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LISTA MOCY

100 najbardziej wptywowych
Polakow z niepetnosprawnoscia

LISTA MOCY

1 0 0 Zgtos siebie lub swojego kandydata!
Po raz pierwszy w Polsce pojawi sie publikacja
typu ,,Who is Who”, dotyczaca srodowiska
0s0b z niepetnosprawnoscia.

Podjety sie tego redakcje mediow Integracji:
= magazynu ,Integracja”,
= portalu Niepelnosprawni.pl,
= programu telewizyjnego ,,Misja Integracja”.

Korzystajac z ponad 20-letniego doswiadczenia, doskonatej znajomosci Srodowiska,
ogromnej bazy danych i unikatowej bazy fotograficzne;j,
tworzymy wyjatkowa publikacje,
w ktorej zostanie zaprezentowanych 100 znanych i nieprzecietnych os6b z réznymi niepetnosprawnosciami,
z catej Polski, w r6znym wieku: liderow, szefow, mistrzow, celebrytéw i zwyciezcow,
ktorzy wywieraja najwiekszy i pozytywny wptyw na cate spoteczenstwo.

SZUKAMY BOHATEROW, ZAPREZENTUJEMY ICH W KATEGORIACH:
KTORZY W OSTATNICH LATACH: W Sztuka/Moda/Design
W wywieraja pozytywny wptyw M Rozrywka
M sa liderami zmian M Sport
W zmieniaja zycie innych M Media/Wydawnictwa
M maja wyjatkowy wktad M Biznes/Finanse
w zycie spoteczne M Polityka/Prawo
I dziela sie swoja wiedza mIT
i talentami M Edukacja/Rozwdj osobisty
W robia wiele z potrzeby serca W Sektor publiczny/Urzednicy

W moga by¢ wzorami dla innych W Sektor pozarzadowy/Spotecznicy
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ZABtAKANI PACJENCI

azdros¢ nie jest pozytywnym uczuciem, ale moze pozytywnie motywowadé do dziatania.
Nie potrafie powiedzieé, czym kierowat sie prof. Henryk Skarzynski, tworzac w Kajetanach
pod Warszawg Swiatowe Centrum Stuchu Instytutu Fizjologii i Patologii Stuchu,
ale to, co stworzyt, wywotuje méj wielki podziw, choé jednoczesnie i zazdro$¢ jako pacjenta.
Doskonale rozumiem dume Pana Profesora, ktérego miatem przyjemnosc poznad,
kiedy wyznaje: ,,gdy patrze na cato$¢ tego, co sie wydarzyto w nauce i medycynie, widze ogromny postep.
Nasi pacjenci maja dzi$ dostep do najnowoczeséniejszych metod leczenia... mozemy by¢ dumni z tego,
w jaki sposob reprezentuja Polske...”.

W lipcu mineto 35 lat, od kiedy usiadtem na wozku. Nie licze, ile juz wézkow ,zajezdzitem”. Czedciej wymieniam
opony niz buty, co jest jedna z zalet tego siedzenia. Od pewnego czasu coraz czesciej jednak musze konsultowad stan
swojego zdrowia. Nie bytoby w tym nic szczegblnego, gdyby nie fakt, ze dotkliwie odczuwam brak miejsca,

w ktoérym lekarze réznych specjalnosci mogliby wzig¢ po lupe takiego pacjenta jak ja, czyli wozkowicza. Méj organizm
funkcjonuje bowiem zupetnie inaczej niz osoby petnosprawnej.

Taki stan rzeczy - czyli brak m.in. specjalistycznych poradni czy dostosowanych oddziatéw szpitalnych - niestety
nie sprzyja aktywnosci oséb z niepetnosprawnoscia. Dobrze o tym wiemy, np. z listdw do redakcji ,,Integracji” i portalu
Niepelnosprawni.pl. Coraz wiecej oséb z roznymi niepetnosprawnosciami w razie probleméw zdrowotnych btaka sie
od lekarza do lekarza, zostajac w koncu z tymi problemami sam na sam.

Jezeli chcemy zwiekszy¢ aktywnosc¢ zyciowa oséb z naszego Srodowiska, to musimy pamietac nie tylko
o konieczno$ci podjecia przez nie pracy, ale przede wszystkim o zbudowaniu ku temu solidnych medycznych podstaw.
Prof. Skarzynski dat nam wzér, jak stworzy¢ w kraju dostepny osrodek o $wiatowych standardach.

Stynny australijski méwca, Nick Vujicic, ktory urodzit sie bez konczyn, czesto powtarza: ,,Niektore okolicznosci
nie wynikaja wcale z twoich btedéw i pozostaja poza twoja kontrola. Zawsze jednak masz pewien wybor -
mozesz albo sie poddaé, albo z nadziejg walczy¢ o lepsze zycie...”.

Zyjemy w lepszych czasach niz 35 lat temu. Dysponujemy wiekszymi mozliwosciami. Wciaz jednak musimy walczy¢

o lepsze zycie, w ktdrym pomimo naszych ograniczen bedziemy bardziej otwarci na jakiekolwiek zmiany.
Piotr Pawtowski, redaktor naczelny /gg é§ L

SPIS TRESCI

Fot. Andrzej Swietlik
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26. Doroste dzieci « (Nie)petnosprawne wiezi 58. Kalejdoskop « Ksiazki i prasa

29. Inny punkt widzenia « Nie podcinac skrzydet 60. Informator PFRON (11) « Konsultacje spoteczne

WARTO WIEDZIEC programu ,,Za Zyciem”
30. Poradnik rodzinny « Problemy po $mierci 62. Czytelnicy pytaja « Prawnik odpowiada

36. Nowa legitymacja « Mata i plastikowa 65. Informator ZUS (13) « Obnizony wiek emerytalny
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W PFRON

PROGRAM ZA ZYCIEM
Ustawa ws. realizacji Programu

»Za zyciem” weszta w zycie 1 lipca br.
Ma na celu poprawe sytuacji osob

z niepetnosprawnoscia i ich rodzin
poprzez wsparcie dla opiekundéw w powrocie na rynek
pracy, tworzenie sieci mieszkan treningowych i wspiera-

nych. Ustawa jest pierwszym etapem realizacji programu.

Nastepny zostanie wprowadzony kolejnym projektem
ustawy, ktérej przyjecie zaplanowano na ostatni kwartat
roku 2017. (mr) Wiecej s. 10i 60

NOWE LEGITYMACJE
- Od 1 sierpnia br. zaczng obowiazy-
T wac nowe legitymacje osoby
aum niepetnosprawnej. To m.in. efekt
naciskow portalu Niepelnospraw-
ni.plijego Czytelnikdw. Nowy
wzor zostat wybrany w konkursie
Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej.
Zwyciezyt w nim Piotr Felsztynski, grafik z Krakowa,
ojciec chtopca z niepetnosprawnoscia. (mr) Wiecej s. 36

Y ]

KRAJOWA RADA KONSULTACYJNA

7 czerwca 2017 r. odbyto sie pierwsze posiedzenie

VIl kadencji Krajowej Rady Konsultacyjnej, dziatajacej
przy Petnomocniku Rzadu ds. Oséb Niepetnosprawnych.
Dominujacy gtos w Radzie maja przedstawiciele organiza-
cji pozarzadowych, ktérych w 37-osobowym gronie jest
dwadziescioro (m.in. Anna Wozniak-
-Szymanska z PZN, Krzysztof
Kotyniewicz z PZG, Robert Jagodzin-
ski z FAR, Piotr Pawtowski z Integra-
¢ji). Radzie przewodniczy Monika
Zima-Parjaszewska z PSONI. (mr)

NA RYNKU PRACY

ZMIANA NA STANOWISKU PREZESA
W zwigzku z zakonczeniem misji polegajacej

na reorganizacji Panstwowego Funduszu Rehabi-
litacji Oséb Niepetnosprawnych (PFRON) premier
Beata Szydto, na wniosek Minister Rodziny, Pracy
i Polityki Spotecznej Elzbiety Rafalskiej, odwotata
14 czerwca br. Roberta Kwiatkowskiego

ze stanowiska prezesa Zarzagdu PFRON i powierzyta
to stanowisko dotychczasowe]j wiceprezes Zarzadu,
Dorocie Habich, jako petnigcej obowiazki prezesa
Zarzadu PFRON. Zapewnia to ciaggto$¢ funkcjonowa-
nia Funduszu do czasu rozstrzygniecia konkursu

na prezesa Zarzadu. (mr)

W PRAWIE

DLA KOGO | DLACZEGO
NIEBIESKIE ,,KOPERTY”

Dwie wazne informacje dotyczace

tzw. kopert. Zgodnie z Rozporzqdzeniem
Ministra Infrastruktury i Budownictwa
zlipca 2015 roku samorzady miaty do
konca czerwca br. obowigzek pomalowacd
na niebiesko miejsca parkingowe dla
pojazdow 0s6b z niepetnosprawnoscia.
Wiecej s. 40. Natomiast zamrozno prace nad ustawo-
wym poszerzeniem grupy o0s6b, ktére moga na takich
miejscach parkowac. Zgtosili to bowiem Cztonkowie
Korpusu Weteranéw Walk o Niepodlegtos¢ RP, ktérzy
chcieliby otrzymywac karty parkingowe, niezaleznie
od stopnia niepetnosprawnosci i bezterminowo.
Przeciwko temu pomystowi stanowczo zaprotestowat
prezes Integracji, Piotr Pawtowski, wskazujac, ze karta
parkingowa jest sposobem na utatwienie zycia
osobom z niepetnosprawnoscia, a nie nagroda

za zastugi. Projekt odestano z Senatu do Ministerstwa
Infrastruktury i Budownictwa. (mr) Wiecej s. 41

CORAZ WIECEJ PRACUJACYCH

W | kwartale 2017 r. aktywnych zawodowo byto

az 28,6 proc. 0séb z niepetnosprawnoscig w wieku
produkcyjnym. Dla poréwnania, w | kwartale 2016 .
aktywnych zawodowo byto 27,4 proc. 0séb z niepetno-
sprawnoscia, rok wczesniej - 26,2 proc., a dwa lata
wczesniej - 25,7 proc. Tak duzego odsetka os6b

z niepetnosprawnoscia w wieku produkcyjnym, ktére sa
aktywne zawodowo, nie byto od 2001 r., a starszych
danych na ten temat na stronie
Petnomocnika Rzadu ds. Oséb
Niepetnosprawnych nie ma. (tp)

Il KONGRES PRACODAWCOW

23 maja br. odbyt sie Il Kongres Pracodawcéw Oséb
Niepetnosprawnych. W przedstawionym na zakofczenie
kongresu stanowisku, jego uczestnicy krytycznie
odniesli sie do efektow zréwnania dofinansowania
dla firm z otwartego i chronionego rynku pracy.

W swoich postulatach pracodawcy skrytykowali tez
funkcjonowanie warsztatow terapii zajeciowej (WTZ).
Postulaty pracodawcéw zostaty przekazane stronie
rzadowej. Organizatorem kongresu byta
Polska Organizacja Pracodawcéw Oséb
Niepetnosprawnych (POPON). (mr)
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Opracowanie: Mateusz Rozanski. Fot. Piotr Stanistawski,
MRPIPS, Ada Herbut, Mateusz Rézanski, Robert Szaj,

Waldemar Wigckowski/freeimages.com
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W KULTURZE

ZGLOSZENIA NA MISS SWIATA

7 pazdziernika odbedzie sie w Warszawie finat konkursu
»Miss Swiata na Wozku”, organizowany przez fundacje
Jedyna Taka. Wydarzenie, oprécz waloréw spotecznych,
ma na celu takze wymiane informacji dotyczacych
najnowszych osiaggnie¢ medycznych.

Rekrutacja do tego wyjatkowego konkursu trwa

do 20 sierpnia, a po jej zakonczeniu zostanie
wytonionych maksymalnie 25 finalistek z r6znych
panstw, ktére od 29 wrzeénia beda uczestniczyty

w przygotowaniach do gali finatowej.
Celem projektu jest wsparcie

kobiet z niepetnosprawnoscia

w dazeniu do samodzielnosci

oraz wiekszej aktywnosci zawodowe;j
i spotecznej. (red./misswheelchair-
world.com)

W REGIONACH

NAPISY W TANCU

Gtucha modelka Iwona Cichosz

wraz z popularnym w Polsce tance-
rzem Stefano Terrazino zdobyta

Il miejsce w programie ,,Dancing with
the Stars. Taniec z Gwiazdami”,
ustepujac w odcinku finatowym
jedynie Natalii Szroeder i Janowi Klimentowi.

Wystep lwony Cichosz wigze sie tez z ogromnym
sukcesem Srodowiska Gtuchych - muzyczne show
Polsatu to pierwszy polski program rozrywkowy
nadawany na zywo, w ktérym pojawity sie napisy

dla oséb niestyszacych. Byt to efekt petycji wystosowa-
nych do wtadz Telewizji Polsat przez osoby gtuche

i popierajacego te petycje pisma, ktore prezes Integracji
wystat m.in. do odpowiedzialnej za ,, Taniec

z Gwiazdami” dyrektor ds. programowych stacji,

Niny Terentiew. (mr)

W SPORCIE

KRAKOW: PROJEKT WSPARCIA RODZIN
Znizki i ulgi - takie uprawnienia daje Krakowska

Karta Rodziny z Niepetnosprawnym Dzieckiem,

czyli nowy program Miasta Krakéw pod nazwa
»Krakéw dla rodziny N”. Uprawnionymi do korzystania
z programu beda rodziny z dzieckiem lub z dzie¢mi

z niepetnosprawnoscia z Gminy Miejskiej Krakow.
Planuje sie, ze ,,Krakow dla rodziny N” obejmie wspar-
ciem ok. 5,5 tys. rodzin. Otrzymaja one 50-procentowe
znizki na bilety wstepu do m.in. miejskich instytucji
kultury oraz ulgi w komunikacji miejskiej. (ag.krakdw.pl)

WARSZAWA: BEZ BARIER W ZIELENI

Dla wielu 0s6b z niepetnosprawnoscia problemem

w korzystaniu z dobrodziejstw zieleni miejskiej sg liczne
bariery: wysokie krawezniki, niewtasciwa nawierzchnia,
Zle ustawione $mietniki, brak odpowiedniej informacji.
Aby rozwigzad te problemy w stolicy, Integracja i Zarzad
Zieleni m.st. Warszawy zorganizowaty konkurs

»2gto$ bariery w zielonych przestrzeniach Warszawy!”.
Aby wzigé udziat w konkursie, wystarczy przestac¢
zdjecie wraz z opisem bariery architektonicznej znajdu-
jacej sie w przestrzeni zielonej Warszawy, np. w parkach,
ogrodach, na skwerach, na adres: zielonebariery@
integracja.org. (mr) Wiecej nas. 44

OSIEM MEDALI W BANGKOKU
Osiem medali przywiezli Polacy

z lekkoatletycznych mistrzostw $wiata
0s6b z lekka niepetnosprawnoscia
intelektualng (INAS), ktére odbywaty
sie w Bangkoku w Tajlandii. Dwukrotna
mistrzynia $wiata zostata Barbara
Niewiedziat-Bieganowska. Wygrata
finat biegu na swoim koronnym dystansie 1500 m

z czasem 4.50,10. Bezkonkurencyjna byta tez mistrzy-
ni z Rio i rekordzistka $wiata w swojej kategorii,
kulomiotka, Ewa Durska. Wygrata z wynikiem 13,57.
Klase pokazat takze Daniel Pek, ktéry z czasem
1.56,27 zajat Il miejsce w biegu na 800 m. Natomiast
pierwsze miejsce w... samotnym biegu na 400 m
przez ptotki zajeta Sandra Pieczychlebek. (tp)

CASTRO ZWYCIEZYL

Adrian Castro, bragzowy medalista
paraolimpiady w Rio de Janeiro, wygrat
(w kat. B) w 17. edycji zawodow
Pucharu Swiata w szermierce

na wodzkach ,,Szabla Kilinskiego”.

W turnieju rozgrywanym na poczatku
lipca w Warszawie polski szermierz
pokonat w finale reprezentanta Grecji,
Panagiotisa Triantafyllou 15:4. (red.)

wiecej: ;l;.ﬁ;lnoﬁprawni 5
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W INTEGRACJI

INTEGRACJAW METRZE

Juz po raz trzeci pracownicy
Integracji rozdawali na stacjach
warszawskiego metra poradniki
Savoir-vivre wobec 0s6b z niepetno-
sprawnoscig, ktére w prostej formie
przedstawiajg wtasciwe zachowa-
nia - jak pomagac, ale tez czego
nie robi¢, aby ustrzec sie faux pas.
W tym roku odbyty sie po raz pierwszy zajecia edukacyjne
dla uczniéw warszawskich podstawoéwek. Prowadzacy
zapoznali ich z zasadami zachowania wobec oséb

z r6znymi rodzajami niepetnosprawnosci i rolg psa
asystujacego. Pracownicy metra przypomnieli o zasadach
bezpieczenstwa i wzywania pomocy. (mr)

LIDERZY DOSTEPNOSCI 2017

Po raz drugi Prezydent

= ¥ i Andrzej Duda wreczyt statu-

AR etki Il edycji konkursu
,Lider Dostepnosci”,
organizowanego przez
Integracje i Towarzystwo
Urbanistéw Polskich,
pod honorowym patronatem Prezydenta RP. W tym roku
nagrodzono miasto Katowice (Samorzad i Grand Prix),
Uniwersytet Warszawski (Sie¢ Placéwek i Obiekt miesz-
kalny), Lotnisko Chopina (Obiekt ustugowy) i tazienki
Krélewskie w Warszawie (Obiekt zabytkowy). Nagrode
dla architekta otrzymat Tomasz Konior. Jury konkursu
zdecydowato sie tez wyr6zni¢ Muzeum Armii Krajowe;j
im. Emila Fieldorfa ,,Nila” w Krakowie. (mr)

KOLEJNE ,,OBIEKTY BEZ BARIER”
Zbudowany przez firme Skanska budynek Maraton
Poland, punkt obstugi klienta Samsung Premium Service
Plaza oraz Centrum Obstugi Pasazera na dworcu £édz
Fabryczna, otrzymaty certyfikaty ,,Obiekt bez barier”.
Certyfikat jest integracyjnym znakiem jakos$ci, nadawa-
nym przez Integracje budynkom i przestrzeni, ktére

w mysl Konwencji ONZ o prawach oséb niepetnosprawnych
zapewniaja petna dostep-
no$¢ i mozliwo$é samo-
dzielnego poruszania sie
osobom o r6znym stopniu
sprawnosci.Certyfikaty
maja juz m.in.: Lotnisko
Chopina, Patac Prezydenc-
ki, placéwki PKO BP

i Poczty Polskiej. (red.)

OBIEKT

Ll SRt

wiecej: niepelnosprawni;

W StUZBIE ZDROWIA

MARIHUANA W APTEKACH

Az 440 postow zagtosowato za przyje-
ciem ustawy, ktéra ma umozliwic¢
chorym dostep do preparatéw z konopi.
Pierwotny projekt przygotowany przez
klub poselski Kukiz’15 przewidywat,

Ze pacjenci sami mogli uprawiac
konopie i sporzadzac z nich wyroby.

Po szeregu poprawek i prawie 1,5-rocz-

nym procesie legislacyjnym ustawa ulegta znaczacej
zmianie. Wedtug jej obecnego ksztattu, leki z konopi
beda mogty by¢ przygotowywane tylko w aptekach

i z surowca z zagranicy. Ustawa bez poprawek zosta-
ta przyjeta przez senacka Komisje Zdrowia. (mr)

WYBUDZIt SIE W BUDZIKU

Ponad dwa miesiace po rozpoczecia dziatalnosci
olsztynska klinika Budzik moze pochwali¢ sie
sukcesem - udato sie w niej wybudzic¢ ze Spigczki
49-letniego mezczyzne, ktéry pot roku temu doznat
ciezkiego urazu gtowy podczas jazdy na nartach.
Pacjent, ktéry nie byt nawet w stanie niskiej
Swiadomosci, przywitat sie, zrobit kilka krokéw
przy chodziku i wypowiedziat pare stéw. (red.)

NOWE LEKI DLA CHORYCH NA SM
Od maja br. dzieki staraniom Polskiego Towarzy-
stwa Stwardnienia Rozsianego polscy pacjenci

maja dostep do najnowszych lekow:
teryflunomidu i alemtuzumabu.
Drugi z tych lekéw jest stosowany

w sytuacjach, gdy choroba

od poczatku jest bardzo agresywna.
Dzieki niemu choroba moze by¢
zahamowywana na 5-6 lat. (mr)

W EDUKACJI

BOJ O NAUCZANIE INDYWIDUALNE
Ministerstwo Edukacji Narodowej (MEN) skierowato
do uzgodnien miedzyresortowych i konsultacji
publicznych trzy projekty rozporzadzen dotycza-
cych edukacji dzieci z niepetnosprawnosciami,

a doktadniej organizacji ksztatcenia specjalnego,
indywidualnego nauczania oraz udzielania

i organizacji pomocy psychologicznej. To efekt
protestu rodzicéw wobec pomystu likwidacji

nauczania
indywidualnego
w placéwkach. (mr)
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Opracowanie: Mateusz Rozanski
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Stowarzyszenie Przyjaciot
Integracji, Fundacja Integracja,
ul. Dzielna 1, 00-162 Warszawa,
tel.: 22 530 65 70, 831 85 82,
faks: 22 635 11 82,

e-mail: redakcja@integracja.org
www.integracja.org

REDAKCJA

redaktor naczelny Piotr Pawtowski
sekretarz redakcji Agnieszka Sprycha
listy Janka Graban

Fot. Dariusz Gajko

Na oktadce: modelka Agata Roczniak z mgezem Piotrem i synem Jakubem

dziennikarz Mateusz Rozanski
Centrum Integracja Ewa Szymczuk
opracowanie graficzne Adriana Herbut
korekta Monika Smoczynska

WSPOEPRACOWNICY

Bawer Aondo-Akaa, Jan Arczewski, br. Bernard,
Magdalena Dabek, Beata Dazbtaz, Magdalena Gajda,
Angela Greniuk, Jacek Hotub, Agnieszka Jedrzejczak,
Krzysztof Kaperczak, Julita Kuczkowska, Maria
Kwiatkowska, Rafat Michalczyk, R6za Matuszewska,
Hanna Pasterny, Dorota Prochniewicz, Tomasz
Przybyszewski, Anita Siemaszko, Piotr Stanistawski,
Barttomiej Skrzynski, Damian Szymczak

REKLAMA
Szymon Bubitek, tel.: 570 066 406
e-mail: reklama@integracja.org

DYSTRYBUCJA, REKLAMACJE WYSYLKI
Centrum Dystrybucji Quad/Graphics Sp. z 0.0.,
ul. Puttuska 120, 07-200 Wyszkow

Infolinia: (67) 21 08 650
e-mail: Sylwia.Wawrzonkowska@QuadGraphics.pl,

DRUK
Quad/Graphics Sp. z o.0.,
ul. Puttuska 120, 07-200 Wyszkéw

OBSLUGA INTERNETOWA :EiiGemius

»INTEGRACJE” WSPIERA

PROJEKT WSPOLFINANSOWANY £ iaraysnsc
ZE SRODKOW L

Rarpr wip amml

PARTNER ﬁ@ad(,raphics

NAKEAD 30 000 egz.

