwili dla siebie. Nie mieli czasu na swoje zycie,
partnera, kolezanki, bo zajmowali sie dzieckiem catodo-
bowo. To porazka systemu. Opiekunowie
nie maja wsparcia. Musza sie poswiecic, robia tylko to
i nie majg mozliwosci rozwijania siebie. Doceniam
i szczerze podziwiam prace opiekunéw, rodzicéw. Wiem,
ze odejsécie dziecka z domu jest traumatyczne, ale to
dla dorostego dziecka jedyna droga do samodzielnosci.

Co bys chciata powiedzie¢ mtodym dziewczynom,
ktore stawiajg pierwsze kroki w budowaniu zwiaz-
kow, chodzeniu na randki i zdobywajg pierwsze
doswiadczenia seksualne

| to jest najtrudniejsze pytanie, bo jestem 20 lat
w zwigzku. Teraz wszystko jest inaczej w randkowaniu.
Moge tylko powiedzieé: ,,Dziewczyny, nie zastanawiajcie
sie ani chwili nad tym, czy jeste$cie wystarczajace i od-
powiednie. JesteScie. Jesli Wam sie ktos$ podoba, spré-
bujcie, zainteresujcie go sobg”. Zyjemy w takich fajnych
czasach, ze ludzie moga sie poznawac w internecie.
Mamy szanse pokaza¢ tam nie tylko niepetnospraw-
nos$¢, ale takze swojg osobowos¢. W czasach mojego
randkowania byto troche trudniej. Kto$ widziat
najpierw wézek i albo byt gotowy na rozmowe, albo nie.
Korzystajmy z obecnych mozliwosci.

NOWY ROZDZIAL W ZYCIU

Na swoim blogu poruszasz temat menopauzy.
Co ten czas znaczy dla kobiety z SMA?

Poruszam kwestie menopauzy, bo nie zgadzam sie
ze schematycznym podejs$ciem do tematu. Nie zgadzam
sie z tym, ze menopauza jest zamknieciem czegos,
a po tym zamknieciu to juz z gérki. Jest we mnie niezgo-
da na takie myslenie, ale niewykluczone, ze na wszystko
popatrze inaczej, gdy wejde w ten czas. Mysle, ze to juz
za chwile, a na razie przekornie zachecam do tamania
stereotypow i méwie: ,Menopauzo, zapraszam cie”.

Kobiety czesto sie zastanawiaja, jak menopauza
wptynie na ich atrakcyjnos¢ seksualng, czy zmieni sie
ich libido, jaki bedzie seks. Ciebie tez to nurtuje?

Wtasciwie nie. Kwestia np. suchos$ci pochwy nie zda-
rza sie tylko w tym momencie zycia. Ma wiele przyczyn,
ma tez rozwigzanie w postaci lubrykantow. Teraz, gdy
mnie zapytatas, zastanawiam sie, jak by wygladato moje
zycie bez seksu? Seks ma znaczenie, ale nie jest czyms$
niezmiennym w zwigzku. Wiem, ze duzo sie o tym teraz
méwi. | dobrze, bo méwiac o seksie 0séb z niepetno-
sprawnoscia, tamiemy tabu, pokazujemy, ze jest moz-
liwy. Jednak seksualnos$é to co$ wiecej niz penetracja.
O sile zwigzku moéwi to, jak na siebie patrzycie,
jak do siebie moéwicie, to ze w nocy szukasz jego reki,
bo chcesz poczu¢ bliskos¢. Wiele zmiennych sktada sie
na poczucie intymnos$ci w zwigzku. Dla mnie intymnosc
bycia w zwigzku jest bardzo wazna, zwtaszcza ze wiele
rzeczy w sytuacji osob z niepetnosprawnoscia jest trud-
nych do akcepcji nawet przez nas samych, a co dopiero
przez partnera. Zwigzek opiera na szczerosci. Jesli wiec
tak sie zdarzy, ze moje libido sie obnizy, to na pewno
nie bede udawac, ze jest inaczej. Wtedy inaczej bede
budowata blisko$¢. Bedzie inaczej, ale bedzie dobrze.

Bardzo dziekuje za rozmowe. W
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linia wysokiego zaufania

Fot. Mateusz Rozanski/Archiwum Integracji, Tomoko Uji, Unsplash

JAN ARCZEWSKI - Od dziecinstwa choruje na rdzeniowy zanik mig$ni i porusza sig na wozku. W Domu Pomocy
Spotecznej Kalina w Lublinie, w ktorym od ponad 35 lat mieszka i pracuje jako psycholog, stworzyt Telefon Zaufania
dla Os6b Niepetnosprawnych (81 747 98 21). Odbyt tysigce rozmow dotyczacych wszystkich sfer zycia, nie tylko
psychologicznej czy egzystencjalnej. Jest finalistg Konkursu ,,Cztowiek bez barier 2004” i laureatem Nagrody
Prezydenta RP ,,Dla Dobra Wspolnego” (2016). W 2017 r. znalazt sig w Liscie Mocy, publikaciji Integracijiz sylwetkami
100 najbardziej wptywowych Polek i Polakow z niepefnosprawnoscia, w 2017 . otrzymat tez Nagrode TOTUS
Fundaciji Dzieto Nowego Tysigclecia. W 2021 r. zostat odznaczony Ztotym Krzyzem Zastugi.