Redakcja nie zwraca tekstow niezamoéwionych.
Zastrzegamy sobie prawo skracania, zmiany tytutow

i redagowania tekstow.

Za tresc¢ ogtoszen redakcja nie odpowiada.

Copyright © Stowarzyszenie Przyjaciot Integracji 2017.
Przedruk tylko za zgoda Wydawcy.

Joit

Zamow juz dzis!

Znajdz nas na Facebooku
www.facebook.pl/integracja

& " orazna Twitterze
’l ] @Niepe_pl
< E Zaloguj sie do aplikacji

Citi Mobile, zeskanuj kod
i przekaz 5 zt na cele statutowe Integracji.

INTEGRACJA 2 (142) = 2017

,integracja”
z dostawa do domu!

Zapraszamy do zaméwienia prenumeraty
pojedynczych numeréw ,,Integracji”
lub dotaczenia do wyjatkowego grona
naszych wolontariuszy dystrybuujacych pismo,
czyli do PACZKI INTEGRACJI.

Zgtoszenia:
agnieszka.sprycha@integracja.org
tel.: 519 066 481

Sylwia.Wawrzonkowska@QuadGraphics.pl
tel.: 6721 08 650

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



www.integracja.org/informujemy
http:niepelnosprawni.pl
mailto:Sylwia.Wawrzonkowska@QuadGraphics.pl
mailto:agnieszka.sprycha@integracja.org
www.facebook.pl/integracja
mailto:Sylwia.Wawrzonkowska@QuadGraphics.pl
mailto:reklama@integracja.org
http:www.integracja.org
mailto:redakcja@integracja.org

FAKTY | OPINIE m listy Czytelnikow

r

Prof. Wiktor Dega (zm. 1995 r.) w dziejach medycyny
zapisat sie jako jeden ze Swiatowych pionierow
rehabilitacji. Byt tworca pierwszej Katedry
Medycyny Rehabilitacyjnej. Zostat tez pierwszym
Kawalerem Orderu Usmiechu. Ojciec kompleksowej
rehabilitacji przytaczat czesto stowa kolegi zyjacego
pare wiekow przed nim: ,,Ruch jest w stanie
zastgpic prawie kazdy lek, ale wszystkie leki razem wziete nie zastapia ruchu”.
Stwierdzenie to nalezy do lekarza Wojciecha Oczki (1537-1599). Dedykujemy je
naszym Kochanym Czytelnikom w srodku sezonu na réznego rodzaju wyjazdy

lecznicze i wypoczynkowe.

PARADOKS TURNUSOWY

Jestem osoba niepetnosprawna, poruszajaca sie

na wozku z powodu SM. Chce podjaé temat turnuséw
rehabilitacyjnych. W tym roku ztozytem do PCPR
wniosek o dofinansowanie pobytu na turnusie i czekam
w nadziei, ze bedzie on rozpatrzony pozytywnie.

A chodzi mi o miejsce w Kotobrzegu. Praktycznie wszyst-
kie osrodki, poza jednym - AMBER, nie posiadaja wpisu
do rejestru na przyjmowanie oséb niepetnosprawnych,
poruszajacych sie na wézkach. Przyjmuja takie osoby,
ale nie na wézkach. Czy to nie jest dyskryminacja
najbardziej dotknietych przez los? Uwazam, ze tak.
Paradoksem jest to, ze osoby na wozkach przyjmuje sie,
ale prywatnie, za petng odptatnoscia, natomiast

z dofinansowaniem z PCPR juz nie. Po raz kolejny ktania
sie dyskryminacja. O co tu chodzi, przeciez z PCPR
dostaja takie pieniadze, jakie ja bym ptacit prywatnie?

Osrodek, do ktérego chciatbym pojechaé, CRR NIWA
w Kotobrzegu, w ktérym bytem juz dwukrotnie
z70ng, ale w sanatorium, przyjmowat wczesniej takze
na turnusy, teraz od dwéch czy trzech lat juz nie.

Tak wyglada sytuacja oséb na wozkach. Bariery,
bariery, bariery na kazdym kroku. Czasami az sie
wszystkiego odechciewa.

Piotr K.

1 OD REDAKCJI: ,,Kon jaki jest, kazdy widzi”.
Zastan6wmy sie, co mozna zrobi¢ w morzu
wszelkich absurdéw? Monitowac np. u wtadz
samorzadowych, na ktérych terenie jest osrodek

z barierami. P6zniej zgtasza¢ problem wtadzom
panstwa (Petnomocnikowi Rzadu ds. Oséb
Niepetnosprawnych, ministrowi zdrowia, szefowi
PFRON itp.), az po zainteresowanie mediow,

aby problem nagtasniaty, pokazywaty, monitowaty,
dopytywaty... Wiele z tego podjdzie w préznie albo
odbije sie jak groch od sciany, ale wazne, ze nie
jestesmy bierni i swojg aktywnoscia, tak czy owak,
zmuszamy bezmyslnych projektantéw, urzednikow,
administratorow stuzbe zdrowia do jakiejkolwiek

odpowiedzi czy refleksji. Tak sie zaczyna kazda
rewolucja. Od impulsu niezgody na to, co jest.

BYEAM W PIEKLE
Jestem osobg ze znaczna niepetnosprawnoscia
(od dziecifstwa). W 1950 r. (w latach nasilonej w Polsce
epidemii polio) zachorowatam jako zaledwie 1,5-roczne
dziecko. Porazenie byto silne i zbyt dtugo niezdiagnozo-
wane (jak na te chorobe), a leczenie trudne, bo nasz kraj
byt wyniszczony wojng itp. Jedno mozna jednak
powiedzie¢ o tamtejszym stanie medycyny: lekarze
wykazywali naprawde bardzo duze zaangazowanie
w leczeniu nie tylko dzieci. Spedzitam wéwczas wiele lat
w szpitalach, sanatoriach i osrodkach rehabilitacyjnych.
Bylismy zagipsowani na tadnych kilka miesiecy, lezeli-
$my sie w szpitalnych tézkach i cierpielismy niewygode,
ale mieliSmy nadzieje na wyzdrowienie. Te nadzieje
dawali nam czesto lekarze i personel medyczny.
Spotkatam sie w ub. roku z problemem, kt6ry poruszyt
pan Piotr Pawtowski [unieruchomieniem w tdzku,
w pozycji horyzontalnej, na wiele tygodni - red.].
Pytat Pan o czym sie wtedy mysli? Ja, patrzac w niebo,
myslatam, ze jestem w piekle.

Nick: maria b.

NIESAMODZIELNOSC TRWA | TRWA...

Co ma powiedzie¢ opiekun dziecka (dla nas to zawsze
bedzie dziecko), ktore od urodzenia - wskutek MPD,
porazenia czterokonczynowego - jest catkowicie
niesamodzielne, nie jest w stanie przekrecic sie

na bok, a opiekun musi kilkanascie razy wstawac

w nocy, kilkanascie razy na dobe je podnosi¢, wktadaé
do wézka i z powrotem ktasé do toézka. Ze wzgledu

na porazenie mowy musi opracowac wtasny sposob
porozumiewania. Po ukonczeniu 25 lat ,,dziecka”
konczy sie obowigzek szkolny, a jezeli nie ma ono
niepetnosprawnosci intelektualnej, nie kwalifikuje sie
do zadnego z istniejgcych WTZ czy SDS. Powstajace
przy DPS dziaty ustug opiekuiiczych podlegaja

MOPS i poza opieka czy rehabilitacjag nie zapewniaja
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nawet skromnego positku, a odptatnosc zalezna
jest od dochodu rodziny, podobnie jak optata

za transport (dowéz) do osrodka. Renta socjalna
takiego dziecka nie jest w stanie pokry¢

tych kosztow, nie méwiac juz o kosztach zakupu
lekoéw, pampersow itd.

Natomiast osoba w WTZ nie ponosi zadnych
optat, a nawet otrzymuje skromne wynagrodze-
nie. Nie wiem, z kim prowadzone byty konsulta-
cje odnosnie do reform, ale o reformie orzecznic-
twa jak na razie cisza. Taki sam stopien
otrzymuje np. dzieciak z zespotem Aspergera,
wymagajacy niewielkiej opieki w poréwnaniu
z opisanym wyzej przypadkiem.

To, co napisatem, jest tylko utamkiem wszyst-
kich problemoéw zwigzanych z niepetnosprawno-
$cig trwata. Moze warto by i o nich pomysleé?

Stawomir Kunowski,
opiekun dziecka z MPD, majqcego 29 lat

OD REDAKCJI: Szef Integracji, Piotr
Pawtowski, w felietonie pt. , Lezace
weekendy” (publikacja 15 maja na portalu
Niepelnosprawni.pl) napisat wprost,
ze ,,w podobnej sytuacji jest obecnie kilkoro
moich przyjaciot. Styszymy od lekarzy, ze pan
czy pani jestescie pierwszym pokoleniem oséb
z taka niepetnosprawnoscia, ktore zyja tak
dtugo. Dlatego medycynie trudno znalez¢
dobre rozwigzania, pomocne przy obecnych
problemach zdrowotnych. Mam na mysli
kwestie ci$nienia, kosci, oddychania, diety,
urologii, odlezyn... Gdy stysze takie stowa
od lekarzy, zastanawiam sie, jak dalej zy¢,
aby ciato nie byto wiezieniem?”.

Dla mnie to byto SOS, ktére jak sie okazuje,
kieruja do wtadz i nieba opiekunowie. Nie jest
tatwo by¢ uwigzanym niepetnosprawnoscia
swojego dziecka, gdy mito$¢ miesza sie

z poczuciem obowiazku i poczuciem winy,

a zmeczenie psychiczne nie ma zadnego
ujscia. Los osoby z niepetnosprawnoscia

i 0séb z nig zyjacych to wielki heroiczny etos
cztowieczenstwa. Spoteczenstwo chcace
zachowad twarz winno zmierzy¢ sie z tym
problemem i skuteczniej nies¢ pomoc,
wsparcie i realne zabezpieczenie. Powinno,
a narazie jest, jak jest...

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

00-162 Warszawa, e-mail:
janka.graban@integracja.org

Jestem osobga z MPD, poruszam sie na wozku i mam wade
wzroku. Mimo swoich dysfunkcji ukonczytem szkote $rednia
w 2005 r. Trafitem tam na wyjatkowych nauczycieli,

ktérzy mimo ze mam problem ze wzrokiem i pisaniem,
postanowili mnie uczy¢ bez taryfy ulgowej. Miatem indywi-
dualny tok nauczania, ale zajecia odbywaty sie w szkole.

W 2013 r. rozpoczatem studia licencjackie z psychologii

w zarzadzaniu, uzyskatem tytut magistra w specjalnosci
Zarzadzanie i Finanse Przedsiebiorstw, a rok p6zniej
ukonczytem studia podyplomowe - Akademie Menadzera.
Studiowatem na WSB w Toruniu, egzaminy zdawatem

w formie ustnej. Mam wolne tempo pracy i jazdy wézkiem,
ale na uczelni obywatem sie bez asystenta.

Moim celem jest teraz stworzenie w petni odpowiadajace-
go naszemu srodowisku, takiego z prawdziwego zdarzenia,
Centrum Rehabilitacyjno-Wypoczynkowego, ktérym bede
zarzadzat i dawat prace ludziom z niepetnosprawnoscia.
Zdaje sobie sprawe, ze potrzebuje pomocy w zadaniach
dnia codziennego, lecz moi wspo6tpracownicy mi w tym
pomoga.

Mozna stwierdzi¢, ze procz wtasnej firmy tworze sobie
dom. Pacjentami Centrum moga by¢ dzieci i mtodziez oraz
seniorzy z wszelkimi dysfunkcjami o$rodkowego uktadu
nerwowego (mdzgowe porazenie dzieciece, niepetnospraw-
nos¢ intelektualna w stopniu lekkim, zespét Downa, stany
pourazowe), z terenu catego kraju oraz zagranicy.

Budynek jest dwukondygnacyjny, w petni przystosowany
do potrzeb wozkowiczdéw. Na parterze beda sale
zabiegowe, stotéwka i kuchnia. Atutem miejsca s3
w poblizu: osrodek zdrowia, punkt apteczny, kosciot
parafialny i sklep spozywczy. Wszystkie te obiekty maja
podjazdy dla osob na wézkach i mieszcza sie w odlegtosci
kilku metréw od powstajgcego obiektu.

Planowany termin otwarcia Centrum Rehabilitacyjno-
-Wypoczynkowego to styczen 2018 r.

Lokalizacja: Makoszyn 51/1, 62-619 Sadlno, powiat
koninski, woj. wielkopolskie.

Kontakt w sprawie warunkow pobytu w Centrum:
Piotr Pigtkowski, Wielkie Rychnowo 7

87-410 Kowalewo Pomorskie

tel.: 664 143 351, e-mail: pp.piatkowski@wp.pl

OD REDAKCJI: Gratulujemy pomystu
i trzymamy kciuki za sukces Panskiego
»miejsca za ziemi”. Poniewaz mamy
w ,,Integracji” cykl o takim tytule -
wpraszamy sie, by opisa¢ Panski osrodek
- po jego otwarciu i pierwszych
doswiadczeniach. List nagradzamy
ksiazka Paula Kalanithi Jeszcze jeden
oddech, Wyd. Literackie, 2016 r.
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- Fajnie sie rozwija, bo od poczgtku stawiamy
na rehabilitacje. Nie mieliSmy zadnego przestoju,
zatamania, tylko od razu dziatanie, juz dzieri po narodzi-
nach. Staramy sie wszedzie z nig chodzi¢, korzysta
ze wszystkiego, nie izolujemy jej - moéwi Grzegorz, ojciec
dziewczynki.

Aby sie nig opiekowad, zrezygnowat z prowadzenia
firmy. Ma 37 lat, od trzech pobiera $wiadczenie pielegna-
cyjne. Mieszkaja z zona, corka i 6-letnim synkiem w matej
$laskiej miejscowosci. Zdecydowali, ze to zona bedzie
zarabiac, bo jej praca w budzetéwce jest pewniejsza.

- Miato by¢ ,na razie’, a minety trzy lata. - Ludzi raczej
nie dziwi, ze to ojciec opiekuje sie corka z niepetnospraw-
noscia. - Kilka razy byli zaskoczeni, Ze... z Zong jesteSmy
razem, bo wedtug ludzi: ,.ojciec przeciez ucieka, boi sie
niepetnosprawnego dziecka’.

Grzegorz poswiecit sie dla dziecka i rodziny. Ma poczucie
pewnej niesprawiedliwos$ci. Z zamitowania jest muzy-
kiem, perkusista, raczej w ciezszych brzmieniach.

- Jestem w stanie po godzinach czy w weekendy dorobi,
a nie moge, bo mam sSwiadczenie pielegnacyjne - ttuma-
czy. - Oczywiscie dobrze, Ze jest, bo moge zostac z corkgq,
ale dzwoniq z jednego zespotu, drugiego, jest sesja
nagraniowa, koncert, a ja odmawiam i nie moge powalczy¢
o lepszg emeryture. - Jest przekonany, ze dorabianie nie
odbitoby sie negatywnie na cérce. - Zona po godz. 15 jest
w domu, wiec mégtbym jako muzyk sesyjny poméc komus
nagra¢ ptyte - wyjasnia. - Datoby sie wysuptac kilka godzin
dziennie. Przepisy wpychajg opiekundw w szarg strefe.

J agna ma 8 lat. Urodzita sie z zespotem Downa.

Przepisy nie pozwalaja taczy¢ pracy zarobkowej
z pobieraniem Swiadczen z tytutu rezygnacji z pracy
lub niepodejmowania jej, w celu opieki nad osoba

Dotacja na zatozenie firmy,
dofinansowanie pensji, telepraca -
wachlarz dziatan Programu ,,Za zyciem”’,
aktywizujacych zawodowo rodzicow

i opiekunow, jest naprawde szeroki.
Istnieja jednak obawy, ze na skorzystanie
z tych propozyc;ji... nie bedzie chetnych.

| Tomasz Przybyszewski
dziennikarz, sekretarz redakcji
portalu Niepelnosprawni.pl

z niepetnosprawnoscia. Wielu rodzicéw i opiekunow
nie pracuje, lecz pobiera jedno z trzech $wiadczen:
Swiadczenie pielegnacyjne

To obecnie 1406 zt netto plus sktadki. Swiadczenie to
nie jest obwarowane kryterium dochodowym. Wedtug
danych z korica 2016 r. pobiera je 116 tys. osob.

Przystuguje matce albo ojcu, opiekunowi faktyczne-
mu dziecka, osobie bedacej rodzing zastepcza spokrew-
niong lub innym osobom, na ktérych cigzy obowigzek
alimentacyjny (z wyjatkiem o0s6b ze znacznym stopniem
niepetnosprawnosci), ktérzy rezygnuja lub nie podejmuja
pracy, by opiekowac sie: « dzieckiem z orzeczeniem
o niepetnosprawnosci tacznie ze wskazaniami: koniecz-
nosci statej lub dtugotrwatej opieki lub pomocy innej
osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong mozliwoscia
samodzielnej egzystencji oraz koniecznosci statego
wspotudziatu na co dzier opiekuna dziecka w procesie
jego leczenia, rehabilitacji i edukacji,  albo osobg
Z orzeczeniem o znacznym stopniu niepetnosprawnosci.

Przystuguje, gdy niepetnosprawno$¢ osoby wymaga-
jacej opieki powstata przed 18. rokiem zycia lub przed
ukonczeniem 25 lat w przypadku trwania nauki.

Specjalny zasitek opiekunczy

Istnieje od 2013 r. w niezmiennej kwocie 520 zt netto.
Obwarowany jest kryterium dochodowym w wysokosci
764 zt na osobe. Pobierajg go 42 tys. 0s6b.

Przystuguje osobom, na ktdrych ciazy obowiazek
alimentacyjny, a takze matzonkom, ktérzy nie podejmuja
pracy lub rezygnuja z niej, by sprawowac statg opieke
nad: « 0soba z orzeczeniem o znacznym stopniu
niepetnosprawnosci « albo dzieckiem z orzeczeniem
o niepetnosprawnosci tacznie ze wskazaniami: koniecz-
nosci statej lub dtugotrwatej opieki lub pomocy innej
osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong mozliwoscia
samodzielnej egzystencji oraz koniecznosci statego

Fot. Mateusz Rézanki
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wspotudziatu na co dzien opiekuna dziecka w procesie
jego leczenia, rehabilitacji i edukaciji.
Zasitek dla opiekuna
Jest realizacjg wyroku Trybunatu Konstytucyjnego
z 5 grudnia 2013 r. Jego kwota to 520 zt. Nie ma tu
kryterium dochodowego. Zasitek pobiera 36 tys. oséb.
Przeznaczony jest wytacznie dla oséb, ktére na skutek
nowelizacji Ustawy o Swiadczeniach rodzinnych utracity
w lipcu 2013 r. prawo do pobierania $wiadczenia piele-
gnacyjnego i nie spetnity kryterium dochodowego
do otrzymania specjalnego zasitku opiekunczego,
pozostajac bez wsparcia panstwa.
Te $wiadczenia zwigzane z koniecznoscig sprawowania
statej opieki wykluczajg aktywno$é zawodowa rodzicéw
i opiekunow. Wsparcie dostepne jest dopiero po $mierci
podopiecznych, gdy mozna stara¢ sie o zasitek
dla bezrobotnych lub Swiadczenie przedemerytalne.

Opiekunowie od lipca 2017 r. moga korzystac ze wsparcia
w znalezieniu pracy, zaktadaniu firmy itp.
Jakie to propozycje?

1. Opiekun zaktada firme. Ustawa przewiduje
jednorazowe dofinansowanie dla zaktadajacych dziatal-
no$¢ lub spétdzielnie socjalng w wysokosci do szesciu
Srednich pens;ji. Jesli firma padnie, zanim minie rok,
trzeba bedzie zwrécic jedynie kwote proporcjonalna
do okresu brakujacego do 12 miesiecy.

Opiekunowie beda tez mogli otrzymad na zatozenie
dziatalnosci niskooprocentowang pozyczke w wys. do 20
Srednich pens;ji. Tu takze, jesli firma przestanie istnie¢,
zanim minie rok, zapewniony zostanie zwrot pozostatej
do sptaty kwoty bez odsetek i dodatkowych kosztéw.

2. Ktos inny zaktada ztobek. Aktywno$¢ zawodowa
rodzicdw czesto blokuje brak miejsca, w ktérym
ich dziecko mogtoby znalez¢ opieke. Dlatego przepisy
maja tez zacheci¢ inne osoby bezrobotne do zaktadania
firm polegajacych na: » prowadzeniu ztobkéw lub klubéw
dzieciecych z miejscami dla dzieci z niepetnosprawnoscia
lub « Swiadczeniu ustug rehabilitacyjnych dla dzieci
z niepetnosprawnos$cia w miejscu zamieszkania,

w tym ustug mobilnych.

Dla zaktadajacych tego rodzaju dziatalno$¢ przeznaczo-
ne beda dofinansowanie i pozyczka na zasadach analo-
gicznych jak w przypadku opiekunéw. W miejscach takich
mozliwe tez bedzie zrefundowanie kosztow wyposazenia
lub doposazenia stanowiska pracy (do wysokosci szesciu
pens;ji) lub otrzymanie pozyczki na utworzenie stanowi-
ska pracy zwigzanego z opieka nad dzie¢mi z niepetno-
sprawnoscia, prowadzeniem dla nich zaje¢ lub rehabilita-
cji (o ile zatrudnia sie osobe bezrobotna lub opiekuna).

3. Przedsiebiorca zatrudnia opiekuna. Przedsiebior-
ca bedzie mégt otrzymad refundacje kosztow wyposaze-
nia lub doposazenia stanowiska pracy opiekuna
w wysokosci do szesciu $rednich pens;ji. Jesli jednak
zwolni go, zatrudnionego na min. pét etatu, przed

uptywem dwéch lat, bedzie musiat zwrécié pienigdze
(proporcjonalnie do czasu zatrudnienia) z odsetkami.

Bedzie tez mdgt otrzymac pozyczke na utworzenie
stanowiska pracy dla opiekuna.

4, Pensja opiekuna jest dofinansowana. Starosta
bedzie mégt pracodawcy refundowac (nawet przez sze$é
miesiecy) cze$¢ pensji i sktadek bezrobotnych opieku-
néw, zatrudnionych na co najmniej p6t etatu.

Po zakonczeniu refundacji pracodawca bedzie musiat
zatrudniac opiekuna jeszcze co najmniej przez trzy
miesigce, inaczej zmuszony bedzie zwrdcic pieniadze.

5. Opiekun znajduje teleprace. Od stycznia 2018 r.
pracodawca bedzie mégt otrzymac tzw. grant na utwo-
rzenie stanowiska telepracy. Moze to by¢ kwota
do 12-krotnosci pensji minimalne;j.

Co wazne, stanowisko to nie moze by¢ stworzone
dla cztonka rodziny tego przedsiebiorcy. Stanowisko
telepracy musi by¢ utrzymane przez co najmniej rok
przy petnym etacie i 1,5 roku przy potowie etatu.

6. Opiekun bez statusu bezrobotnego tez dostaje
wsparcie. Bedzie mogt skorzysta¢ m.in. z po$rednictwa
pracy i zawodowego, prac interwencyjnych, ze szkolen,
stazu czy studiéw podyplomowych.

7. Opiekun odcigzony w pracach domowych.
Wsparcie opiekunéw ma tez przybrac forme pomocy
w realizowaniu codziennych obowigzkéw domowych
w ramach prac spotecznie uzytecznych, czyli przez osoby
bezrobotne. Nie bedzie to opieka nad osoba z niepetno-
sprawnoscia, lecz ,pomoc w domu” przez maksymalnie
10 godzin tygodniowo.

Warto okresli¢, kim wedtug ustawy sa ,,opiekunowie
osoby niepetnosprawnej”, ktérzy beda mieli prawo
korzystac¢ z ww. wsparcia w sferze zawodowej. Zatem
wiecsa nimi cztonkowie rodziny opiekujacy sie:
dzieckiem z orzeczeniem o niepetnosprawnosci
tacznie ze wskazaniami: « koniecznosci statej lub dtugo-
trwatej opieki lub pomocy innej osoby w zwigzku ze
znacznie ograniczong mozliwos$cig samodzielnej egzy-
stencji (pkt 7 w orzeczeniu) oraz « koniecznosci statego
wspotudziatu na co dzien opiekuna dziecka w procesie
jego leczenia, rehabilitacji i edukacji (pkt 8 w orzeczeniu),
lub osobg ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci.
Kto wedtug przepisow wchodzi w sktad tej rodziny?
Tu prawodawcy odnoszg sie do uchwalonej w listopadzie
2016 r. Ustawy o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin
,Za Zyciem”. Tam rodzina oznacza odpowiednio:
matzonkoéw, = rodzicdw dziecka w fazie prenatalne;j,
rodzicdw dziecka, m opiekuna faktycznego dziecka,
przez ktérego rozumie sie osobe faktycznie opiekujaca sie
dzieckiem, jezeli wystgpita z wnioskiem do sadu opiekuni-
czego o przysposobienie dziecka, m pozostajace
na ich utrzymaniu dzieci.
Z zaproponowanych instrumentéw wsparcia na rynku
pracy nie skorzystaja opiekunowie, kt6rzy pobieraja:
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= Swiadczenie pielegnacyjne (obecnie 1406 zt netto, lub
m specjalny zasitek opiekunczy (od lat 520 zt netto) lub
= zasitek dla opiekuna (takze 520 zt netto).
Skorzystaja ci, ktérzy poszukuja pracy i nie pozostaja
w zatrudnieniu lub nie wykonuja innej pracy zarobkowej.
Wecigz wiec rodzice bedg musieli wybiera¢: m albo
zarobkowanie i mozliwo$¢ skorzystania ze wsparcia
w aktywizacji zawodowej w ramach Programu
»Za zyciem”, m albo pobieranie $wiadczenia z tytutu
niepodejmowania pracy lub rezygnacji z niej w celu
sprawowania opieki nad dzieckiem lub osobg
z niepetnosprawnoscia.

DOROBIC, NIE ZAROBIC?
Ten podziat budzi wsrdd rodzicow wiele kontrowersji.
Grzegorz zauwaza, ze nawet zarobki rzedu 3-4 tys. zt
niekoniecznie mogg utatwic decyzje o podjeciu pracy
zamiast pobierania Swiadczenia pielegnacyjnego.
- Trzeba przeciez znalez¢ opieke do dziecka - podkresla.
- U nas, na ,prowincji’, opiekunki baty sie dziecka
z niepetnosprawnosciq. - Szczerze przyznaje jednak,
ze jesli podjatby prace, zona zajetaby sie cérka i przeszta
na $wiadczenie pielegnacyjne. Uwaza, ze gdyby mégt
dorabiac, korzysci mieliby wszyscy. - Obecnie z kryterium
dochodowym tapiemy sie” na 500+ dla obydwojga dzieci
- ttumaczy. - Gdyby pozwolono mi dorobi¢ do Swiadczenia
pielegnacyjnego, w czasie gdy Zona po pracy opiekowata-
by sie cérkq, to stracilibysmy jedno 500+. Czyli budzet
by zaoszczedzit, do tego ptacitbym podatki i pracowat
na wyzszq emeryture. Widze tu wiecej pluséw niz minusow.

BRUTALNA PRAWDA

- Jezeli to ma funkcjonowac w zaproponowanym ksztatcie,
to jest dziataniem pozornym - nie owija w bawetne
Agnieszka Suszko z Torunia, matka 17-letniej Julii

z czterokonczynowym porazeniem mézgowym i znaczna
dysfunkcja wzroku, 10-letniego Jakuba z zespotem
Aspergera, 6-letniej Joasi, 4-letniego Michata i 2-letniej
Kasi. Jako zawodowa rodzina zastepcza opiekuje sie
jeszcze 18-latka i 13-latkiem.

Agnieszka Suszko zauwaza, ze zapisy ustawy dotyczace
aktywizacji zawodowej pomijaja nie tylko pobierajacych
Swiadczenie pielegnacyjne. Wykluczaja takze tych,
ktorzy... nie sa uprawnieni do tego $wiadczenia, bo ich
dziecko nie ma w orzeczeniu zaznaczonych tacznie
pkt 7i 8. Przepisy nie obejmuja takze rodzicéw zastep-
czych dziecka z niepetnosprawnoscia, ktérzy nie sa
opiekunami prawnymi, oraz opiekunéw 0s6b z umiarko-
wanym stopniem, a takie orzeczenia ma np. wiele oséb z
zespotem Downa.

- Wobec tak wgskiego grona uprawnionych do wsparcia
0s0b ta ustawa de facto niewiele zmieni - uwaza Agnieszka
Suszko. - Nalezy dodac tez okres przejsciowy, np. mozli-
wos¢ rezygnacji ze Swiadczenia z dniem zawarcia umowy
o prace, by proces do niej prowadzgcy nie miat wptywu
na pobierane Swiadczenia. No i poszerzy¢ grupe odbiorcéw.

= S
sAghieszka Suszko na spacerze z dzie¢mi

ZACHWYCONA, ALE...

Agnieszka Suszko brata udziat w konsultacjach Programu
»Za zyciem” w Warszawie. Przemawiata do ok. 200
rodzicéw, uczestniczyta w warsztacie na temat aktywizacji
zawodowej opiekundw. Préby wyjscia z propozycjami do
rodzin dzieci z niepetnosprawnosciag ocenia pozytywnie.

- Gdy pierwszy raz przeczytatam Program ,Za zyciem’,
bytam zachwycona, bo ktos popatrzyt na to wielopoziomo-
wo i wieloprofilowo - podkre$la. - Bytoby dobrze, zeby
wigczyty sie w konsultowanie tego programu osoby, ktdre
sq praktykami. Mogtyby pomdc unikng¢ dziatan pozor-
nych, straconych czasu, energii i pieniedzy. - Jej zdaniem,
rezygnacja ze $wiadczenia, by podja¢ niepewng prace,
wymaga zbyt duzych zmian organizacyjnych w zyciu.

- Te osoby, ktorymi sie opiekujemy, nie ozdrowiejg z tego
powodu, ze sprébujemy sie aktywizowac zawodowo - za-
znacza. - Poza tym ta aktywizacja ma podwdjny cel:
wyjscie zdomu i poprawe sytuacji ekonomicznej. Zaryzyko-
wanie wiec jej pogorszenia i koniecznosci zorganizowania
opieki dla osoby niepetnosprawnej po to, Zeby by¢ zatrud-
nionym na niepewnych warunkach jest mato zachecajgce.
Ja bym sie chyba nie zdecydowata.

Zdaniem Agnieszki Suszko probleméw jest tu kilka.

- Wydaje mi sie, ze opiekunowie 0séb z powazng
niepetnosprawnosciq, ktérzy sq poza rynkiem pracy dtuzej
niz 10 lat, to de facto osoby, ktdre nie bardzo da sie
zaktywizowac zawodowo - uwaza. - Mysle, ze to jeszcze
trudniejsze niz w przypadku oséb dtugotrwale bezrobot-
nych. Zeby péjsé do pracy, trzeba przeciez zarobi¢ wiecej
niz 1406 zt Swiadczenia pielegnacyjnego i pokryc¢ koszty
opieki nad dzieckiem. Nie czarujmy sie, niewiele jest
zawodow, w ktdrych bedgc w domu 5, 10 czy 15 lat, wrdce
na rynek pracy i zarobie 3,5 tys. zt netto. Mysle wiec, ze
same propozycje rzqdu nie wystarczq. Istotne sg marginesy
bezpieczeristwa, bo taka osoba nie moze nagle, z dnia na
dzien, traci¢ wszystkiego z powodu kursu w urzedzie pracy.
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ZMNIEJSZYC WPLYW NA RODZINE

Podczas warszawskich konsultacji Programu ,,Za zyciem”
o mozliwosci taczenia $wiadczenia pielegnacyjnego

z pracg zarobkowa moéwit Krzysztof Michatkiewicz,
Petnomocnik Rzadu ds. Os6b Niepetnosprawnych.

- Przypomne, Ze wychodZzilismy z zatozZenia, iz osoba
niepetnosprawna absorbuje wszystkich cztonkéw rodziny,
wptywa na jej zycie. Stgd, méwigc o opiekunach oséb
niepetnosprawnych myslimy o bardzo réznych cztonkach
rodziny, nie tylko bezposrednim opiekunie, lecz takze
wspdétmatzonku czy rodzeristwie. Nasze rozwigzania
kierowane sq do opiekundéw, by wptyw opieki nad osobg
niepetnosprawngq na rodzine troszke zmniejszyc. Jezeli te
rozwiqgzania przetestujemy i okaze sie, ze sq potrzebne
uzupetnienia, to nie jestesmy zamknieci na propozycje.

PROBLEMEM SA NISKIE ZAROBKI

Dr Olga Komorowska z Uniwersytetu Gdanskiego
prowadzita badania, w ramach ktérych odbyta wiele
rozméw z rodzicami dzieci z niepetnosprawnoscia.

- Kobiety nie ukrywaty, ze sytuacja, w ktdrej trzeba
catkowicie zrezygnowac z pracy, Zzeby dostac Swiadczenie
pielegnacyjne, powoduje, ze albo pracujg na czarno, albo
w ogdle - podkresla. - Wolg dostac swiadczenie, bo po
pierwsze, jest ono przez jakis czas stabilnym zrédtem
dochodu. Po drugie zas, gdy kobieta otrzymuje niskie
zarobki za niezbyt satysfakcjonujgcqg prace, wybierze
Swiadczenie i moZzliwos¢ pozostania w domu. W sytuacji,
gdy ma do wyboru: prace w sklepie za 2 tys. zt albo pobyt
w domu, gdy dostanie wiecej pieniedzy - Swiadczenie
pielegnacyjne, 500+, zasitek pielegnacyjny, zasitek
rodzinny i inne dodatki, jak np. mieszkaniowy, to co
wybierze? Problemem w Polsce sq niskie zarobki.

Z badan wynika tez, ze kobiety, ktére przed urodzeniem
dziecka z niepetnosprawnoscia nie byty aktywne
zawodowo, po jego urodzeniu beda wolaty korzystac
z pomocy panstwa. Natomiast te, ktére chcag pracowac
albo sg do tego zmuszone przez sytuacje rodzinna,
beda pracowaty i szukaty rozwigzan, ktére im to utatwia.

ZANURZONA W SWIECIE DZIECKA
- Propozycje aktywizacji zawodowej opiekundw oséb
niepetnosprawnych Programu ,Za Zyciem” nie zawierajq
jednego waznego aspektu - uwaza dr Komorowska.
- Wyptata swiadczenia pielegnacyjnego nie powinna by¢
uzalezniona od tego, czy matka pracuje, czy tez nie,
tylko np. od tego, w jakim wymiarze etatu pracuje. Jezeli
dziecko trafi do przedszkola czy szkoty, matka ma kilka
godzin, ktére moze poswiecic na prace, np. na pét albo
¢wierc etatu. Dzieki temu nie wypadnie z rynku pracy,
nie straci kwalifikacji. Swiadczenie pielegnacyjne nie jest
Swiadczeniem dozywotnim. Zdaniem dr Olgi Komorow-
skiej z oferowanej pomocy skorzystaja kobiety, ktére i tak
by pracowaty, niezaleznie od programu. W propozycjach
brakuje narzedzia do zaktywizowania matek biernych
zawodowo. .

Eer

'\.dF_I‘L-drl

INTEGRACJA 2 (142) = 2017 wiecej: niepelnosprawni ;!

- Z wypowiedzi matek wynika tez, Ze wiele z nich ma
przeswiadczenie, Ze nikt sie tak dobrze nie zajmie dziec-
kiem jak one - podkresla dr Komorowska. - To myslenie
jest bardzo trudne do zwalczenia, poniewaz matka jest
w tym Swiecie zanurzona, duzo energii poswieca dziecku,
ktdre jest czesto catym jej Swiatem. Bywa tak, Ze matka
jest znim potgczona niezdrowq pepowing, przez co nie jest
w stanie wypuscic¢ go w $wiat, da¢ mu swobode.

Dlaczego? Bo to czesto caty sens jej zycia.

TRUDNA GRUPA

Dr Olga Komorowska jest nie tylko naukowcem. Sama
wychowuje 15-letnig Agate, dziewczynke z zespotem
Downa. Przyznaje, ze jest aktywna, a do wielu dziatan
motywuje jg wtasnie corka.

- Chce zapewnic Agacie takqg przysztosc, zeby nie
spedzita zycia z pilotem w reku lub wyklejajgc bibutkg
drzewko - méwi dr Olga Komorowska.

Dlatego oprécz pracy na uczelni dziata na rzecz oséb
z zespotem Downa w Fundacji Wspierania Rozwoju
Ja Tez i prowadzi blog. Dzieki zajeciom i spotkaniom wie,
jak trudna grupa do aktywizowania sa rodzice.

- Realizujemy w fundacji szkolenia dla rodzicéw
i projekty usamodzielniajgce dla mtodziezy. Czesto jednak
rodzice nie sq tymi dziataniami zainteresowani - podkre$la
dr Komorowska. - Robilismy np. Swietny projekt usamo-
dzielniania mtodziezy. Nasi podopieczni mieli z asystentem
przejezdzac z punktu A do B, poznawac trase, zasady
poruszania sie komunikacjq. Realizowalismy tez zajecia
zdramy. Niestety, mieliSmy problem ze znalezieniem
rodzicéw, ktdrzy chcieliby, by ich dzieci wziety w tym udziat.

Czy wiec aktywizacja zawodowa opiekunéw ma szanse
powodzenia? Czy propozycje Programu ,,Za zyciem” sg
konkurencyjne w stosunku do $wiadczenia pielegnacyj-
nego? Pierwszy krok zostat zrobiony. Podczas konsultacji
programu strona rzagdowa nazywata go milowym.
Rodzice woleli méwié o nim: kroczek. Niezaleznie od tego
pozostaje mie¢ nadzieje, ze jest on w dobrym kierunku.

|

Wiecej o rozwiagzaniach Programu ,,Za zyciem”,
ktore obowiagzuja od lipca 2017 r., na portalu Niepelno-
sprawni.pl. Zapraszamy do dyskus;ji! B

" Dr l'g'a'komﬁ?)vm ;‘ T
Zz corka Agétq‘?s .
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DZIECKO? TAK CZY NIE?

JESZCZE NIE WIEM
Marta Zajac, studentka filologii czeskiej
na Uniwersytecie Ostrawskim w Czechach,
blogerka ,,Wonder Woman on Wheels”, wyrézniona
w kategorii ,,Dobry start” w Konkursie Lady D.
im. Krystyny Bochenek, aktywistka; mieszka
w Bielsku-Biatej; rodzaj niepetnosprawnosci:
rdzeniowy zanik miesni
Jestem normalna kobieta, ktéra ma uczucia i potrzeby
jak kazda inna. Uwazam, ze udany zwigzek jest w jakim$
stopniu dopetnieniem zycia. Oczywiscie jest wiele kobiet,
ktore nie chca sie ,wigzac” na state i jak najbardziej
szanuje ich wybor, jednak do nich nie naleze. Natomiast
jesli chodzi o instynkt macierzynski - to na razie catkowi-
cie obce mi uczucie, wiec nie moge jednoznacznie
powiedzied: ,Tak, chce miec¢ dziecko” lub ,Nie, nie chce”.
Wydaje mi sie, ze ched posiadania potomstwa jest dos¢
ztozong sprawa, bo przede wszystkim trzeba znalez¢
odpowiedniego partnera (chyba ze sg kobiety, ktorym
odpowiada samotne rodzicielstwo i Swiadomie sie
na nie decyduja). W przypadku kobiet niepetnospraw-
nych to réwniez kwestia stanu zdrowia, opieki medycznej
i sytuacji materialnej. Nie zawsze te aspekty idg w parze.
Uwazam tez, ze u kobiet niepetnosprawnych to skompli-
kowany proces, i jedli chodzi o organizm, i znalezienie
lekarzy - nie tylko ginekologdw - kt6rzy chcieliby sie
podjac prowadzenia cigzy takiej kobiety.
Niepetnosprawnos$¢ ogranicza w r6znym stopniu,
wiec trzeba tez mysleé np. o tym, kto pomoze przy opiece
nad niemowleciem. Trudno mi powiedzie¢, jak to bedzie
w moim przypadku, bo nie wiem, jak bedzie wygladato
moje zycie za kilka-kilkanascie lat. Na pewno nie sama
ched posiadania potomstwa spowoduje, ze powiem:
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,,Nie ma problemu?, ,,Jak TO zrobi?”,

»Na pewno nie da sobie rady”... - mniej
wiecej tyle mozna ustyszec na temat osob
z niepetnosprawnoscia jako potencjalnych

rodzicach. Co sadza o tym ci, ktorzy jeszcze

nie maja dzieci? Czy sg gotowi na dziecko?
Czy maja bariery w swoich gtowach

albo obawy zwiazane z rolg rodzica?

A moze przeciwnie - wiedza, ze sobie
poradza? Stowem: czy niepetnosprawnos¢
wyklucza z rodzicielstwa?

. Angela Greniuk
redaktorka portalu Niepelnosprawni.pl

,»Okej, chce mie¢ dziecko”, bo to ogromna odpowiedzial-
no$¢ i poniekad obcigzenie oséb, ktére musiatyby mi
pomagac przy wychowywaniu dziecka. Jestem raczej

za Swiadomym i przemys$lanym rodzicielstwem.

»Niepetnosprawni i ich zwigzki” to trudny temat.

Jedni powiedza: ,,Ale o co chodzi, w czym niepetnospraw-
no$¢ ma mi przeszkadza¢?”, a inni: ,,Z powodu
niepetnosprawnosci jestem sam/sama”. A tak naprawde
to wszystko siedzi w gtowie cztowieka, choc jest tez
spowodowane ograniczeniami i Srodowiskiem,

w jakim sie przebywa, a czesto réwniez rodzajem
niepetnosprawnosci.

Niepetnosprawno$é moze utrudnic znalezienie
partnera. Po pierwsze, kobietom trudniej znalez¢
mezczyzne, ktdry nie boi sie wdzka; po drugie - czasami
trudniej wyjs¢ na randke; a po trzecie, niestety, niepetno-
sprawnos¢ czesto wpedza w kompleksy, ktore z kolei
rodza brak pewnosci siebie, czyli zwatpienie takze
w swojg kobiecos¢. Dopoki kobieta tego nie przetamie,
to uwaza, ze zwigzki sa nie dla niej i nikt nie zwrdci na nia
uwagi, bo jest gorsza. | od razu wydaje sie jej, ze nie
nadaje sie do matzenstwa i rodzicielstwa.

Jesli do tego dochodzg jeszcze niepowodzenia w sferze
znalezienia partnera, to bardzo trudno wyjs¢ z tego
kregu. To ztozona sprawa i nie dziwie sie, ze wielu
niepetnosprawnych unika takich tematéw, bo po prostu
sie boja. A tak naprawde, w gtebi duszy, chca z kim$ by¢,
cho¢ blokuje ich strach.

Przechodzitam przez ten etap, dlatego to dla mnie
zrozumiate. Uwazam jednak, ze niepetnosprawnos¢ nie
usprawiedliwia wszystkiego, bo mito$¢ i szczescie zawsze
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mozna znalez¢, trzeba tylko
by¢ otwartym i wytrwatym.
Podstawa jest Swiadomos¢,
7 siadanie partnera
i, iz nagle wszystko
y. Trzeba pamietad
0 sobie, realizacji marzen, celow,
nauczy¢ sie zy¢ samemu i cieszyc z tego,
co sie ma. Jesli osoba niepetnosprawna moéwi mi,
Ze jest sama i przez to nieszczeéliwa, to doprowadza
mnie do szatu. Nie znosze uzalania sie nad soba. Jezeli
ktos$ nie potrafi docenié siebie, to jaki ma cel w byciu
zkim$ i szukaniu szczescia w jego ramionach? Po co
gonic cate zycie za docenieniem, jezeli nie potrafi sie by¢
szczesliwym tak po prostu? Jesli kto$ nie akceptuje siebie
i nie toleruje swojej niepetnosprawnosci - co utrudnia
mu zycie - to czy zmieni go zwiazek albo rodzicielstwo?
Owszem, sa tacy szczesciarze, ale to sie zdarza rzadko.

WIELE SKEADOWYCH
Barttomiej Skrzynski, Pethomocnik Prezydenta
Miasta Wroctawia ds. Osob Niepetnosprawnych,
aktywista, spotecznik, rodzaj niepetnosprawnosci:
postepujacy zanik miesni

Kwestia bycia rodzicem... Musze sie nad tym gteboko
zastanowi¢, bo cho¢ uwazam sie za niezwykle mtodego
cztowieka, to niedtugo skoncze juz 38 lat. | gdybym miat
jutro za pomoca czarodziejskiej tabletki albo dzieki
Boskiemu cudowi wstaé o wtasnych sitach z tézka,
to nie wiem, czy chciatbym miec¢ dzieci. Sktada sie
na to wiele przyczyn.