OBAWY
| NADZIEJA

Wiosna skrada sie powoli. Dni s3 coraz
dtuzsze. Powradcity do nas niektore
ptaki. Kwitng pierwsze kwiaty. Wszystko
budzi sie do zycia. A czy w nas, w naszym
otoczeniu, zauwazamy jakies oznaki
podobne do przemian, ktore nadchodza
wraz z nowg pora roku, petna zycia

i radosci? Czy mamy wiecej powodow

do obaw, czy tez do tego, aby dostrzec
nadzieje na lepsze jutro?

OBAWY

Najwieksza z nich jest perspektywa wojny rosyjsko-
ukrainskiej. Gdyby do niej doszto, nasz kraj bytby w nig
bezposrednio lub posrednio zaangazowany. A wojny
zawsze budzity niepokéj, niepewnos¢ jutra, zniszczenia
materialne, ale i pozostawiajace $lady w ludzkiej psychice.

Inna obawa dotyczy niekonczacej sie pandemii
koronawirusa. Ostatni okres to ciagty wzrost zachorowan
i co przeraza jeszcze bardziej: zatrwazajaca liczba zgonow.
Nasila to w spoteczenstwie, rodzinach, w kazdym z nas
niepewnos¢, ze nadal bedziemy musieli przestrzegac
réznego rodzaju zakazoéw i ograniczen zawezajacych zakres
osobistej wolnosci. | pomimo faktu, ze mamy $wiadomos¢,
iz majg stuzy¢ naszemu dobru, to trudno jest zy¢ z mysla,
ze w kazdej chwili mozemy zachorowaé my
lub bliscy, a nawet umrze¢ z powodu tego wirusa.

Dochodza do tego kwarantanny i izolacje, zwtaszcza
ograniczajace lub pozbawiajace kontaktoéw z bliskimi
przebywajacymi w szpitalach, domach pomocy, hospicjach
i podobnych instytucjach. Jak dtugo mozna trwac
tylko w kontaktach przez telefon, na dodatek z mysla,
ze najblizsi odejda z tego Swiata bez mozliwosci ostatniego
spotkania, pozegnania?

Pandemia to tez utrudnienia w leczeniu. Zwtaszcza
dotkliwe jest przektadanie wiekszych zabiegéw i operacji.
Dotad utwierdzano nas w przekonaniu, ze wczesna
interwencja daje duze, a przynajmniej wieksze szanse
na catkowite wyleczenie czy odzyskanie sprawnosci.
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Kolejne obawy przyniosty podwyzki cen gazu i energii.
Juz zauwaza sie wzrost cen artykutéw spozywczych, ustug,
czynszow. A co bedzie, jesli przestang obowigzywadé
rekompensaty z tego tytutu czy tez przywrdcony zostanie
podatek VAT na wiele produktéw czy paliwo? Podwyzki
minimalnej ptacy tego nie zrekompensuja, a przeciez
najnizsze renty czy emerytury nawet po wszystkich
~rekompensatach” beda i tak za niskie, aby godnie zy¢.
Tym bardziej ze ich $wiadczeniobiorcami sg osoby stare,
niepetnosprawne, schorowane, a wiec wydajace znaczne
kwoty na drogie leki.

Moze warto wspomniec jeszcze o jednej rzeczy budzacej
obawy zwtaszcza u ludzi starych i niepetnosprawnych.

To wzrost cen za pobyt w domach pomocy zaréwno
panstwowych, jak i prywatnych. Juz teraz rodziny
niechetnie doptacaja w tych placéwkach za pobyt swoich
bliskich. Oby nie doszto do sytuacji, ze z powodu kosztow
beda przetrzymywad bliskich w domach, nie zapewniajac
im wtasciwej opieki, a nawet narazajac ich zdrowie

czy nawet zycie na roznego rodzaju zagrozenia.

NADZIEJA

Wymieniajac rézne powody niosgce obawy na najblizsze
tygodnie czy miesigce, trzeba podkresli¢, ze zawsze w tej
szarosci pojawiaja sie iskierki nadziei na lepsze jutro.
Jedna z nich moze by¢ wizja nowych lekéw na korona-
wirusa. Nie bez znaczenia jest fakt, ze wszystkie pandemie
po pewnym czasie ustepowaty. Ta trwa juz dosc dtugo,
wiec moze nadchodzi czas, gdy COVID-19 zacznie odcho-
dzi¢ w zapomnienie. Nadzieja na unikniecie wojny sg
trwajace miedzynarodowe negocjacje. Moze gtos rozsadku
wezmie gore i podsycajacy konflikty zrozumieja,
ze w wojnach nie ma zwyciezcow, a tylko sami przegrani.
Nadzieja napawa tez fakt, ze podwyzki cen towaréw i ustug
udawato sie przetrwac przy odpowiedniej polityce wspar-
cia ludzi najubozszych, i moze tym razem bedzie podobnie.
Zycze Czytelnikom, aby mimo trudnoéci wraz z wiosna
wiecej byto powodéw do nadziei niz obaw. M
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