Przede wszystkim bagaz doswiadczen, ktére mam
i ktorych dostarcza mi otoczenie - ludzie zawieraja
matzenstwa albo zyja w zwigzkach partnerskich, bo nie
potrzebuja ,,do szczescia” papierkow, ale gubig gdzies
te mitosc, ktdra powinna byc¢ na zawsze. Rozstaja sie, a ja
coraz czesciej mysle, ze zanika warto$¢ mitosci. A do tego
w zwiagzkach rodzg sie dzieci i widze, jak gteboko przezy-
waja rozstanie rodzicow i jak ta decyzja rzutuje na cata
ich przysztosc... Z tego powodu, na etapie, na ktérym
teraz jestem, chyba nie chciatbym by¢ ojcem.

To jasne, ze w latach mtodzienczych, w okresie pierw-
szych zwigzkdw, byto inaczej, zastanawiatam sie woéwczas
nawet nad imionami swoich dzieci. Juz w VIl klasie
podstawowki dojrzale myslatem o swojej przysztosci,
kim zostac i co robic¢ w zyciu. W tych wyobrazeniach chyba
nie odbiegatem od standardowego myslenia, by funkcjo-
nowac w modelu 2+2, miec cérke i syna. Jedng z moich
motywacji byto przedtuzenie rodu i przekazanie nazwiska.

Ale to byto kiedys... Z biegiem lat przyszty doswiadcze-
nia, ale tez zauwazam, jak staje sie coraz stabszy - kiedy$
z roku na rok, a teraz w ciggu miesiecy. Przede mna
pewnie mniej lat niz wiecej. Gdybym wiec teraz zatozyt
rodzine, to po prostu nie bytoby fair.

Troche mniej przewija sie w mojej gtowie kwestia
fizycznosci, cho¢ dobrze wiem, jakie mam trudnosci,
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jak duzo wysitku wymaga to, zebym byt aktywny zawodo-
wo czy po prostu gdzies sie pojawit. | chodzi nie tylko

o méj wysitek, ale przede wszystkim rodzicédw, siostry
czy najblizszych przyjaciét. Nie chce przez to powiedziec,
ze posiadanie dziecka pomnozytoby trudnosci.

Wiem jednak, ze to nie bytoby proste. Tak czy inaczej,
moje mysli bardziej sg zwigzane z tym, coby sie z stato
ztg moja potencjalna rodzina, gdyby mnie zabrakto.

Nie mam w sobie tak mocnej checi, zeby po poznaniu
najlepszej kobiety Swiata mieé z nig dzieci. Ta chec tli sie
na poziomie 2-3 procent, jeslibym to probowat zmierzy¢.
By¢ moze zmienitoby sie to, ale na razie nie.

Podam przyktad pieknej mitosci Agaty Roczniak,
Przewodniczacej Spotecznej Rady Konsultacyjnej
ds. Os6b Niepetnosprawnych i Cztonkini Rady Programo-
wej Black Butterflies Fundacji Ewy Minge. To piekne
w zwiazku Agaty i Piotra, ze stworzyli taka mitosc, ktéra...
sie nie zdarza (cata rodzina na oktadce tego numeru).

P A - =

Ich zwigzek sktada sie z mndstwa niuanséw, ktére
dostrzegam, gdy jestem z nimi, np. podczas grillowania.
Piotr podaje Agacie masetko czosnkowe, by mogta
posmarowacé gosciom chleb. Wydaje sie to
albo naturalnym, albo kompletnie nienaturalnym
zachowaniem.

W przypadku Agaty czy moim, by péjs¢ chocby
na basen, potrzeba naktadu pracy bliskich ludzi,
ogromu logistyki, czasem asystentdw, ktérych,
jak wiemy, system w naszym kraju nie przewiduje.

Nie jest tez tajemnica, ze Agata i Piotr podejmowali
niejedna probe, by miec dziecko. | co? Dzisiaj mtody
dzentelmen Kuba czesto staje na elektrycznym wézku
swojej mamy i z usmiechem kroczy przez zycie. | pewnie
powoli zdaje sobie sprawe z tego, ze historia mitosci
jego rodzicéw nie jest prosta. Ale przeciez chodzi o to,
by wszystko sobie jako$ dobrze pouktadad.
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PIEKNE WYZWANIE
Artur Wachowicz, matzonek z rocznym stazem,
pracuje jako analityk internetowy, jest vlogerem
»TetroTrip”, jeden z aktorow w kampanii Integracji
»Nie chce by¢ strazakiem”, mieszka w Radomiu;
rodzaj niepetnosprawnosci:
paraliz czterokonczynowy po wypadku
Temat rodzicielstwa jest dla mnie troche trudny
i krepujacy, ale dobrze mi znany. JesteSmy z zona prawie
rok po $lubie i walczymy o to, by zosta¢ rodzicami.
To jest przeciez jeden z ,,obowigzkéw” matzenstwa
i matzonkdw, ale przez moja niepetnosprawnos¢ nie jest
to takie tatwe jak u petnosprawnych oséb, cho¢ bardzo
chce sie widzie¢ w roli ojca.
Przez pewien czas sami probowalismy walczyé
o rodzicielstwo, ale niedawno zdecydowalismy,
Ze zwrécimy sie o pomoc do specjalistéw. Jest z tym
jednak pewien problem, bo bardzo mato lekarzy zna sie
na skutecznej pomocy w takich przypadkach jak nasz.
Jedyni odpowiedni specjalisci, o ktorych wiem,
sg w Biatymstoku. Jeszcze tam nie byliémy, bo to dla nas
dos¢ daleko, ale mamy tez umoéwiona wizyte u lekarza
w warszawskiej klinice, ktéra zajmuje sie leczeniem
nieptodnosci - bo tak to trzeba nazwad. Sprawdzimy,
czy ten doktor jest w stanie nam co$ doradzié, bo na razie
nie mieliémy okazji zapyta¢, czy spotykat sie z takimi
przypadkami.
Czy mam obawy? Nie ruszam ani nogami, ani rekami
i Swiadomos¢, ze nie bede moégt pomaoc zonie jako rodzic
naszego dziecka nawet w najprostszych czynnosciach,
jest straszna.
Predzej czy p6zniej bedziemy potrzebowali wsparcia
rodziny lub przyjacioét. Na razie zona sama sie mna
zajmuje, ale jesli uda nam sie zostac rodzicami -
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w co wierze - to w drugiej potowie cigzy i po narodzinach
dziecka kto$ bedzie musiat nam poméc.
Juz teraz widze, ze zonie jest ciezko. Jesli bedzie miata
dwoje ludzi, ktérymi bedzie sie musiata opiekowadé -
to bedzie dla niej wyzwanie, a dla mnie jako meza moze
by¢ frustrujgce. Obawiam sie tez, ze w sytuacji, gdy
bedzie musiata opiekowac sie dwiema osobami, moga
sie pogorszy¢ relacje miedzy nami. Moze sprawdzitby sie
tu asystent rodziny, ale szczerze méwiac, niewiele wiem
na ten temat, czy to mozliwe i czy bedzie nas na to stad.
Rozwazali$my tez inne rozwigzanie. Jesli lekarze
nie beda nam w stanie pomoc, to z pewnoscia
skorzystamy z mozliwosci adopcji dziecka.

Marta Tylkowska
Mama 3-latka, pracuje jako masazystka
w Centrum Zdrowia w Piasecznie
pod Warszawg; w tej miejscowosci tez mieszka;
ma niepetnosprawnos¢ narzgdu wzroku
Jestem osoba niewidoma, ale rodzicielstwo nie jest
dla mnie trudne. Dysfunkcja wzroku sprawia, ze pewne
rzeczy trzeba robi¢ troche inaczej niz osoby widzace.
Wtasciwie wszystko, kazda czynnos¢, sprowadza sie
do alternatywnych sposobéw radzenia sobie.
Nigdy nie miatam obaw dotyczacych tego,
czy poradze sobie jako rodzic. Moje dziecko, ktére dzi$
ma 3 lata, byto planowane i jeszcze przed macierzyn-
stwem wiedziatam, ze decyzja o zostaniu mama bedzie
Swiadoma. W ciagzy tak organizowatam przestrzen
dookota siebie, zeby byto mi wygodniej jako mamie
dba¢ o dziecko. Gdy urodzit sie méj syn, miatam obawy

jedynie przez pierwsze 2-3 doby. Trzeba byto sie tego
nauczyé, bo to nowa sytuacja. Po porodzie pomagaty
mi mama i teSciowa - podawaty dzieciaczka

z lezanki obok, bo bytam obolata po cesarskim cieciu
i nie mogtam sie ,,zrywac” do dziecka.

Kiedy syn byt niemowlakiem, w zasadzie nie miatam
zadnych problemoéw, by dba¢ o niego. Dopiero pdzniej
okazato sie, ze gotowanie dla malucha nie sprawia mi
zadnych trudnosci, ale karmienie go tyzeczka juz tak.
Ale z drugiej strony to, Ze nie zawsze trafiatam w buzie
syna, zmotywowato go do tego, by nauczyt sie jes¢ sam.

Jakie byty reakcje na widok kobiety w ciazy i z biatg
laska? R6zne, wydaje mi sie, ze pét na pét. Niektorzy
byli przyjazni i mi pomagali, a inni wzdychali: ,,0 Boze,
ciezarna niewidoma”. Cze$¢ oséb traktuje to jako co$
normalnego, a inni wciaz jeszcze zyja w zascianku
iichtodziwi. |
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sie od jego narodzin wielkie zadanie na cate zycie.

Z biegiem lat, kiedy czesto niepetnosprawnos¢ sie
pogtebia, dziecko przybiera na wadze, a rodzicom ubywa
sit, to zadanie rodzi dylematy: co dalej, co bedzie, kiedy
nas zabraknie?

Odpowiedzi na te pytania sa tym bardziej trudne
i bolesne, gdy rodzic jest jedynym opiekunem dziecka,

a ono nie ma rodzenstwa. Z jednej strony, rodzic prowadzi
nieustanng walke o zapewnienie dziecku godnego zycia,

a zdrugiej strony - musi toczy¢ boje z samym soba,

ze swoimi mys$lami petnymi niepo-
koju, bezradnosci i obaw

o to, aby ten dar, ktéry tak
pielegnuje, o ktoéry tak sie trosz-
czy, mogt w przysztosci godnie zy¢
na miare wielkosci nadanej mu

z tytutu bycia cztowiekiem.

Wielu z tych rodzicéw potrafi
korzystac ze wsparcia o$rodkow
pomocy spotecznej, fundacji
i stowarzyszen. Czesto dopiero
tam doznaja swoistego ol$nienia,
Ze nie s3 sami ze swoimi proble-
mami, Ze s3 rodziny, osoby
z podobnymi jak ich problemami,
na ktdre znalazty rozwigzania
pozwalajace na tatwiejsze
funkcjonowanie niepetnospraw-
nego dziecka i siebie.

Ale jest tez grupa rodzicow
i opiekundw, ktéra wymaga
od nas jako spoteczenstwa szczeg6lnej troski. To osoby
skazane na siebie w realizowaniu tego bardzo trudnego
powotania bycia rodzicem dziecka niepetnosprawnego.

Powoddw takiej sytuacji bywa wiele. Jedni zostali
wielokrotnie zranieni, proszac o pomoc w instytucjach,

w ktorych powinni jg otrzymac, i aby ponowie nie
przezywac rozgoryczenia, przestaja o nie zabiegac. Innym
towarzyszy chroniczne przeswiadczenie, ze jesli ,,spotkat
ich taki los”, to sami powinni, majg wrecz obowigzek sobie
ztym radzi¢. Jest tez spora grupa rodzicow zyciowo
niezaradnych, ktérzy nie potrafig prosic, nie wiedza,

ze mogg korzystac z réznych form pomocy, albo tez zyja

D la rodzicéw dziecka niepetnosprawnego pojawia

Jan Arczewski

Kazde dziecko jest,
powinno by¢, dla rodzicow
najwiekszym darem,
jaki dane im jest otrzymac
w historii ich catego zycia.

z dnia na dzien, nie przywigzujac wiekszej wagi do potrzeb
swego niepetnosprawnego dziecka.

Rola nas wszystkich jest wspieraé rodzicow i rodziny
dzieci niepetnosprawnych, aby poméc im realizowac
ich rodzicielstwo. Kto$, kto nie znalazt sie w takiej jak oni
sytuacji, czesto nie zdaje sobie sprawy, jak trudne jest to
zadanie. | nie jest to praca na chwile, na godzine czy jeden
dzien. Jest to koniecznos¢ bycia dyspozycyjnym
przez catg dobe i caty rok bez urlopu.

Smutne jest to, ze wiele osdb uwaza, iz rodzice dzieci
niepetnosprawnych czerpig korzysci z powodu ich
posiadania. Zamiast takich ocen
moze warto pomysleé, ile kosztuje
leczenie, rehabilitacja, pielegnacja
czy szalenie drogi sprzet wspoma-
gajacy, umozliwiajacy zapewnie-
nie dzieciom godnego zycia.

Ale jest jeszcze co$, co martwi
mnie bardziej. To fakt, ze
w naszym w wiekszosci chrzesci-
janskim spoteczenstwie rodzice
sprawnych dzieci czesto daza
do ich izolacji od dzieci niepetno-
sprawnych. Nie tylko rodzice,
ale czasem tez nauczyciele
i przedstawiciele lokalnych wtadz.

Zadzwonita do mnie kiedy$
mama petnosprawnego dziecka.
Chciata je postac do przedszkola
integracyjnego, w ktérym praco-
wata jej kolezanka. W odpowiedzi
ustyszata: ,,Co ty, chcesz, aby
twoje dziecko z takimi debilami chodzito?”. Czemu miato
to stuzy¢? Odpowiedzcie sobie, Drodzy Czytelnicy, sami.

Na koniec chciatbym podziekowac wszystkim
rodzicom-opiekunom dzieci niepetnosprawnych za to,
ze pozwolili im sie urodzi¢, ze darza je mitoscia, ze robia
wszystko, aby mogty zy¢ godnie na miare ich czesto
bardzo duzych mozliwosci.

| prosze, nie potepiajmy tych, kt6rzy sie w tym z wielu
powoddw pogubili. Tak naprawde nigdy nie mysleli, ze
beda mieli dziecko niepetnosprawne. Pomozmy im przejs$¢
te droge tak, aby odczuwali, ze ich dziecko jest przede
wszystkim darem, a w nastepnej kolejnosci zadaniem. W

0d dziecinstwa choruje na rdzeniowy zanik mie$ni i porusza si¢ na wozku. W Domu Pomocy Spotecznej Kalina w Lublinie,

w ktorym od 32 lat mieszka i pracuje jako psycholog, stworzyt Telefon Zaufania dla Niepetnosprawnych (81 747 98 21). Odbyt dziesiatki tysiecy
rozmow. Problemy, z ktdrymi zwracajg si¢ do niego ludzie, dotyczg wszystkich sfer zycia, nie tylko psychologicznej czy egzystencijalne;.

Jest finalista konkursu ,Cztowiek bez barier 2004” i pierwszym laureatem Nagrody Prezydenta RP ,Dla dobra wspdlnego” (2016).
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ZMIANA O 180 STOPNI

Wiele lat temu, uczestniczagc w Manifach
z okazji 8 marca, podpisywatam sie

pod hastami typu ,,Méj brzuch - moja
sprawa”.

dotyczace wytacznie mnie. Kiedy w 2014 r.
urodzitam chorego syna i zrezygnowatam z pracy
zawodowej, aby sie nim opiekowac, bytam przekonana,
ze niepetnosprawno$¢ dziecka to sprawa gtéwnie
kobiet. Gtebsza refleksja przyszta niedawno,
podczas turnusu rehabilitacyjnego, w ktérym
uczestniczytam z Antkiem na poczatku lutego
biezacego roku.

Do Osrodka Rehabilitacji i Hipoterapii w Stobnie
przyjechato ze swoimi niepetnosprawnymi dzie¢mi
pieciu ojcéw, cztery matki i trzy pary. Statystycznie wiec
- biorac pod uwage oczywiscie tylko ten turnus - wiecej
mezczyzn niz kobiet opiekowato sie swoimi chorymi
dzie¢mi. Postanowitam o tym napisa¢ i oddac gtos
wtasnie im - ojcom niepetnosprawnych dzieci.

l ' wazatam, Ze cigza i macierzyistwo to tematy

PREZENT NA CALE ZYCIE

Kuba, syn pana Mirka, ma dzié$ 12 lat. Diagnoza:
dzieciece porazenie mézgowe. Chtopiec do 3. roku zycia
praktycznie tylko lezat. Nie przekrecat sie nawet na boki.
Dzi$ chodzi, ale zyje raczej we wtasnym Swiecie.
Zaréwno Kuba, jak i jego tata to faceci pogodni

i usmiechnieci. Wida¢, ze sie dogaduja, cho¢ Kuba

nie mowi.

- To takie porozumienie bez stéw. Z synem spedzam
dos¢ duzo czasu, bo pracuje w systemie 24/48. Po dobie
w pracy mam dwa dni wolne. Na turnusy rehabilitacyjne
jezdze ja. Tylko kiedy Kuba byt malutki, jezdziliSmy razem
z zonq. Kiedy pojechatem pierwszy raz, nie byto tatwo.
Takie dziecko kiepsko je, nie powie, co mu dolega. Trzeba
przygotowywac specjalne positki. To byto nasze pierwsze
dziecko, wiec sytuacja trudna podwdjnie, bo nie mieliSmy
zadnego doswiadczenia jako rodzice - opowiada pan
Mirek. - Robimy, co mozemy, Zeby Kube usprawni¢,

i cieszymy sie kazdym, nawet najdrobniejszym,
postepem. Z wieloma sprawami juz sie pogodzilismy.

Co zyskujemy, a co tracimy, wychowujgc Kube? Nie da sie
odpowiedziec na takie pytanie. Po prostu nasze zycie
zmienito sie o 180 stopni. Zatuje czasem, Ze nie moge
poswiecactyle samo czasu drugiemu, zdrowemu synowi.

Rozmawiamy z panem Mirkiem w grocie solnej,
bo nasze dzieci maja tez drobne ktopoty z uktadem

Agata Jabtonowska-Turkiewicz

dziennikarka i redaktorka, m.in.,Dziennika
Wschodniego”i magazynu ,Wspak”, mama 10-letniego
Stasia i 3-letniego niepetnosprawnego Antka

oddechowym. Antek jest u mnie na rekach, a Kuba,
chodzac, rozglada sie po grocie i z uwagg stucha
muzyki. Powoli robi sie jednak niespokojny i chce juz
wyjs¢. Pan Mirek podsumowuje:

- Kuba urodzit sie 25 grudnia. To taki nasz prezent
bozonarodzeniowy na cate zycie.

NIE WIEM, ILE MAMY JESZCZE
WSPOLNEGO CZASU...

Pan Marek jest w Stobnie ze swojg 13-letnig cérka
Jagoda trzeci raz. Dziewczynka jest lezaca i catkowicie
zdana na opieke rodzicow. Kiedy sie urodzita, otrzymata
9 punktow w skali Apgar i nic nie wskazywato

na pozniejsze ktopoty. Gdy miata dwa miesigce,
podczas wizyty u neurologa pan Marek wraz z zong
dowiedzieli sie, ze ktopoty beda. | to duze. Pdzniej
nastagpit chaos informacyjny.




Fot. Agata Jabtonowska-Turkiewicz

- Nie otrzymalismy jakichs konkretnych wskazowek,
co robic. Lekarze nie wiedzieli, skqd biorg sie wszystkie
problemy Jagody. Nie byto diagnozy. Tak naprawde
pojawita sie niedawno. Wyniki niektérych badan
wychodzity prawidtowe. Inne, na przyktad EEG - catkowi-
cie zle. Cérka nie powinna by¢ szczepiona, a jednak byta.
Przyjmowata leki na padaczke, ktérych moze nie powinna
byta przyjmowac... Czulismy sie z zong zagubieni. Wydaje
mi sie, Zze w Polsce nie ma Zadnego systemu opieki
nad dzieckiem niepetnosprawnym i jego rodzicami.
Jestesmy zdani na siebie i wtasne poszukiwania, czesto
wywazamy otwarte juz drzwi. Powinno zbierac sie
konsylium lekarzy réznych specjalnosci, a tymczasem
kazdy lekarz zajmuje sie tylko ,fragmentem” dziecka -
skarzy sie pan Marek. Stychac, ze wspomnienia
z pierwszego okresu zycia cérki sa dla niego trudne.
Na pytanie, czy w zwigzku z niepetnosprawnoscia
dziecka pojawit sie u niego jaki$ kryzys, odpowiada,
Ze raczej nie. - PoniewaZ ma pani niepetnosprawne
dziecko, to pani wie, ze przy tak duzej liczbie zadan,
jakie mamy na co dzien, nie ma wtasciwie czasu
na kryzysy. Kazdy z nas, ja tez, obawia sie o przysztos¢.
Co bedZzie, kiedy nas zabraknie albo kiedy bedziemy mieli
coraz mniej siti zdrowia?

Na pytanie o to, co Jagoda wniosta w zycie pana
Marka, po chwili zastanowienia odpowiada:
- Mysle, ze wiare. Data mi Boga. Gdyby nie ona, bytbym
pewnie takim letnim katolikiem. Teraz nie jestem
superkatolikiem, ale staram sie. Wiara daje mi podstawe
i grunt, na ktérym lgduje. Wiekszos¢ rzeczy w rodzaju
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Bezcenne chwile
wzajemnej bliskosci

zainteresowan czy hobby odstawitem na bok. Jagoda
jest moim podstawowym zadaniem. Jej poswiecam czas,
kiedy nie jestem w pracy. Jezdze raz w roku z kolegami
na narty, ale najwazniejsza jest cérka. Nie wiem,

ile mamy jeszcze wspdlnego czasu, wiec staram sie by¢
przy niej jak najdtuzej.

ODCZUWAM STRACH

Pan Jarek nigdy nie zapomni tej chwili, kiedy ustyszat
informacje o stanie zdrowia nowo narodzonego syna,
cho¢ od tamtego momentu uptyneto blisko 12 lat.

- Lekarz zaprosit mnie do gabinetu i posadzit na
kanapie. Dat jasno do zrozumienia, ze Stawek bedzie
rosling. Gdybym stat, na pewno bym sie przewrdcit.
Stan syna byt krytyczny, ale on tak bardzo chciat zy¢...
- wspomina pan Jarostaw.

Dzi$ Stawek to niepetnosprawny, ale bardzo zwinny
nastolatek. Cho¢ samodzielnie nie chodzi, podczas
zabaw z réwie$nikami na sali gimnastycznej odnosi sie
wrazenie, ze jest réwnie sprawny jak oni. Lekarze
na szczescie czasami sie myla...

- Czesto odczuwam strach, zwtaszcza kiedy syn
zaczyna chorowac i gorgczkuje. Boje sie, ze z tych
drobnych dolegliwosci wykluje sie cos grubszego.
Kazdg wizyte u neurologa musze przetrawic w sobie.
To trwa kilka godzin, a czasami nawet kilka dni. Inne
narzgdy mozna operowad, wymieniad, a gtowy wymienic
sie nie da. Bardzo mi zalezy na tym, aby syn byt jak
najbardziej samodzielny. Moje zdrowie juz zaczyna
szwankowac. Sq za mnq lata podnoszenia go... Mysle,
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ze wysoko stawiam mu poprzeczke. Moze czasami

za wysoko? Ale efekty tej naszej ciezkiej pracy sq.

W Polsce, kiedy ma sie niepetnosprawne dziecko, to jest
sie zasadniczo zdanym na siebie. Na taki turnus jak ten
powinnisSmy jeZdzi¢ przynajmniej dwa razy w roku

w ramach NFZ. W praktyce musimy pokrywac czes¢
kosztéw. Trudno dostac sie do dobrego lekarza specjali-
sty. Kolejki sq dtugie. Najlepiej oczywiscie iS¢ na wizyte
prywatng. A wszystko kosztuje. Tak nie powinno byc.

Kiedy pytam o wakacje, przyjemnosci, pan Jarek
zaprzecza.

- Nie mam na takie rzeczy czasu. Kazdy urlop to
turnusy rehabilitacyjne. Z zong dzielimy sie obowigzkami
tak, Ze ja dbam o rehabilitacje Stawka, a ona pilnuje
nauki. Syn chodzi do szkoty integracyjnej. Nie ukrywam,
Ze czasami jest ciezko, ale syn dat mi tez duzo sity.
Najwazniejsze, Ze idziemy do przodu.

MARTYNY LEPIEJ NIE POKAZYWAC

NA ULICY

Pan Pawet przyjechat na turnus rehabilitacyjny ze swoja
20-letnig corka Martyna. Ktéry raz? Nie pamieta. Tyle juz
tych turnuséw byto... Kiedy przyjechat pierwszy raz

z chorym dzieckiem, nie byto oczywiscie tatwo. Martyna
nie chciata przez dwa dni je$¢. Zona byta juz gotowa
dojechac i ratowad sytuacje, ale Martyna odzyskata
apetyt i nawet zjadta positek taty.

- Dwadziescia lat temu byto inaczej. Na turnusach

nie byto tylu ojcéw. Chyba inaczej niz dzis traktowano
dzieci niepetnosprawne. Moja babcia byta zdania,

Ze Martyny lepiej nie pokazywa¢ na ulicy - otwarcie
wyznaje pan Pawet. To przykre, chociaz $miejemy sie

z tego, bo przekonania babci pana Pawta sprzed lat
wydaja nam sie dzié absurdalne. - Wiele sie zmienito,
ale catkiem niedawno na podjazd dla wézkéw przy domu
kultury w mojej okolicy bywat wysypywany $nieg

z chodnika obok. Takich przyktaddw bezmyslnosci

Jest jeszcze niestety sporo.

Pan Pawet wraz z zona wychowujg niepetnosprawna
corke juz 20 lat, wiec pytam, jak zmieniata sie
ich postawa na przestrzeni lat.

- Wraz z uptywajgcym czasem zrozumielismy, Ze ciggta
rehabilitacja jest istotng i nieodtgczng czesciq Zycia
Martyny, ale najwazniejsze jest to, aby corka byta
po prostu szczesliwa.

Z Arturem, piatym ojcem, ktéry przyjechat na turnus
do Stobna ze swoim niepetnosprawnym synem,
nie zdazytam porozmawiac¢, bo méj Antek
sie rozchorowat i znalezliémy sie w szpitalu. Zycie dzieci
niepetnosprawnych i ich rodzicéw jest trudne,
ale i nieprzewidywalne.

POSTSCRIPTUM

Na zasitek z tytutu rezygnacji z zatrudnienia z powodu
niepetnosprawnosci dziecka decyduja sie gtownie
kobiety. To fakt. Faktem jest tez, ze statystycznie blisko
30 proc. dzieci niepetnosprawnych wychowywanych
jest jedynie przez matki, poniewaz ojcowie odchodza.
Nie mozna jednak zapominaé o tych mezczyznach,
ktérzy podejmuja trud opieki nad niepetnosprawnymi
dzieémi, spedzajac z nimi kazda wolng chwile

- wieczory, weekendy, wakacje. Tak jak bohaterowie
mojego artykutu. Tak jak mo6j maz, tata Antka,

ktory bawi sie z synem, kiedy ja pisze ten tekst. W

Fot. Agata Jabtonowska-Turkiewicz




winda do nieba

RODZINA SZCZEGOLNA
WARTOSCIA W KOSCIELE

ozna powiedzie¢, ze rodzinie zawdzieczamy
M witasciwy fakt bycia cztowiekiem. Jesli cztowiek
wychowuje sie bez tej pierwszej, podstawowe;]
wspdlnoty, to zawsze jest to ogromny brak, ktory ciazy

potem na jego catym zyciu.

Rodzina jest jedyng wspélnota, w ktdrej kazda osoba
jest mitowana wytacznie dla niej samej, tylko dlatego,

Ze jest, a nie dlatego, ze co$
posiada. Podstawowym
zadaniem kazdej rodziny jest
stuzba zyciu. Podazajac za ta
mysla, Kosciét gteboko wierzy,
ze kazde zycie ludzkie, takze
cierpigce i stabe, jest zawsze
wspaniatym darem Bozej mitosci.
To wtasnie rodzina poprzez mitos¢
uzdalnia cztowieka do mozliwosci
zycia w innych wspoélnotach.
Rodzina bez mitosci nie moze by¢
wspolnotg oséb. Tak samo bez niej
nie moze wzrastaé, zy¢ oraz
doskonali¢ sie jako wspoélnota
ludzi. Cztowiek bez mitosci
nie moze zy¢.

Bog nie zsyta na ludzi
niepetnosprawnosci za kare
i nie jest Jego wola, aby osoby
niepetnosprawne zyty
w samotnosci i izolacji.
Kazda osoba niepetnosprawna
ma prawo do wychowywania sie
w petnej rodzinie, ktorej jest
réwnoprawnym cztonkiem.
Ma zatem petne prawo do mitosci,
opieki i ciepta rodzinnego.

Kazda osoba niepetnosprawna zdolna jest do mitosci
i obdarowywania nig innych, przy czym zdolno$¢
ta przejawia sie w rézny sposoéb, w zaleznosci od rodzaju

i stopnia niepetnosprawnosci.

Wedtug Soboru Watykanskiego I, ,rodzice, poniewaz
dali zycie dzieciom, w najwyzszym stopniu sa obowigzani
do wychowania potomstwa i dlatego musza by¢ uznani
za pierwszych i gtéwnych jego wychowawcéw. To zadanie

wychowawcze jest tak wielkiej wagi, ze jego ewentualny

Bog, stwarzajac rodzine,
miat w zamysle gteboka
wspolnote zycia i mitosci.
Swiety Jan Pawet Il

wskazywat, ze posrod wielu

drog, rodzina jest droga
pierwsza i najwazniejsza.
Jest ta droga, od ktorej
nie mozna sie odtaczy¢,
poniewaz kazdy wtasnie
w rodzinie przychodzi
na swiat.

brak z trudnoscia datby sie zastgpic”.
Kosciot niejednokrotnie podkreslat, ze bycie rodzicem

dziecka niepetnosprawnego jest
szczegb6lnie wymagajacym
wyzwaniem. Koscidt apeluje,
aby nie by¢ obojetnym na otacza-
jace nas rodziny z dzie¢mi
niepetnosprawnymi i w miare
mozliwosci wspierad je
w codziennym zyciu zaréwno
finansowo, jak i przez obecnos¢,
zyczliwag troske i pomoc
w czynnosciach, ktére tego
wymagaja. Katolicka nauka
spoteczna wskazuje tez,
Ze rodzice 0s6b niepetnospraw-
nych powinni mie¢ przez panstwo
zapewnione godne warunki rodzi-
cielstwa - poprzez dostep do
opieki zdrowotnej lub $wiadczen
finansowych, jesli sa konieczne.
Réwnoczesnie trzeba nadmie-
ni¢, ze wychowanie w rodzinie
polega na umacnianiu w dzieciach
ducha i rozwijaniu ich osobowego
potencjatu. Rodzice musza
pamietad, ze dziecko nie jest
ich wtasnoscia. Najwazniejszym
zadaniem rodzicéw jest (na tyle,
na ile to mozliwe) wspieranie

dziecka w osiagnieciu jak najszerszej autonomii.

Nie wolno niepetnosprawnego dorostego juz cztowieka
na site zatrzymywac przy sobie, jesli ma on inny pomyst
na swoje zycie. H

dr Bawer Aondo-Akaa

32-letni doktor teologii z Krakowa, pracownik Klubu Jagielloriskiego i pisma ,Pressje”. Ma czterokonczynowe porazenie mozgowe.
Jest ambasadorem Konwencji ONZ o prawach 0sob niepefnosprawnych. Pracowat przy organizacji Swiatowych Dni Mtodziezy 2016,

cztonek ZHR, wolontariusz Szlachetnej Paczki, finalista Konkursu ,,Cztowiek bez barier 2016”, Zonaty.
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Diagnoza rzadkiej Smiertelnej choroby genetycznej to jedna z najgorszych
informacji, jaka moga ustyszec rodzice. Czasem jednak wsrod ciemnych chmur
pojawia sie promien stonca. Trzeba tylko umie¢ wyruszyc¢ za nim, by do smutnego
poczatku dopisac szczesliwy ciag dalszy. To bez watpienia udato sie rodzicom
matego Benia Pedrycza.

w ich mieszkaniu na warszawskim Zoliborzu.

S3 na walizkach - miedzy jednym wyjazdem
a drugim. To tez czas nadrabiania zalegtosci zawodo-
wych, ktére narosty, gdy przebywali za granica. Udato sie

P anstwa Katarzyne i Pawta Pedryczéw odwiedzam

Mateusz Roézanski
dziennikarz ,Integracji” i portalu Niepelnosprawni.pl

im jednak w napietym harmonogramie znalez¢ chwile
czasu, by opowiedzie¢ historie swego zycia.
NUSINERSEN Po wejsciu do mieszkania wita mnie Benio. Rezolutny
i uSmiechniety chtopczyk, ktéry Swietnie radzi sobie

na wozku i swobodnie przemieszcza sie miedzy pokoja-
To stworzony przez firme Biogen pierwszy lek mi. To, ze tak dobrze wyglada i funkcjonuje, jest efektem
na rdzeniowy zanik migsni (SMA). Przed jego ciezkiej pracy i ogromnego po$wiecenia rodzicow.
powstaniem chorzy mogli liczy¢ najwyzej na leczenie

objawowe i rehabilitacje. Ten preparat przywraca LEK DAJACY NADZIEJE

funkcjonowanie neuronéw i zapobiega - Kiedy Benio miat 5 miesiecy zauwazyliSmy, Ze rozwija sie

ich obumieraniu wywotanemu wadga genetyczna, L . )
o wolniej niz jego starszy brat, gdy byt w jego wieku
ktora jest przyczyng SMA. —wspc{minja Ig:’awe{ Pe}::lrycz IS

Ze wzgledu na swoj rozmiar czasteczka nusinersenu e o
nie przekracza bariery krew-moézg. Lek podawany - Na poczqtku uznalismy, ze to normalna roznica

jest do kanatu kregowego (iniekcja dokanatowa). w rozwoju miedzy chtopcami, ale po jakims czasie
Zgodnie ze wskazaniami rejestracyjnymi w USA, pokazalismy synka rehabilitantowi - opowiada pani
nusinersen podaje sie co cztery miesigce (czesciej Katarzyna. - Uznat, Ze nasze dziecko jak najpredzej musi
na poczatku kuracji). zobaczy¢ neurolog, bo sprawa jest bardzo powazna.

W grudniu 2016 r. nusinersen zostat dopuszczony | rzeczywiscie okazata sie powazna - u Benia zdiagno-
do leczenia SMA w Stanach Zjednoczonych, zowano rdzeniowy zanik mie$ni (SMA), chorobe nerwo-
a od czerwca 2017 r. moze by¢ stosowany tez wo-miesniowa, wystepujaca u jednej na 5-7 tys. osob,

na obszarze Unii Europejskiej, ale kazdy kraj - ] O o
z osobna podejmuje decyzje o jego rejestraciji. powodujaca postegpujacy zanik migsni, w tym odpowie

Fot. Mateusz Rézanski
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dzialnych za oddychanie i przetykanie. SMA dzieli sie
na cztery typy, wsrod ktérych najpowszechniejszy,

a zarazem najostrzejszy jest typ 1. Bez zastosowania
odpowiednich standardéw leczenia czesto prowadzi
do $mierci dzieci z powodu niewydolnosci oddechowe;j
przed ukoniczeniem przez nie 2. roku zycia.

Szczescie w nieszczesciu, ze diagnoza synka panstwa
Pedryczow zbiegta sie z pojawieniem sie pierwszego
skutecznego leku na te chorobe - nusinersenu (patrz
ramka na sasiedniej stronie).

- Gdy przeglgdalismy blogi rodzicéw dzieci z SMA, natkneli-
Smy sie na nazwe nusinersen, ktory byt czyms na ksztatt
Swietego Graala. Po nocach mi sie $nito, Ze nasz syn bierze
ten lek - wspomina Pawet Pedrycz.

Na spetnienie sennych marzen nie trzeba byto dtugo
czekac.

- Na poczgtku nie byto lekko - méwi pani Katarzyna.

- Pisalismy do rodzicéw, osrodkdw, lekarzy - dostownie
wszedzie. Wielu rodzicéw podpowiadato nam, ze najwiecej
informacji mozna uzyskac w fundacjach, a znaszych
doswiadczen wynikato, Ze lepiej dziatac w grupie.

- Zdecydowalismy sie nawigzac kontakt z Fundacjg SMA,
ktdra wspiera rodzicéw takich jak my - dodaje jej maz.

Oboje zostali zaangazowanymi wolontariuszami
fundacji. Przyniosto to efekty w postaci informacji
i kontaktéw, ktére doprowadzity do spetnienia snu o leku
dla matego Benia.

- Przez fundacje udato sie dotrze¢ do Laurenta Servaisa,
lekarza, ktory zajmuje sie prébami klinicznymi nusinerse-
nu, w prowadzonym przez siebie Instytucie I-motion
- opowiada Pawet Pedrycz. - Lek nie byt zarejestrowany
nawet w Stanach Zjednoczonych, gdzie powstat,

a przekazywany tylko eksperymentalnie

w ramach Programdw Rozszerzonego
Dostepu (EAP). Doktor Servais zdecydowat,
ze moze przyjg¢ na leczenie kilkoro dzieci
z Polski, pod warunkiem jednak dostania
do pomocy mtodego lekarza z Polski,
znajgcego francuski i angielski.

Pojawito sie pytanie: jak znalez¢
medyka, ktéry zdecyduje sie wyjechac do
Francji, by zajmowac sie ciezko chorymi
dzie¢mi. Po raz kolejny jednak szczescie
usmiechneto sie do rodziny Pedryczéw.

- Dzieki kilku cudownym zbiegom
okolicznosci udato sie znalez¢ idealng
osobe - polskq lekarke szukajgcq zatrud-
nienia we Francji, a doktadnie w Paryzu -
opowiada Katarzyna Pedrycz.

Kiedy byto juz wiadomo, ze Laurent
Sevrais bedzie miat wsparcie polskiej
lekarki, rodzice Benia otrzymali zaprosze-
nie na konsultacje, ktére zakonczyty sie
w najszczesliwszy z mozliwych sposobéw

- czyli zakwalifikowaniem chtopca na pierwszy zastrzyk
nusinersenu.

- Byt 20 grudnia 2016 r., przed pierwszymi urodzinami
Benia. Marzytem, aby Swieta spedzi¢ na szpitalnym
korytarzu, czekajgc na konsultacje. Tymczasem rzeczywi-
stos¢ przerosta marzenia, bo w Swieta bylismy juz

po pierwszym podaniu leku, a czekaliSmy na drugie,
ktére miato nastgpic¢ po Nowym Roku - wspomina Pawet
Pedrycz.

Zastosowanie leku otworzyto nowy rozdziat w zyciu
Benia. Przede wszystkim zahamowany zostat proces
zanikania mie$ni, dzieki czemu chtopiec nie tracit
nabytych umiejetnosci. Z czasem rodzice zaczeli
obserwowac poprawe stanu zdrowia Benia, ktory zaczat
lepiej sie ruszac, nabrat zdolnosci motorycznych
i poprawit kondycje. W przypadku SMA typu 1 jest to
niesamowite. Przed wynalezieniem nusinersenu marze-
niem rodzicow dzieci z tg choroba byto to, by w wieku
Benia oddychaty samodzielnie. Oczywiscie sam lek
nie zastapi godzin pracy z rehabilitantem i zmudnego
usprawniania dziecka.

- Wielu rodzicéw traktuje nusinersen jak magiczng
rozdzke. Twierdzq, ze wystarczy podac lek i dziecko zaraz
nauczy sie chodzi¢, biegac i skaka¢. To oczywiscie
nieprawda - wyjasnia pani Pedrycz. - Lek jest fantastycz-
ny, ale dziecko nadal potrzebuje solidnej i konsekwentnej
rehabilitacji. To bardziej zastrzyk energii niz cudowne
panaceum - ttumaczy.

Gdy odwiedzitem te rodzine, Benio byt przed podaniem
pigtej dawki leku. Dzieki niemu i ogromnej pracy terapeu-
tycznej udato sie doprowadzi¢ do sytuaciji, ze chtopiec
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bardzo dobrze funkcjonuje i sie rozwija. Byto to mozliwe
dzieki zmianie trybu zycia catej rodziny. Rodzice zdecydo-
wali sie pracowac jako tzw. wolni strzelcy, by taczyé
opieke nad Beniem z dziatalno$cig w fundacji i praca
zawodowa. Jak oboje przyznaja, norma sa dla nich noce
spedzone nad ptatnymi zleceniami lub zajeciami zwiaza-
nymi z wolontariatem, ale to oczywiste, bo Pedryczowie
nie wyobrazaja sobie, ze choroba synka skazataby

ich na bezczynno$¢ i bezradnosé.

JAK NORMALNA RODZINA

- 0d poczgtku bylismy zdania, ze musimy pracowac

i funkcjonowad jak kazda rodzina. Chcemy, by nasi synowie
mieli jak najlepsze warunki i wychowywali sie w dobrej
atmosferze. Mieli wakacje, zZycie rodzinne i towarzyskie, ale
teZ wiedzieli, Ze rodzice pracujg - ttumaczy Pawet Pedrycz.

Jednak jak kazda rodzina z dzieckiem z niepetnospraw-
noscia, a szczegblnie z chorobg rzadka, zmagaja sie
z licznymi problemami i niedostatkami polskiego
systemu wsparcia - na przyktad brakiem jasnej $ciezki
refundacji sprzetu ortopedycznego i rehabilitacyjnego.
Ich zdaniem brakuje tez specjalnej placéwki dla dzieci
zSMA i ich rodzicéw.

- Niedawno wrdcilismy z Wtoch, z osrodka prowadzone-
go przez stynng w Europie fizjoterapeutke Chiare Mastella,
ktdra jest znanym w Europie autorytetem w dziedzinie SMA
i prowadzi cos, czego w Polsce brakuje - osrodek referen-
cyjny, w ktdrym rodzice dzieci z rdzeniowym zanikiem
miesni otrzymujg kompleksowq informacje na temat tego,

RDZENIOWY ZANIK MIESNI - SMA

Rdzeniowy zanik miesni, inaczej SMA (Spinal
Muscular Dystrophy) - schorzenie nerwowo
-mies$niowe o podtozu genetycznym. Choroba
powoduje obumieranie w rdzeniu kregowym
neuronéw odpowiadajacych za prace miesni,
wskutek czego miesnie ciata stabnga i stopniowo
ulegaja zanikowi. Przyczyna SMA jest mutacja

w genie odpowiedzialnym za kodowanie SMN -
specjalnego biatka niezbednego do funkcjonowania
neuronéw motorycznych. Mutacje te ma w Polsce
jedna na 35-40 os6b. Jezeli oboje rodzicéw sa
nosicielami tej wady, istnieje 25 proc. ryzyka,

ze dziecko bedzie ja miato.

SMA dzieli sie na cztery typy. Najczesciej
wystepujacy typ 1 jest zarazem najostrzejszy.

SMA typu 1, zdiagnozowane u niemowlat

przed 4. miesigcem zycia, bez zastosowania
odpowiednich standardéw leczenia, czesto
prowadzi do $mierci z powodu niewydolnosci
oddechowej przed ukonczeniem przez dziecko 2 lat.

jak prowadzi¢ terapie dziecka, jaka forma rehabilitacji
bedzie dla niego najlepsza, gdzie szuka¢ pomocy itp.
- ttumaczy Pawet Pedrycz. - W Polsce tego nie ma.
Wtochom zazdroszcza tez tego, ze w ich kraju dzieci
takie jak Benio, a jest ich okoto 120, otrzymuja nusiner-
sen. Tymczasem we Francji, ze wzgledu na dopuszczenie
do zwyczajnego obrotu, podawanie tego leku w ramach
rozszerzonego dostepu, stanie sie niemozliwe.
Pedryczowie podjeli wiec starania, by przenies¢ leczenie
synka do Polski. W naszym kraju nusinersen (wg stanu
na koniec czerwca br.) otrzymuje 10 chorych,
a 20 przeszto etap kwalifikacji. Na dotaczenie do tej grupy
czekaja dzieci, ktore tak jak Benio zazywaty nusinersen
za granica. Zaangazowanie rodzicdw i Srodowiska
wokot Fundacji SMA wskazuje, ze gdy walczy sie o dzieci,
nie ma rzeczy zbyt trudnych.
Katarzyna i Pawet Pedryczowie skupiaja sie
nie na ograniczeniach i problemach, lecz pozytywach:
na postepach, jakie robi syn, i nadziejach zwigzanych
z terapig nusinersenem.
- To byto pierwsze zatozenie, jakie zrobiliSmy. Benio
jest powaznie chory, ale to nie powdd, by sie zatamac
iwpadac w otchtan rozpaczy. Gdy ustyszelismy hasto:
Jdzeniowy zanik miesni’, genetyczna $miertelna choroba
- to uznalismy, ze nasz synek musi mie¢ normalne,
szczesliwe Zycie - ttumaczy Katarzyna Pedrycz.
Wobec takiej mitosci i poswiecenia nawet ,,genetyczny
morderca dzieci” - jak nazywano SMA typu 1,
musiat ustapié. B
Fundacja SMA:
www.fsma.pl;
tel.: 22 350 02 02; e-mail: info@fsma.pl
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OPIEKA | DYLEMATY

duzej mierze te opieke zapewni¢ ma panstwo,
Wale teziinne, nieraz miedzynarodowe instytucje.
Z drugiej strony, kazdy chce by¢ niezalezny,
wiec najchetniej obytby sie... bez opieki. Opieka
w pewnym sensie uzaleznia. Oznacza przyznanie sie
do stabosci, jak tez zdanie na wole i Srodki innych.
Obserwacje spoteczenstwa ukazuja coraz powazniejszy
dylemat: wolnos¢ a bezpieczenstwo. Im bardziej chcemy
by¢ wolni, takze od stabosci,
tym bardziej jesteSmy narazeni
na szkode - nie tylko ze strony
innych wolnych os6b. Nasilajace
sie problemy z terroryzmem
sa tego przyktadem. Ale nie tylko:
takze problematyka zdrowotna.
Kto chce by¢ zdrowy, musi
poddac sie pewnemu stylowi
zycia, rytmowi kontroli i badan
medycznych. Ignorowanie
tego moze prowadzic¢
do przedwczesnej Smierci.

W dzisiejszym spoteczenstwie

0 pomoc, bo ja kupie. Kto$, kto mi pomaga, bedzie miat
korzys$¢. Najczesciej taka sytuacja dotyczy ludzi starszych.
Dzieci oddaja ich do doméw opieki, ptacac za ustuge.
Podobnie jest z dzie¢mi - cho¢ w subtelniejszy sposoéb:
za pieniadze nabywa sie im gadzety czy zapewnia zajecia
- by opieka nad nimi zostata ograniczona do minimum.

Tak wyglada komercjalizacja najbardziej drazliwej tkanki
relacji miedzyludzkich, jaka jest pomoc potrzebujacym.
Owszem, wiele wspaniatego
robig profesjonalne instytucje.
I na pewno obecnie ludziom zyje
sie pod tym wzgledem o wiele
lepiej niz w przesztosci.
Czy jednak takim instytucjom
wystarcza czysta kalkulacja
ekonomiczna? Czy wszystko
da sie zamkna¢ w kategoriach
optacalnosci?

Odpowiadaja na to Jean
Vanier, Matka Teresa z Kalkuty
czy Brat Albert Chmielowski,

Powyzszy dylemat jest obecny
takze w zyciu rodzinnym - i to
moze nawet w stopniu wiekszym

opieka jest rozumiana
dwuznacznie. Z jednej strony
zdaje sie by¢ prawem niemal

ktérego rok wtasnie obchodzimy
- ale tez wiele o0sdb, ktore
poswiecity zycie przywracaniu

niz dotad. Kazdy z cztonkéw
rodziny chce prowadzi¢ swoje
zycie. Niechetnie poddaje sie
wspolnym rytmom i rygorom.
Z drugiej strony, w spos6b moze
nawet zbyt oczywisty oczekuje
od bliskich pewnych $wiadczen.
Powstaje w ten sposéb btedne
koto, ktére ostatecznie jest nieustanna walkga interesow.
Roszczenia tacza sie tu z kalkulacja, a wykorzystanie
z heroizmem. | tego doswiadcza nasze spoteczenstwo,
obijajac sie bolesnie o upadek pewnych standardéw.

Czy opieka nie jest wpisana w ludzka nature? Jej obowia-
zek i prawo do niej towarzysza nam przez cate zycie.
Bez nigj nie przezytoby niemowle ani osoby starsze
i schorowane - o niepetnosprawnych nie wspominajac.
Tymczasem ktdci sie z nig propagowany kult sprawnosci,
zdrowia i niezaleznosci. A prowadzi on do postawy
egoistycznej, a nawet narcystycznej: inni okazuja sie
przeszkoda w wygodnym zyciu. Z drugiej za$ strony kazda
konieczno$¢é zwrécenia sie 0 pomoc upokarza.

Pojawia sie tu jeszcze czynnik, ktory catg sytuacje kieruje
na inne tory. Pienigdze. Gdy je mam, nie musze prosic¢

wszystkich - od najstabszych,
po zamoznych obywateli
- i to w rozmaitych dziedzinach:
zdrowia, ubezpieczenia, edukac;ji
czy bezpieczenstwa.

ludziom godnosci. Bo tak

naprawde to jest istota pomocy

- rodzicielskiej, wobec starszych,

chorych i innych potrzebujacych.
A wszystko tak naprawde

sprowadza sie do bezinteresow-

nosci, ktora jest powietrzem

wdychanym przez mitosc.

Dzieki niej opieka jest czym$ lekkim, pieknym, uskrzydlaja-

cym obie strony. Dzieje sie tak, poniewaz zywi sie zachwy-

tem nad niepowtarzalnoscia ludzkiego zycia, blaskiem

szczescia w oczach czy usmiechu. Niewiele tu materialnie

potrzeba, ale po ludzku - trzeba daé wszystko. | to zostaje

uchwycone i przyjete, gdyz coraz mniej jest odruchéw

w zinstytucjonalizowanym i zekonomizowanym $wiecie.
Czyz wtasnie za odruchami nie tesknimy najbardziej?

W takim sensie wszyscy potrzebujemy opieki. Nie sposéb

petniej ja otrzymad, niz dajac ze swojego serca.

W ten sposob kosmiczny bilans mitosci bedzie sie przechylat

w strone dawnego porzadku zakorzenionego w naszych

sercach, ktory - ufajmy - tkwi w nas bardziej i gtebiej

niz potrzeba wygody. A i ona jest niczym innym,

jak zamaskowana tesknotg za petng mitosci opieka. W

br. Bernard

mnich Opactwa Benedyktynow w Tyricu, studiowat teorie muzyki, fortepian i teologie, w latach 2005-2013 byt opatem tynieckim, od 2013 r.
pracuje w benedyktyriskim Ateneum $w. Anzelma w Rzymie, gdzie jest m.in. koordynatorem specjalizaciji teologii duchowos$ci monastyczne;.
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NASZE SPRAWY m doroste dzieci

r

przychodzg do nas w poszukiwaniu réznego rodzaju
wsparcia i cho¢ majqg niekiedy po 30-40 lat,
sq w towarzystwie rodzicéw - zauwaza Anna Dobkowska,
specjalista ds. 0s6b z niepetnosprawnosciag z Centrum
Integracja w Gdyni. - Ten rodzic jest nie tylko osobg
wspierajgcg, ale niekiedy przyjmujq role wiodgcg
w kontaktach swojego syna lub cdrki ze Swiatem. Nie jest
to zdrowe wspieranie osoby z niepetnosprawnoscig,
ale wyreczanie jej w dziataniach, ktére sama powinna
podejmowac - dodaje.

Tego typu doswiadczenia sktonity zespét gdynskiego
Centrum do poprowadzenia projektu ,,(Nie)petnospraw-
ne wiezi”, ktéry pomoze rodzicom i ich dorostym
dzieciom popracowacd nad relacjami. Wzieto w nim
udziat 12 par rodzic-dziecko. Co znamienne, nie
uczestniczyt w nim zaden ojciec. W$r6d uczestnikoéw
projektu znalazty sie osoby z réznymi rodzajami

Czesto zdarza sie, Ze osoby z niepetnosprawnosciq

(NIE)PEENOSPRAWNE WI

Scena dobrze znana wszystkim pracujacym z rodzinami, w ktorych sa dzieci

z niepetnosprawnoscia. Czesto ,,bardzo” doroste dziecko chodzi wszedzie

w towarzystwie rodzica (najczesciej matki), ktory oprocz bycia opiekunem petni
funkcje rzecznika prasowego, adwokata i impresaria. Z drugiej strony, nieraz

zdarza sie, ze osoba z niepetnosprawnoscia woli ciezar podejmowania decyzji ztozy¢
na spracowane barki rodzica. Tego typu doswiadczenia staty sie inspiracja

do powstania w Gdyni innowacyjnego projektu: ,,(Nie)petnosprawne wiezi”.

Mateusz Rozanski
dziennikarz ,Integracji” i portalu Niepelnosprawni.pl

niepetnosprawnosci i w réznym wieku. Przez pét roku
bardzo intensywnej pracy - zaréwno podczas warszta-
toéw z psychologami: Kamilem Tomaszewskim i Magda-
leng Karamad, jak i podczas aktywnosci fizycznych
(wiecej w ramce na nast. stronie) uczestnicy projektu
uczyli sie nowych rél: osoby dorostej, samoswiadome;j
i odpowiedzialnej za swoje zycie oraz roli matki takiej
osoby. Celem ,,(Nie)petnosprawnych wiezi” byto
pokazanie, ze mozna zy¢ inaczej i czasem wystarczy dac
drugiemu cztowiekowi wiecej wolnosci i zaufania.

O tym, jak wptynat on na ich zycie, opowiadajg mi
jego dwie uczestniczki: Paulina i jej mama Mariola.

PIEC WARUNKOW NAPRAWY RELACJI RODZIC-DOROSLE DZIECKO

Pracujaca z rodzicami (mamami) os6b
z niepetnosprawnoscig psycholozka Magdalena
Karamac wskazata pie¢ kluczowych elementow,
ktore pozwolity na nowo wypracowac relacje z corkami
i synami.

1. SAMI SWOI
Uczestniczki projektu znalazty sie w gronie osob
o podobnych doswiadczeniach. Nigdzie indziej
nie miaty mozliwo$ci wymieniania sie przezyciami
i przemysleniami oraz wyciagania z nich wnioskéw.

2. SWOJE ZYCIE
Celem projektu byto uswiadomienie uczestnikom,
ze dwie doroste osoby mieszkajace pod jednym dachem
oprdcz wspoélnego zycia maja takze wtasne.
Dlatego biorace udziat w projekcie matki musiaty zaja¢
sie soba. Nie tylko oddzieli¢ sie od potomstwa
czy zmienic z nim relacje, ale nauczy¢ sie funkcjonowac
jako niezalezna jednostka.

3. ODBARCZENIE
Matki musiaty zda¢ sobie sprawe z tego, na co maja
wptyw, a na co go nie wptywu. Taka wiedza pozwala
skupi¢ swoja uwage i dziatania na sprawach naprawde
istotnych.

4. KAZDY TAK MA
Kolejnym tematem poruszanym podczas warsztatow
byto to, ze ich problemy sa podobne do tych, jakie maja
rodzice osob bez niepetnosprawnosci. Wszyscy rodzice
martwig sie o to, czy ich doroste dzieci beda szczesliwe
i samodzielne. Oczywiscie w wypadku rodzicow dzieci
z niepetnosprawnoscia te leki s o wiele wieksze.

5. ZMIANA SEOWNICTWA
Potrzebna byta zmiana samego okreslenia.
Dotychczasowe ,,moje niepetnosprawne dziecko”
trzeba byto zmieni¢ na ,,méj dorosty syn/cérka”.
Dopiero zmiana takiego ,,szyldu” umozliwia inne
spojrzenie na relacje rodzicielska.



http:Niepelnosprawni.pl

Fot. Barbara Ostrowska

Panie Paulina
i Mariola

- Rodzice niepetnosprawnych dzieci widzg przede
wszystkim ich niepetnosprawnos¢, a nie dostrzegajq tego,
Ze stajq sie one doroste - opowiada pani Mariola, matka
dobiegajacej trzydziestki Pauliny, kobiety z porazeniem
mébzgowym. - W ich oczach te dzieci nie spetniajg
kryteriow dorostosci - nie zarabiajg, nie sq niezalezne
finansowo i wcigz wymagajg pomocy. Sqg takimi wiecznymi
dzie¢mi - dodaje uczestniczka projektu.

Pani Mariola to usmiechnieta i energiczna kobieta.
Gdy pojawia sie gdzie$ ze swoja corka Pauling, od razu
widaé, kto w tym tandemie gra pierwsze skrzypce.
Gdy jednak spotykam je w gdynskim Centrum Integracja,
aby porozmawiac o udziale w projekcie, to na czas
rozmowy z corka wychodzi. Robi to, bo chce, by Paulina
miata petnag swobode i nie czuta sie skrepowana
jej obecnoscia. Widaé, ze uczy sie nowego podejscia
do corki, ktorg postrzegata jako osobe bardziej potrzebu-
jaca opieki niz przestrzeni do osobistego rozwoju.

Pani Paulina, absolwentka administracji
na Uniwersytecie Gdanskim, przyznaje, ze dobrze jej
byto w roli wiecznego dziecka.

- Wygodhnie byto pod bezpiecznymi skrzydtami mamy.
Cho¢ nasze relacje stawaty sie coraz bardziej napiete,
to strach przed odpowiedzialnoscig, dorostosciq i ponosze-
niem konsekwencji swoich decyzji byt zdecydowanie
silniejszy - przyznaje pani Paulina. - Nie chciatam dopu-
Sci¢ do siebie Swiadomosci, ze to ja powinnam zrobic¢ cos
zwtasnym Zyciem albo w ogdle zrobic cos po swojemu.

Obie panie zgodzity sie co do tego, ze ich problemem
jest zaakceptowanie dorostosci Pauliny. Mniej

lub bardziej Swiadomie zachowywaty sie tak, jakby cérka
miata nie prawie 30, a najwyzej 13 lat. Z drugiej strony,
obie ponosity koszty takiej sytuacji.

Dla pani Marioli przez lata nie do wyobrazenia byt
samodzielny wypad do kina czy lektura ksigzki niezwiaza-
nej z niepetnosprawnoscia corki. Ich relacje psuty nawet
najdrobniejsze, codzienne sprawy.

- Ja jestem typowym skowronkiem, dsma rano
to dla mnie srodek dnia. Tymczasem Paulina to sowa i lubi
spac do pézna. Stgd braty sie chocby problemy z positkami,
bo jak tu przygotowac wspdlne sniadanie. Zwtaszcza ze
wolatam je robi¢ sama - opowiada pani Mariola.

- Pracowalismy nad relacjami pomiedzy uczestnikami
projektu, ale tez nad asertywnosciq i umiejetnosciami
komunikacyjnymi - opowiada Kamil Tomaszewski,
ktéry prowadzit zajecia z mtodymi osobami z niepetno-
sprawnoscia. - Tematem, ktdry pojawiat sie rozmowach
z uczestnikami, byta samoocena i poczucie wtasnej
wartosci. Mtodzi uczestnicy projektu poznawali swoje
mozliwosci, to, Ze jak wiele moggq i potrafig - dodaje.

W ramach projektu organizatorzy dbali o to,
by ,,wymieszac” rodzicow i dzieci tak, by matka nie byta
z wtasnymi cérka czy synem w jednej grupie. Dzieki temu
rodzice i ich dzieci nabyli nowe umiejetnosci, rozwineli
kompetencje spoteczne i przede wszystkim lepiej poznali
samych siebie.

Paniom Marioli i Paulinie udato sie nauczy¢ wiele
o sobie i na powaznie przemysleé ksztatt taczacych
jerelacji.



SAMODZIELNOSC JAK KANAPKA Z SEREM
- Podczas warsztatéw zrozumiatam, Ze cérka nie jest juz
dzieckiem, za ktére musze podejmowac decyzje. Jest
dorostq kobietq i tak jg powinnam traktowac - ttumaczy
pani Mariola. - Zdatam sobie tez sprawe, ze stosunki

na linii rodzic-doroste dziecko wymagajg ode mnie
wiekszej Swiadomosci tego, Ze wszyscy sie zmieniamy

i potrzebujemy dla siebie coraz wiecej przestrzeni

i niezaleznosci - dodaje.

Pani Paulina podkresla, ze zaczeta inaczej patrzed
na matke.

- Do tej pory nie zauwazatam, Ze mama potrzebuje
oddechu, czasu dla siebie. Zaczetam to dostrzega¢ dzieki
projektowi. Bardziej otworzytam sie na relacje z mamg
i dgze do tego, by zbudowac z nig partnerstwo - mowi.

I matka, i corka powoli uczg sie funkcjonowac
w nowych rolach i odkrywa¢ nowe mozliwosci. NieSmiata
i niepewna pani Paulina stara sie by¢ aktywna zawodowo
- bierze udziat w projekcie aktywizacyjnym gdynskiego
Centrum Integracja. Mama za$ spetnita swoje marzenie
o zrobieniu patentu zeglarskiego, do czego zainspirowat
ja rejs po Battyku. Do tego coraz czesciej wychodzi

CENTRA INTEGRACJA

Szukasz pomocy w znalezieniu pracy, kontaktu

z prawnikiem, wsparcia doradcy socjalnego

lub wiedzy na temat niepetnosprawnosci? Jesli tak,
to polecamy kontakt z naszymi Centrami Integracja:
Centrum Integracja w Warszawie

ul. Dzielna 1, 00-162 Warszawa, tel.: 22 831 85 82,
505 602 517, 505 603 016,

e-mail: warszawa@integracja.org

Centrum Integracja w Zielonej Gorze

ul. Koscielna 2 (I pietro/winda), 65-064 Zielona Gora,
tel.: 570 066 206, e-mail: zielonagora@integracja.org
Centrum Integracja w Gdyni

ul. Traugutta 2, 81-388 Gdynia, tel.: 505 606 776,
e-mail: gdynia@integracja.org

ZAJECIA SPORTOWE

Pracy z psychologiem w postaci warsztatow

dla rodzicow i dla mtodych oséb z niepetno
sprawnosciag towarzyszyty aktywnosci sportowe

i rekreacyjne, ktére pomogty sprawdzi¢ w praktyce
nabyte umiejetnosci spoteczne.

SPLEYW KAJAKOWY

W lipcu 2016 r. uczestnicy projektu wzieli udziat

w sptywie kajakowym Mottawa, ktdry zostat
przygotowany przez Fundacje ,,Podrdze bez granic”.
Uczestniczyto w nim siedem par, dwoje wolontariuszy
oraz czterech pracownikéw Centrum Integracja

w Gdyni. Podczas sptywu kazdy miat okazje wykazaé
sie nie tylko sita miesni, ale przede wszystkim
wspotpraca i radzeniem sobie z trudnosciami.

Po zmaganiach na wodzie odbyto sie ognisko.

REJS PO BAETYKU

Uczestnicy z niepetnosprawnoscia i ich rodzice
zeglowali osobno pod opieka skiperéw

i wolontariuszy z Yacht Clubu Rewa. Tylko troche
stresowali sie tym, co dzieje sie z dzie¢mi, bo sami
mierzyli sie z wyzwaniami morskiego zywiotu

Zatoki Puckiej.

GRA MIEJSKA

Uczestnicy wzieli udziat w grze miejskiej na ulicach
Gdyni. Zostata tak przygotowana, by wykorzystac
potencjat uczestnikow, postawi¢ wyzwania,
integrowad, nauczyc radzenia sobie w trudnych
sytuacjach, przetamywac bariery - z wykorzystaniem
przestrzeni miejskiej i wszystkich atrybutéw Gdyni

i gdynskiej infrastruktury. Pary rodzic-dziecko zostaty
rozdzielone. Na koniec odbyto sie ognisko.

bez cérki, co jeszcze do niedawna byto nie do pomysle-
nia. Bez poczucia winy zdarza jej sie p6j$¢ na wieczorny
koncert jazzowy czy do kina, nie po to, by zrobic¢
przyjemnosc¢ céree, ale samej spedzic¢ czas w ciekawy
sposob. Zniknat tez problem $niadaniowy.

- Teraz mamy ustalone, Ze jesli crka chce zjes¢
na Sniadanie cos fajniejszego, omlet lub nalesniki, to musi
wstac réwno ze mnq. Jesli zgodnie ze swojg sowiqg naturg
woli pospac, to zostajq jej kanapki z serem - Smieje sie
pani Mariola.

POLUBIC SWOJE DZIECKO

Relacje z dzieckiem dorostym czy wkraczajacym

w dorosto$¢ zawsze sa nietatwe. Rodzic musi przekonac

sie, ze niegdys stodki brzdac jest dzi$ dorosta kobieta

lub dorostym mezczyzna. Podobnie syn lub cérka musza

na nowo ustali¢ sobie, jak beda wygladad ich kontakty

z rodzicami. Dla 0s6b z niepetnosprawnoscia jest to

o wiele trudniejsze i delikatniejsze zarazem.
Organizatorom projektu ,,(Nie)petnosprawnych wiezi’

udato sie. Na pytanie w ankiecie o ocene projektu jedna

z matek napisata: ,,Polubitam moje niepetnosprawne

dziecko. Moge powiedzie¢, ze jestem z niego dumna”. W
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inny punkt widzenia

AW Al

NIE PODCINAC SKRZYDEL

wymaga czasu. Niestety, niektérzy rodzice
nigdy nie osiggaja tego etapu.

Dobrze, gdy rodzice dbaja o intelektualny rozwoj
dziecka, ale czasem zapominajg o nauce samodzielno-
$ci i rozwoju spotecznym. Potrafig nawet zaprzepascic
to, czego dziecko nauczyto sie, np. w internacie. Okazuje
sie, ze po powrocie z wakacji niewidoma nastolatka
nie potrafi sie sama ubra¢, bo w domu ubierata
ja mama. W koncu zaktada koszulke, sweter,

a na to stanik. Niewidomemu
dwudziestolatkowi matka wiaze
buty, bo tak jest szybcie;j.

Integracja spoteczna jest
réwnie wazna, a czasem nawet
wazniejsza od wynikéw w nauce.
Wptywa na cate nasze zycie,

a umiejetnosci komunikacyjne sa
kluczowe w znalezieniu pracy

i odniesieniu sukcesu zawodowe-
go. Czy na taki sukces ma szanse
niewidoma kobieta z doktora-
tem, ktérej stawiano wytacznie
wymagania naukowe? Nigdzie
nie wychodzita samodzielnie,

a pierwsza herbate zaparzyta

w wieku ponad trzydziestu lat,
gdy mama trafita do szpitala.

Od $mierci matki leczy sie
psychiatrycznie. Jakie szanse

na zycie towarzyskie ma niewido-
my student, ktérego asystentem
jest tata? Rodzina twierdzi, ze tak
jest najlepiej, bo tata zawozi go na uczelnie i na niego
czeka, a samodzielne dojazdy to strata czasu. Uwazam,
ze rodzic powinien petnié role asystenta maksymalnie
przez pierwszy semestr, gdy student nie zna jeszcze
kolegbw z grupy. Gdy trwa to za dtugo, niejednokrotnie
to rodzic ma nowych kolegdw i kolezanki, a integracja
studenta staje sie jeszcze trudniejsza, bo obecnos$é
rodzica ogranicza obie strony.

Rodzice niepotrzebnie daja sie tez wciggaé w konflikty
réwiesnicze i doszukujg sie dyskryminacji tam,
gdzie jej nie ma. Z moich obserwacji wynika, ze czesto

N aturalne jest, ze akceptacja niepetnosprawnosci

Zazwyczaj informacja
o chorobie

lub niepetnosprawnosci

dziecka jest szokujaca
dla jego rodzicow.
Trudno pogodazic sie

z niespetnieniem marzen

o idealnym potomku.

przewrazliwieni sg zwtaszcza rodzice tych dzieci

z niepetnosprawnosciami, ktére maja nauczanie
indywidualne. Gdy na szkolnym korytarzu w stabowi-
dzaca gimnazjalistke trafita kulka z papieru, mama
poszta na skarge do dyrektora. Dziewczyna uwierzyta,
ze jest dyskryminowana i gdy ustyszata Smiechy

w klasie, zrobita afere, ze to z niej sie wysmiewaja.

Nie widze od urodzenia, jestem jedynaczka, a gdy
miatam dziewie¢ lat, zmart méj tata. Nadal musze sie
mierzy¢ z lekami mojej mamy. Jestem przekonana,
ze od jej nadopiekunczosci
uratowata mnie szkota z interna-
tem. Roztaka z rodzicami dla nas
wszystkich byta bardzo trudna,
ale jestem im wdzieczna,
ze wybrali dla mnie szkote
dla niewidomych, w ktérej nie
tylko zdobytam wiedze, ale tez
nauczytam sie samodzielnosci,
otwartosci i ciekawosci Swiata.
Z takim kapitatem posztam
do ogblnodostepnego liceum,
na studia, a teraz realizuje sie
na otwartym rynku pracy. Sporo
podrézuje, co dla mojej mamy
nadal jest zrédtem stresu. Rzadko
gotuje, bo nie lubie tego robic.

A moze podswiadomie uwierzy-
tam w powtarzane przepowied-
nie mamy o czyhajacych na mnie
zagrozeniach w kuchni?

Apeluje do rodzicéw niepetno-
sprawnych dzieci i dorostych:
pozwdlcie nam sie sparzy¢, wyciggac¢ wnioski
z wtasnych bted6w i zazna¢ porazki. Bez niej
nie poczujemy smaku sukcesu. Nie podcinajcie
nam skrzydet! | nie wmawiajcie synowi, ktéry stat sie
niepetnosprawny na skutek wypadku, ze nie powinien
wigzac sie z zadna kobieta. Niepetnosprawna zona
nie wchodzi w gre, bo sta¢ go na kogos lepszego,

a petnosprawna go nie zrozumie, znudzi sie jej

i go zostawi. Moze tak, moze nie. Petnosprawni tez sie
rozwodza. A my zastanéwmy sie, czy stuchajac ,,ztotych”
rad rodziny, nie zamykamy sobie drogi do szczescia. B

Hanna Pasterny

konsultantka ds. 0sob niepetnosprawnych w Centrum Rozwoju Inicjatyw Spotecznych CRIS w Rybniku, osoba niewidoma,
finalistka Konkursu ,,Cztowiek bez barier 2011”, autorka ksiazek: Jak z biafg laska zdobywatam Belgie, Tandem w szkocka kratke

i Moje podrdze w ciemno. Wiecej: www.hannapasterny.pl
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WARTO WIEDZIEC m poradnik rodzinny

PROBLEMY PO SMIERCI

Na co moga liczy¢ doroste niesamodzielne osoby

z niepetnosprawnoscia, kiedy umrg ich rodzice

lub opiekunowie? To trudne pytanie, ale odpowiedz
nie jest tatwiejsza. Jak dziata w Polsce system
zabezpieczajacy podopiecznych, gdy zostang sami?

ramach pomocy spotecznej panstwo wspiera
Wosoby niepetnosprawne (takze samotne)

w réznych formach. Na podstawie Ustawy z dnia
12 marca 2004 r. o pomocy spotecznej (Dz.U. 2 2016 r. poz.
930 ze zm.) osobom, ktoére nie sg w stanie poradzi¢ sobie
samodezielnie z trudnymi problemami zyciowymi pomocy
udzielaja o$rodki pomocy spotecznej w miejscu zamiesz-
kania. Z definicji pomocy spotecznej wynika, ze jej celem
jest ,,umozliwienie osobom i rodzinom przezwyciezanie
trudnych sytuacji zyciowych, ktérych nie sa one w stanie
pokonac, wykorzystujac wtasne uprawnienia, zasoby
i mozliwosci. Osrodki pomocy spotecznej oferujg rézno-
rodne rodzaje pomocy, zaréwno w formach pienieznych

Beata Dazbtaz

jest dziennikarka wspotpracujacg m.in.
z redakcjg ,Integracji” i portalem
Niepelnosprawni.pl

jakiniepienieznych” - tak o zadaniach panstwa w tym
obszarze moéwi przedstawiciel biura prasowego Minister-
stwa Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej (MRPiPS).

Tyle teoria. Na co w praktyce moze liczy¢ osoba
z niepetnosprawnoscia po $mierci opiekuna? Przede
wszystkim pomoc musi by¢ dostosowana do sytuacji
osoby oraz rodzaju i stopnia jej niepetnosprawnosci.

DZIENNY POBYT W OSRODKU WSPARCIA

»Przede wszystkim osobom, ktére moga funkcjonowac
w swoim miejscu zamieszkania, ale potrzebuja wsparcia
innych os6b zapewnia sie warunki do tego, aby jak
najdtuzej mogty przebywaé w swoim srodowisku.

Tym osobom, ktoére ze wzgledu na niepetnosprawnosé,
wiek czy chorobe, wymagaja czesciowej opieki i pomocy
w zaspokajaniu niezbednych potrzeb zyciowych, moga
by¢ przyznane przez o$rodek pomocy spotecznej ustugi
opiekuncze lub specjalistyczne ustugi opiekuncze

w miejscu zamieszkania. Ustugi opiekuricze obejmuja
pomoc w zaspokajaniu codziennych potrzeb zyciowych,
opieke higieniczna, zalecong przez lekarza pielegnacje
oraz, w miare mozliwosci, zapewnienie kontaktéw

z otoczeniem. Specjalistyczne ustugi opiekunicze to ustugi
dostosowane do szczegblnych potrzeb wynikajacych
z rodzaju schorzenia lub niepetnosprawnosci, Swiadczo-
ne przez osoby ze specjalistycznym przygotowaniem
zawodowym. Zakres ustug musi by¢ dostosowany
do indywidualnych potrzeb osoby” - informuje MRPiPS.
Takie rozwigzanie nie jest jednak dostepne dla wszyst-
kich oséb z niepetnosprawnoscia, gdyz zaktada, ze maja
one gdzie wrécic¢ z dziennego pobytu i ma sie nimi kto
zaopiekowad, jesli nie sa w petni samodzielne. W 2016 r.
gminy prowadzity 246 dziennych doméw pomocy
o zasiegu lokalnym i 5 o zasiegu ponadgminnym, a inne
podmioty dodatkowo 57 doméw. W sumie z takiego
wsparcia korzystato w catej Polsce ok. 21 tys. oséb.
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CALODOBOWE MIEJSCA OKRESOWEGO POBYTU

Moga byc¢ prowadzone przy osrodkach dziennego
pobytu.

»W o$rodku wsparcia moga by¢ Swiadczone ustugi
opiekuncze, specjalistyczne ustugi opiekuncze
lub positek. Précz tego dla oséb wymagajacych pomocy
z powodu wieku lub niepetnosprawnosci, ktorym
nie mozna zapewnic ustug opiekunczych w miejscu
zamieszkania przeznaczone sg rodzinne domy pomocy,
ktdre oferujg pobyt staty lub okresowy. Tego rodzaju

wsparcie zapewnia ustugi bytowe i opiekuncze i jest
Swiadczone w mieszkaniu (budynku mieszkalnym)
przez osoby fizyczne lub organizacje pozytku
publicznego” - informuje MRPiPS.

W zesztym roku byto w Polsce 118 osrodkéw wsparcia
o zasiegu lokalnym (prowadzonych przez powiaty
i organizacje), ktére dawaty mozliwos¢ catodobowego
okresowego pobytu, oraz 44 takie miejsca o zasiegu
ponadgminnym.
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Srodowiskowy dom samopomocy (3ds), ktory
Swiadczy ustugi w ramach indywidualnych lub zespoto-
wych treningdw samoobstugi i treningdw umiejetnosci
spotecznych, polegajacych na nauce, rozwijaniu
lub podtrzymywaniu umiejetnosci w zakresie czynnosci
dnia codziennego i funkcjonowania w zyciu spotecznym.

Catodobowy pobyt w srodowiskowym domu samopo-
mocy jednorazowo nie moze byé dtuzszy niz 3 miesiace.
Jedynie w uzasadnionym przypadku moze by¢
przedtuzony do p6t roku. Maksymalnie jedna osoba
nie mozeby¢ tam dtuzej niz 8 miesiecy w ciggu roku.
Odptatnosc za ustugi catodobowe w osrodkach wsparcia
dla o0s6b z zaburzeniami psychicznymi wynosi 70 proc.
dochodu osoby korzystajacej z ustug, proporcjonalnie
do okresu jej pobytu.

»0dnosnie umieszczenia osoby w domu pomocy spotecz-
nej wyjasniamy, ze takie rozwigzanie traktowane jest
jako ostateczno$é. Dotyczy os6b, w przypadku ktérych
wystepuje konieczno$¢ catodobowej opieki z powodu
wieku, choroby lub niepetnosprawnosci oraz brak
mozliwosci samodzielnego funkcjonowania przez te
osobe w codziennym zyciu i brak mozliwosci zapewnie-
nia tej osobie przez gmine niezbednej pomocy w formie
ustug opiekunczych. Dom pomocy spotecznej zapewnia
ustugi bytowe, opiekuncze, wspomagajace i edukacyjne
na poziomie obowigzujacego standardu, w zakresie
i formach wynikajacych z indywidualnych potrzeb oséb
w nim przebywajacych. Co roku samorzady otrzymuja
dotacje na zadania z pomocy spotecznej (w tym na domy
pomocy spotecznej)” - informuje MRPIPS.
W obecnym systemie umieszczenie osoby
z niepetnosprawnoscia w domu pomocy spotecznej,
w wielu przypadkach, po $mierci opiekunoéw, jest
jedynym realnym rozwigzaniem.
Decyzje o skierowaniu i umieszczeniu osoby w DPS

oraz o optatach za pobyt w nich wydaje gmina,
w przypadku za$ domoéw regionalnych - marszatek
wojewddztwa. Pobyt w DPS jest odptatny do wysokosci
$redniego miesiecznego kosztu utrzymania. Odptatnosc¢
za pobyt w DPS nalezy do:

mieszkanca domu (nie wiecej jednak niz 70 proc.

jego dochodu), a w przypadku 0s6b matoletnich

do przedstawiciela ustawowego z dochodéw dziecka

(nie wiecej niz 70 proc. tego dochodu),

matzonka, zstepnych przed wstepnymi lub innych

0s6b - zgodnie zumowa z osrodkiem pomocy

spotecznej,

gminy, z ktérej osoba zostata skierowana do domu

pomocy spotecznej - w wysokosci réznicy miedzy

$rednim kosztem utrzymania w domu pomocy

Kluby samopomocy - zakres ustug ustala tu samo-
rzad i wojewoda. Korzystanie z klubu jest nieodptatne.

Odptatnosc miesieczng za ustugi Swiadczone
w o$rodkach wsparcia osobom z zaburzeniami psychicz-
nymi, ustala sie w wysokosci 5 proc. kwoty dochodu
osoby samotnie gospodarujacej lub kwoty dochodu
na osobe w rodzinie, jezeli doch6d osoby samotnie
gospodarujacej lub dochdd na osobe w rodzinie przekra-
cza kwote 250 proc. odpowiedniego kryterium dochodo-
wego (kryterium dla osoby samotnie gospodarujacej -
634 zt, kryterium dla osoby w rodzinie - 514 zt).

Z osrodkdw wsparcia dla oséb z zaburzeniami
psychicznymi na poziomie lokalnym w zesztym roku
korzystato blisko 23 tys. 0s6b, a z tych o zasiegu
ponadlokalnym blisko 11 tys. os6b.

,»Dla os6b wymagajacych pomocy z powodu wieku
lub niepetnosprawnosci, ktérym nie mozna zapewnic
ustug opiekunczych w miejscu zamieszkania przezna-
czone sg rodzinne domy pomocy, ktére oferujg pobyt
staty lub okresowy. Tego rodzaju wsparcie zapewnia
ustugi bytowe i opiekuncze i jest Swiadczone
w mieszkaniu (budynku mieszkalnym) przez osoby
fizyczne lub organizacje pozytku publicznego”
- informuje MRPiPS.

Moze w nich zamieszkac od trzech do o$miu oséb.
W zesztym roku takich doméw w catej Polsce byto 26.

spotecznej a optatami wnoszonymi przez mieszkanca
i jego rodzine.

Gmina i inne osoby nie maja obowigzku wnoszenia
optat, jezeli mieszkaniec domu ponosi petng odptatnosc.
Jesli dana osoba wymaga wzmozonej opieki medycz-
nej, moze by¢ skierowana do zaktadu opiekunczo-leczni-

czego (ZOL) lub placédwki opiekunczo-pielegnacyjnej.
Istniejg takze rozwigzania komercyjne, czyli prywatne
domy opieki, jednak jest to dos¢ kosztowne rozwigzanie.




Odchodzacy rodzice zwykle licza na to, ze ich dorostym
niepetnosprawnym dzieckiem zajmie sie rodzenstwo
lub kuzyni. Co prawda spoczywa na tych osobach
obowigzek alimentacyjny, nikt jednak nie moze zmusi¢
ich do zajecia sie niepetnosprawnym bratem czy siostra.
Obowigzek alimentacyjny, wynikajacy z Kodeksu
rodzinnego i opiekuriczego, to obowigzek dostarczenia
Srodkdw utrzymania, a w razie potrzeby tez wychowa-
nia. Spoczywa on przede wszystkim na krewnych w linii
prostej i rodzenstwie. Moze dotyczy¢ tez innych oséb
bliskich, niezwigzanych wiezami krwi.

sMiejscem, w ktédrym osoby otrzymajg okresowe
(w wyjatkowych sytuacjach - state) wsparcie
w funkcjonowaniu w codziennym zyciu sg mieszkania
chronione, w ktérych przygotowuje sie je do prowadzenia
samodzielnego zycia w integracji ze spotecznoscia
lokalna. Ta forma pomocy przeznaczona jest takze
dla oséb, ktére wymagaja statego wsparcia,
ale nie wymagaja ustug w takim wymiarze i zakresie,
jaki jest Swiadczony w placdwkach opieki catodobowe;j”
- podaje MRPIPS.

W zwiazku z realizacjg Programu ,,Za zyciem”
i wprowadzeniem od lipca 2017 r. pierwszego pakietu
zmian w przepisach, zajeto sie takze mieszkaniami
chronionymi.

»Jest to forma pomocy spotecznej polegajaca na tym,
Ze osoby przebywajace w mieszkaniu chronionym
pod okiem specjalistow przygotowuja sie
do prowadzenia samodzielnego zycia lub specjalisci
pomagaja takim osobom w codziennym funkcjonowa-
niu” - czytamy w informacji na stronie MRPiPS.

Istnieja, ale zawsze sa to inicjatywy 0s6b najbardziej
zainteresowanych, czyli rodzicéw dzieci z niepetnospraw-
noscia, na zasadzie programéw pilotazowych, pomystow,
ktore musza znalez¢ finansowanie, a nie odgérnych,
systemowych rozwigzan dla wszystkich.

Krzysztof Koman, prezes Fundacji Pomocy Ludziom
Niepetnosprawnym (FPLN), dwa lata temu we wspétpra-
cy z Warszawskim Forum Inicjatyw na Rzecz Os6b
z Niepetnosprawnoscia Intelektualna realizowat kregi
wsparcia dla oséb z niepetnosprawnoscia i ich rodzin.
Projekt finansowat Fundusz Inicjatyw Obywatelskich:

- Chodzi o zabezpieczenie materialne osoby z niepetno-
sprawnoscig po Smierci opiekundw, ktére zadba o jej
majqgtek. Polega to na zaktadaniu minifundacji na rzecz
niepetnosprawnego dziecka. Ta fundacja bytaby zarzgdza-

Najwieksze doswiadczenie w tworzeniu mieszkan
wspomaganych ma Polskie Stowarzyszenie

na rzecz Oséb z Niepetnosprawnoscia Intelektualng
(PSONI). Pierwsze mieszkanie wspomagane powstato
w 1999 r. w Stargardzie Szczecifskim, kolejne w 2001
2004 r. W 2013 r. podobne mieszkanie dla szesciu os6b
powstato w Warszawie. Mieszkaricami sg osoby

z niepetnosprawnoscia intelektualna, osierocone

lub majace rodzicédw w podesztym wieku. Na co dzien
funkcjonuja samodzielnie, przy wsparciu asystenta.

W nowych przepisach ,,mieszkania chronione
- w zaleznosci od celu wsparcia - podzielono
na mieszkania chronione treningowe lub mieszkania
chronione wspierane.

Mieszkania chronione treningowe zapewnia ustugi
bytowe oraz nauke samoobstugi i petnienia rél
spotecznych, czyli postuza do nauki samodzielnego
funkcjonowania. Trafig do nich osoby w trudnej sytuacji
zyciowe] potrzebujace wsparcia.

Mieszkanie chronione wspierane bedg zapewniac
ustugi bytowe i pomoc w wykonywaniu czynnosci
niezbednych w codziennym zyciu i stuzacych realizacji
kontaktow spotecznych - na poziomie dostosowanym
do mozliwosci psychofizycznych danej osoby.

W mieszkaniu takim bedg mogty zamieszka¢ osoby
niepetnosprawne (fizycznie i zaburzeniami psychicznymi)
oraz osoby w podesztym wieku lub przewlekle chore”.

Obecnie w Polsce jest 475 mieszkan chronionych
o zasiegu lokalnym oraz 228 o zasiegu ponadgminnym.
Prowadza je samorzady oraz organizacje pozarzadowe.

na przez opiekuna prawnego dziecka i przedstawiciela
zaufanej organizacji pozytku publicznego, tak, by Zzadna
ztotéwka z majgtku osieroconego dziecka nie byta wydana
bezprawnie. Majqtek przechodzi na te fundacje.
W praktyce chodzi o oddzielenie majgtku osoby niepetno-
sprawnej od rodziny, ktdra zostaje po Smierci rodzicéw.
Srodki jeszcze za zycia rodzicéw sq zbierane na fundacje
- zachodzi krzyZzowe zabezpieczenie: jestem fundatorem
jako rodzic i fundacja jest fundatorem - wyjasnia Krzysztof
Koman.

Dzieki temu osoba z niepetnosprawnoscia po $mierci
rodzicow mogtaby pozosta¢ w domu i dalej tam zy¢
przy wsparciu fundacji i opiekunéw. Krzysztof Koman
chciatby, aby te rozwigzania byty systemowe. Mogtyby
witaczyc sie w nie takze o$rodki pomocy spotecznej,



ktore rekomendowatyby fundacje. Do kazdej ztotdweki,
ktore wptacataby rodzina na rzecz fundacji zatozonej
dla dziecka, panstwo mogtoby doktadac ztotdéwke, bo
system ten powinien by¢ nadzorowany przez panstwo.
Czesto rodzice porywaja sie na zapewnienie doméw,
miejsc, gdzie ich doroste dzieci z niepetnosprawnoscia
mogtyby zamieszkac po ich Smierci. Przyktadem jest
Fundacja Malwa, w ktérej rodzice dzieci z niepetnospraw-
noscia rozpoczeli budowe domu na dziatce od miasta
na warszawskich Bielanach w 2000 r. Ma tam zamieszkac
27 osbb z niepetnosprawnoscia, planowane sa pokoje
mieszkalne, ale tez gabinety lekarskie, fizykoterapii
i rehabilitacji oraz warsztaty terapii zajeciowej, z ktérych
beda mogli tez skorzystaé sasiedzi. Budowa trwa az 17 lat
- powod? - finanse (zdjecie na s. 30).
W zesztym roku dzieki dofinansowaniu z Kancelarii
Prezesa Rady Ministrow udato sie wykonczy¢ parter
i uzytkowa piwnice, potozyc gres, glazure, terakote,
wstawic drzwi, zrobic¢ wentylacje oraz w petni wyposazy¢
kuchnie. Do zrobienia jest jeszcze utozenie glazury
i terakoty w tazienkach na Il pietrze oraz paneli
drewnianych w holach i pokojach. ZakoAczenie
budowy przewidziane jest na przyszty rok.
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Fundacja SYNAPSIS w 2013 r. w Lesznowoli
pod Warszawg otworzyta Osrodek Dom i Praca, miejsce,
gdzie osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
mogtyby uczy¢ sie samodzielnosci przy wsparciu terapeu-
tow. Wczesniej w 2007 r. powstata Pracownia Rzeczy
Réznych SYNAPSIS, ktéra zapewnia prace, rehabilitacje
i terapie 24 dorostym osobom z autyzmem.

Pierwszy w Polsce specjalistyczny osrodek pobytu
statego dla niepetnosprawnych oséb z autyzmem dziata
od 2008 r. To Matopolski Dom Pomocy Spotecznej (MDPS)
»Na Farmie Zycia” zatozony przez Fundacje Wspdlnota
Nadziei w podkrakowskich Wieckowicach. Mieszka tam
10 0s6b. Na 7-hektarowym polu prowadzone jest
gospodarstwo ekologiczne. ,,Koszt utrzymania jednej
0soby w MDPS wynosi 4354 zt. Jest to stosunkowo wysoki
koszt, cho¢ skalkulowany zostat bardzo oszczednie
(np. przecietna ptaca opiekunéw to 1700-1800 zt brutto).
Zgodnie z Ustawg o pomocy spotecznej, pobyt w MDPS
jest odptatny. Optata wynosi 70 proc. dochodu netto
mieszkanca. W przypadku renty socjalnej (plus zasitek
pielegnacyjny) to okoto 525 zt. W przypadku renty
rodzinnej optata jest znacznie wyzsza” - czytamy
na stronie internetowej o$rodka.

Anita Siemaszko, prawniczka
wspotpracujgca z Integracjq i innymi
organizacjami pozarzgdowymi,

pracowata w gronie ekspertow

przy Rzeczniku Praw Obywatelskich,
monitorujgcym wdrazanie Konwencji ONZ
o prawach oséb niepetnosprawnych;
porusza sie na wozku.

Y

Polski system w obecnym ksztatcie, jesli chodzi

o opieke nad osobami z niepetnosprawnoscia

po $mierci ich opiekunéw, proponuje nam niewiele.
Zaréwno panstwowe domy pomocy spotecznej,

jak i prywatne sag kosztownym rozwigzaniem,
pozbawionym indywidualnego podejscia

do mieszkancéw. Pokoje w nich sg wieloosobowe,

do panstwowego domu nie mozna zabrac np. swojego
podnosnika czy innego sprzetu utatwiajacego
funkcjonowanie, a nawet swoich mebli. Cztowiek jest
wrzucony w tryby instytucji. Jesli byt aktywny,

to tym trudniej mu funkcjonowaé w sposéb z géry
narzucony, gdzie poniekad traci swa podmiotowos¢.
Rozne sa przeciez potrzeby kazdego cztowieka.

W Polsce wciaz brakuje odwaznej deinstytucjonalizacji,
a odnosze nawet wrazenie, ze instytucji opieki typu
DPS itp. pojawia sie coraz wiecej - ma na to wptyw
demografia i zatomizowanie spoteczne.

Na Zachodzie odchodzi sie od pobytu w instytucjach,
bo to sie nie optaca.

Jestem za alternatywa stworzenia matych wspélnot
mieszkaniowych, np. kilka oddzielnych mieszkan

na wynajem (ponoszenie ogromnych kosztow

przez osobe/rodzine z niepetnosprawnoscia to bezsens)
we wspdlnym korytarzu ze zorganizowang opieka,
wsparciem. O wiele prostsze bytoby np. robienie
wspolnych zakupdw przez internet, tanszy bytby
transport, opieka, a przede wszystkim istniataby
mozliwos¢ wzajemnej pomocy w razie koniecznosci.
Posrdd takich mieszkan mogtyby funkcjonowac
mieszkanie treningowe dla os6b ze Swiezo nabyta
niepetnosprawnoscia, ktére mogtyby wdrazac sie

w codziennos$¢ przy wsparciu doswiadczonych oséb,
Swietlica dla dzieci, punkt informacyjny.
Stowarzyszenie Kobiet Niepetnosprawnych opracowato
projekt Domu Wzajemnej Pomocy i puka w tej sprawie
do wielu drzwi. Mimo ze sporo oséb jest
zainteresowanych, to wciaz istnieje mndstwo
przeszkod. Alternatywa? Jesli np. pie¢ oséb

ze Stowarzyszenia wyladuje w DPS, to miasto musi
ptacic ok. 4-5 tys. zt miesiecznie za osobe,

czyli ok. 25 tys. miesiecznie. To ogromne pieniadze,
ktore mozna by spozytkowac na zupetnie inne, bardziej
zindywidualizowane rozwigzania.

Dobrze, ze jest ustawa ,,Za zyciem”, ale mam wrazenie,
Ze brak w niej ciggu dalszego. Mowi sie o poczatku,

gdy rodzi sie dziecko z niepetnosprawnoscia, ale nie
rozwigzuje sie tych kwestii, ktdre pojawiaja sie pdzniej.
Starzy rodzice maja mato sity, nadziei i duzo leku

o pozostawiane doroste, ale nadal dzieci. W
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,KOPERTY”

Do 1 lipca 2017 r. wszystkie miejsca 1) JAK OZNAKOWANE MA BYC MIEJSCE
parkingowe dla osob z niepetno- PARKINGOWE POJAZDU OSOBY
sprawnoscia powinny by¢ niebieskie. Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA?

Jest to efekt wejécia w 2ycie = Oznaczanie miejsca (znaki pionowe)
Rozporzqdzenia Ministra Infrastruktury W celu oznaczenia miejsca przeznaczonego na postoj
iR iuzdn.3li 201 .. . pojazd6w stosuje sie znaki pionowe: D-18 , parking”,

I Kozwoju z n: Ipca - 5 r.zmlefuajqcego D-18a ,,parking - miejsce zastrzezone”, D-18b ,parking
rozporzqgdzenie w sprawie szczegotowych zadaszony”.

warunkow technicznych dla znakow o

i sygnatéw drogowych oraz urzqdzen Pionowy znak D-18a,

. p czyli litera P z koperta
bezpieczenstwa ruchu drogowego

i warunkow ich umieszczania na drogach.
Obowigzywanie nowych przepisow
wigze sie z pewnymi watpliwosciami

i pytaniami. Odpowiada Ministerstwo
Infrastruktury i Budownictwa.

Mateusz Rozanski
dziennikarz ,Integraciji” i portalu Niepelnosprawni.pl

Konsultacja merytoryczna: Szymon Huptys, rzecznik
prasowy Ministerstwa Infrastruktury i Budownictwa

Fot. Ada Herbut
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W razie potrzeby wyznaczenia miejsca postoju
tylko dla pojazdu samochodowego uprawnionej osoby
z niepetnosprawnoscia lub kierujgcego pojazdem
przewozacego taka osobe, wraz z wyzej wymienionymi
znakami pionowymi umieszcza sie tabliczke T-29
informujaca o miejscu przeznaczonym dla pojazdu
samochodowego uprawnionej osoby.

i N

Dodawana do znakéw
pionowych tabliczka
T-29

= Wyznaczanie miejsca (znaki poziome)

Znaki poziome P-18 ,stanowisko postojowe” i P-20
»koperta” wyznaczajg miejsce przeznaczone na postodj
pojazdow.

Znak P-18, czyli biate linie

Znak P-18 stosuje sie w celu wyznaczenia miejsc
postoju na czesci jezdni i chodnika oraz na parkingach
bez ustalonych konstrukcyjnie stanowisk. Stanowiska
przeznaczone dla samochodoéw oséb z niepetnospraw-
noscia, oznaczone znakiem poziomym P-18
uzupetnionym symbolem osoby niepetnosprawne;j
(znak P-24) zaleca sie dodatkowo oznaczac tabliczka
do znakéw drogowych pionowych T-29, informujaca
0 miejscu przeznaczonym dla pojazdu samochodowego
uprawnionej osoby.

Znak P-18,

czyli biate linie
wyznaczajace
miejsce postojowe,
z uzupetnieniem

w postaci znaku
P-24, czyli symbolu
osoby na wézku

P
<>

W przypadku stanowiska ustalonego konstrukcyjnie
na postoj jednego pojazdu nie stosuje sie znaku
poziomego P-18 (nie wyznacza sie miejsca postoju
pojazdu znakiem poziomym).
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Znak P-20, czyli ,,koperta”

Ponadto w celu oznaczenia stanowiska postojowego
przeznaczonego do wytacznego uzytkowania
przez niektorych uczestnikéw ruchu, stosuje sie znak
poziomy P-20 ,koperta”. W przypadku przeznaczenia
stanowisk postojowych dla oséb z niepetnosprawnoscia
nalezy wewnatrz ,koperty” umiesci¢ symbol osoby
niepetnosprawnej (znak P-24).

Do tego dopuszcza sie stosowanie znaku P-20
samodzielnie bez znaku pionowego D-18a.

Znak P-20,

czyli ,koperta”

z uzupetnieniem

w postaci znaku
P-24, czyli symbolu
osoby na wézku

5

2) CZY PRZEMALOWANIE TZW. KOPERT
NA KOLOR NIEBIESKI JEST
OBOWIAZKOWE?

Stanowiska postojowe dla pojazdéw oséb

z niepetnosprawnoscia powinny mie¢ nawierzchnie
barwy niebieskiej. Obowigzek ten potwierdza rowniez
pkt 5.2.9.2 zatacznika nr 2 do Rozporzqdzenia w sprawie
szczegotowych warunkdw technicznych dla znakéw

i sygnatéw drogowych..., ktory stanowi, ze znak P-24,
»miejsce dla pojazdu osoby niepetnosprawnej”,
umieszcza sie na nawierzchni barwy niebieskiej,
niezaleznie od tego, czy znak P-24 jest stosowany
tacznie ze znakiem poziomym P-18, czy tez P-20.

3) JAKIE SANKCJE GROZA SAMORZADOM
ZA NIEWPROWADZENIE ZMIAN

W WYGLADZIE TZW. KOPERT?

Przepisy nie przewiduja sankcji za naruszenia zwigzane
z wystepowaniem w organizacji ruchu niewtasciwego
oznakowania na drogach innych niz wewnetrzne.

4) CO Z DROGAMI WEWNETRZNYMI?
Zgodnie ze znowelizowanymi przepisami osoba,
ktéra narusza obowiagzek dotyczacy sposobu
oznakowania drég wewnetrznych lub zleca wadliwe
dokonanie tej czynnosci (m.in. zarzadca lub wtasciciel
terenu), popetnia wykroczenie.

37
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5) CZY TZW. KOPERTY, KTORE
NIE ZOSTANA PRZEMALOWANE )
NA NIEBIESKO, PRZESTANA BYC WAZNE
| BEDA MOGLI NA NICH PARKOWAC
KIEROWCY BEZ KARTY PARKINGOWEJ?
Ministerstwo Infrastruktury i Budownictwa reprezentuje
stanowisko, ze brak niebieskiej barwy nawierzchni
(wymaganej przepisami technicznymi z zakresu znakéw
i sygnatow drogowych) nie zmienia znaczenia wymie-
nionych wyzej znakdw poziomych (P-20, P-24).

Kodeks wykroczeri stanowi, ze: ,,Ocena zgodnosci
zachowan kierujacych pojazdami z przepisami
ruchu drogowego nalezy do uprawnionych organéw
kontroli ruchu drogowego (policji, strazy gminnych
i miejskich)”.

KARTA PARKINGOWA (A TAKZE ,,KOPERTA”) DLA KOMBATANTOW?

W Senacie podjeto prace nad ustawa,

ktéra umozliwiataby kombatantom uzyskiwanie
bezterminowo kart parkingowych, niezaleznie

od stopnia niepetnosprawnosci. Przeciw takiej
propozycji stanowczo zaprotestowata Integracja.
Kombatanci s3 jedna z grup, ktéra domaga sie zmian
obowiazujacych od kilku lat przepiséw zawezajacych
grono osob, ktérym przystuguje karta parkingowa.
Ich postulaty popart Rzecznik Praw Obywatelskich,
dr Adam Bodnar, ktory skierowat w tej sprawie pismo
do Senatu. ,,Zwracam sie (...) z uprzejma prosba

o rozwazenie zasadnosci przygotowania stosownej
nowelizacji przepiséw prawa, majacej na celu
przyznanie prawa do karty parkingowej wszystkim
weteranom legitymujacym sie orzeczeniem
potwierdzajagcym niepetnosprawnos¢, bez wzgledu
na jej stopien” - napisat do przewodniczacego
senackiej Komisji Praw Cztowieka, Praworzadnosci

i Petycji, ktora rozpoczeta prace nad ustawa
umozliwiajgca kombatantom tatwiejszy dostep

do kart parkingowych niz reszcie spoteczenstwa.
Takiej propozycji sprzeciwili sie m.in. czytelnicy
portalu Niepelnosprawni.pl

Stanowcze NIE

»Stanowczo NIE. Niby dlaczego kazdy kombatant

z automatu ma dostac karte parkingowa. Ja jako
niepetnosprawny, mimo waznego orzeczenia

w stopniu umiarkowanym, po zmianach przepisow

musiatem jeszcze raz poddac sie ocenie stanu zdrowia.

Dostatem orzeczenie ze wskazaniem do karty
parkingowej. Tak wiec skoro niepetnosprawni
musieli stawic sie ponownie na komisje, to dlaczego
pewna grupa ma mie¢ mozliwos¢ obejscia tej
weryfikacji. To, ze kto$ jest w pewnym wieku,

nie znaczy, ze ma na 100 procent problemy

z poruszaniem sie” - napisat w komentarzu

pod artykutem na ten temat internauta podpisujacy
sie nickiem Niepelnosprawny.

W imieniu swoim i Srodowiska gtos w sprawie zabrat
prezes Integracji Piotr Pawtowski, ktory skierowat
m.in. do Marszatka Senatu, Stanistwa Karczewskiego,
petycje zawierajaca zdecydowany sprzeciw wobec
rozszerzenia grona oséb uprawnionych do posiadania
karty parkingowe;j.

Karta parkingowa to nie jest nagroda

»Z uwaga, ale i duzym niepokojem przyjatem
informacje na temat proby rozszerzenia grona
uprawnionych do uzywania kart parkingowych

na wszystkich kombatantéw, niezaleznie od stopnia
niepetnosprawnosci, a takze wydawania im tych
dokumentéw bezterminowo. Jestem oczywiscie peten
podziwu dla ich czynéw i szacunku dla wieku,

ale karta parkingowa nie jest nagroda za zastugi”

- czytamy w napisanej przez prezesa Integracji petyciji.
Pismo Piotra Pawtowskiego dotagczono do materiatow
branych pod uwage przy dalszych pracach Komisji
Praw Cztowieka, Praworzadnosci i Petycji. Podczas

jej kolejnego posiedzenia senatorowie pracowali

nad przygotowanym przez Senackie Biuro Legislacyjne
projektem ustawy, wedtug ktérej karte parkingowa
mogliby otrzymac cztonkowie Korpusu Weteranéw
Walk o Niepodlegtos¢ Rzeczypospolitej Polskiej,
niezaleznie od stopnia niepetnosprawnosci

i bezterminowo.

Jesli ustawa wesztaby w zycie, weterani Il wojny
Swiatowej, ale tez m.in. zotnierze powojennego
podziemia niepodlegtosciowego i wydarzen

w Poznaniu w czerwcu 1956 r. mieliby duzo tatwiejszy
dostep do kart niz reszta spoteczenstwa. W toku
dyskusji pojawit sie pomyst, by rozszerzy¢ te grupe

o dziataczy podziemia antykomunistycznego i osoby
przesladowane w czasach PRL.

Ostatecznie senatorowie podjeli decyzje o przerwaniu
dyskusji nad projektem i przestaniu go

do zaopiniowania Ministerstwu Infrastruktury

i Budownictwa. H

Fot. Mateusz Rozanski
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LIKWIDACJA
BARIER ARCHITEKTONICZNYCH
TO ROWNIEZ BEZPIECZENSTWO

Czy na pewno wiemy, na czym polega dziatanie urzadzenia bez wzgledu na zmianeg pogody
likwidacja barier architektonicznych czy temperatury powietrza.
w urzedach, bankach lub innych EWAKUACJA

budynkach uzytecznosci publicznej? W jaki sposob administrator budynku pomyslat

o sprawnej ewakuacji? Chodzi o co$ wiecej niz strzatki
na korytarzach, gdyz, aby moéwic¢ o bezpiecznej
i sprawnej ewakuacji, drzwi nie moga by¢ barierg

Opracowanie Agnieszka Jedrzejczak

o daje podjazd, ktéry oczywiscie jest istotny, nie do pokonania. Zatem kolejna istotna cecha urzadze-
C ale na jego koncu znajduja sie tradycyjne drzwi nia DIGIWAY to wejscie tzw. alarmu pozarowego,
rozwierne. Czy kto$ pomyslat, jakie trzeba mieé co powoduje, ze w przypadku zadziatania systemu
umiejetnosci, aby pokonac takie drzwi, jezdzac przeciwpozarowego DIGIWAY natychmiast przejdzie
na wozku? Albo chodzac o kulach? Albo przy balkoniku?  w tryb alarmu i automatycznie otworzy drzwi,
Stowo POKONAC nie jest tu przesadne, poniewaz takie utatwiajac ewakuacje wszystkich oséb z budynku. |

drzwi sg najczesciej wyposazone w samozamykacz,
ktory - jak nazwa wskazuje - ma zamkna¢ drzwi.

W zaleznosci od typow samozamykaczy jedne sg
bardziej agresywne, a inne tagodniejsze i daja wiecej
czasu na spokojne przebycie jednego metra od progu.

Czy trzeba przezywac stres, zeby przej$¢ przez prég
drzwi? Czy naprawde w XXI wieku drzwi powinny by¢
barierg architektoniczna?

Okazuje sie, ze mozna to zmieni¢. Firma CDVI
wprowadza na polski rynek urzadzenie o nazwie
DIGIWAY, ktére jest dostosowane do potrzeb oséb
z niepetnosprawnoscia ruchowa i innymi niepetno-
sprawnos$ciami, gdyz jego funkcjonalnosc¢ dziata przeciw
wykluczeniu kogokolwiek w dostepie do budynku.

ZWYCZAJNE WEJSCIE

DIGIWAY to automatyka drzwi, zaawansowany system,
ktérego zadaniem jest automatycznie otwarcie drzwi
oraz zamkniecie ich w taki sam sposéb. DIGIWAY jest
pomyslany tak, ze nawet jesli z jakiego$ powodu
zatrzymamy sie w progu, to system nie bedzie préobowat
zamkna¢ drzwi - dajac nam tyle czasu, ile potrzebuje-
my. Co wiecej, poinformuje administratora budynku

o tym, ze drzwi nie moga sie zamkna¢, wiec mozna
liczyé na to, ze kto$ przyjdzie sprawdzié, z jakiego
powodu pozostajg otwarte. DIGIWAY jest wyposazony
w baterie buforowa, dzieki czemu dziata bez zarzutu
nawet w sytuacji, kiedy nastapi awaria energetyczna

w budynku. Wszystkie jego zaawansowane funkcje sg
zarzadzane przez uktad elektroniczny oraz wielojezyko-
we oprogramowanie uktadowe, natomiast naped

jest w petni elektromechaniczny, co oznacza sprawne

Firma CDVI oferuje mozliwo$¢ przetestowar ia
urzadzenia DIGIWAY w swoim obiekcie. Jesli*hie spetni
oczekiwan, mozna je odda¢. Zainteresowani proszenil
s o0 kontakt poprzez e-mail: info@erone.com.

Fot. Archiwum firmy CDVI
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MALA | PLASTIKOWA

Znane s3 juz propozycje wygladu nowych legitymacji
Tomasz Preybyszewski 0so0b z niepetnosprawnoscia. Zakonczyty sie konsultacje
dziennikarz miedzyresortowe i publiczne projektu rozporzadzenia
sekretarz redakeii ministra rodziny, pracy i polityki spotecznej w tej sprawie.
portalu Niepelnosprawni.l  Nowe legitymacje maja by¢ wydawane od 1 sierpnia 2017 r.

projekcie rozporzadzenia czytamy m.in., Powiatowy zespét wystawi takze ,,0sobie posiadajacej
Wie »Powiatowy zesp6t wystawia osobie posiada- ~ prawomocne orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci
jacej prawomocne orzeczenie o niepetnospraw- albo prawomocne orzeczenie o wskazaniach do ulg
nosci legitymacje dokumentujaca niepetnosprawnos¢”. i uprawnien” legitymacje dokumentujaca stopien
Jej wzdr zawarto w zataczniku do rozporzadzenia. niepetnosprawnosci. Jej wzér okresla inny zatacznik,
prezentowane wzory legitymacji r6zni tylko rewers,
- LEGITYMACJA OSDBY Z miejscem na ten stopien.
o B T —
OISALLED PERSGN IDUNTIFICATION CARD CO ZNAJDZIE SIE NA LEGITYMACJI?
- Legitymacja osoby niepetnosprawnej (LON) bedzie
AT wykonana z takiego materiatu (poliweglan) i w takim
PESEL rozmiarze, jak dowdd osobisty.
B A LBOFTTAMGH Na awersie legitymacji (grafika obok) znajda sie m.in.:

nazwa dokumentu w jezykach polskim, francuskim
i angielskim, piktogramy oznaczajace niepetnosprawno-

3 $ci, a takze miejsca na: zdjecie (o wymiarach 2,5 x 3 cm),
imie, nazwisko, PESEL i termin waznosci legitymacji.
. ORI ISTRAICY Rewers legitymacji bedzie zawiera¢ m.in.: nazwe
LEN powiatowego zespotu, ktéry wystawit dokument, numer
legitymacji, skrét LON w brajlu. Bedzie tez miejsce
i na PESEL, numer legitymacji oraz symbol i (w przypadku
m 0s6b po 16. roku zycia) stopien niepetnosprawnosci -
wszystko to wpisane za pomoca fotokodu (kodu QR).
sToems STOPIEN | SYMBOL - NIEOBOWIAZKOWE
R e aee mm Podczas prac nad wygladem nowej legitymacji pojawity
ee 00 80 wawwmuwoic sie zarzuty, ze nie bedzie w niej miejsca na wpisanie

LEGITYMACJA W PIGULCE

Legitymacja osoby niepetnosprawnej dokumentuje
niepetnosprawnosc lub stopien niepetnosprawnosci,
potwierdzajac podstawe do korzystania z ulg
i uprawnien. Wystawia ja zespét ds. orzekania
o niepetnosprawnosci, zgodnie z ustawa o rehabilitacji
od 1 sierpnia 2017r.:
na wniosek osoby z niepetnosprawnoscia
(lub jej przedstawiciela ustawowego), ktora musi
przedstawi¢ do wgladu prawomocne orzeczenie
0 niepetnosprawnosci, o stopniu niepetnosprawnosci
lub o wskazaniach do ulg i uprawnien;

wystawia si€ jg na okres waznosci orzeczenia

0 niepetnosprawnosci;

nie moze on by¢ jednak dtuzszy niz:

« 5 lat w przypadku legitymacji dokumentujacych
niepetnosprawnos¢,

« 10 lat w przypadku legitymacji dokumentujacych
stopien niepetnosprawnosci, wystawionych
osobom, ktére nie ukonczyty 60 lat;

jesli posiada sie wiecej niz jedno orzeczenie,
legitymacje wystawia sie na podstawie
ostatniego z nich.
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stopnia i symbolu, ktére sag kluczowe dla niektérych
znizek, np. na przejazdy. W odniesieniu do tych uwag,
w projekcie rozporzadzenia czytamy, ze ,,na wniosek
osoby zainteresowanej w legitymacji wpisuje sie
stopien niepetnosprawnosci”, natomiast ,,na wniosek
osoby zainteresowanej albo przedstawiciela
ustawowego dziecka w legitymacji wpisuje sie symbol
przyczyny niepetnosprawnosci”. Informacje te beda
wpisane za pomoca fotokodu (kodu QR), choé trwaja
jeszcze dyskusje, czy nie zapisac tych informacji
w widoczny sposob.

W rozporzadzeniu zapisano tez, ze stare legitymacje
zachowajg waznosc¢ ,na czas w nich okreslony”.

Warto podkresli¢, ze wydatki zwigzane z wystawianiem
legitymacji, produkcja blankietéw, ich personalizacja
i dystrybucja pokrywane s3 z budzetu panstwa.
Nowe legitymacje beda wiec darmowe, jedynie wydanie
ew. duplikatu kosztowac bedzie 15 zt. Nie bedzie
konieczne ponowne orzekanie sie.

GLOS CZYTELNIKOW DOTARL
DO MINISTERSTWA
Pod koniec lutego 2016 r. na portalu Niepelnosprawni.pl
Integracja opublikowata inspirowany gtosami
Czytelnikdw postulat, aby przy okazji wprowadzania
zmian zasad wydawania legitymacji osobom
z niepetnosprawnoscia zmienic takze wyglad i format
tych dokumentdéw na zblizony do karty kredytowe;j.
Artykut pt. ,,ZmieAmy legitymacje, zmiefimy symbol”
wywotat lawine komentarzy. Z tekstem,
w ktérym zaprezentowano projekt nowej legitymacji,
w ciggu zaledwie tygodnia zapoznaty sie tysigce oséb.
Zmotywowana dopingiem Czytelnikéw redakcja
zdecydowata sie zaapelowaé do Krzysztofa Michatkiewi-
cza, Petnomocnika Rzadu ds. Os6b Niepetnosprawnych,
o uwzglednienie w pracach nad nowa legitymacja osoby
z niepetnosprawnoscia wspélnych postulatéow dotycza-
cych jej przeprojektowania. Dziatania te przyniosty
skutek. Padty deklaracje, ze propozycja bedzie poddana
szczegbtowej analizie, a nowe legitymacje beda miaty
forme plastikowych kart.
28 kwietnia 2017 r. Ministerstwo Rodziny, Pracy
i Polityki Spotecznej ogtosito konkurs na wykonanie
projektu szaty graficznej legitymacji osoby niepetno-
sprawnej. Wzig¢ mégt w nim udziat kazdy. Nadestano
19 propozycji, wybrano sze$¢, a resort rodziny zorganizo-
wat gtosowanie internautow, w ktédrym udziat wzieto
3,7 tys. oséb. Ostateczng decyzje podjeta minister
rodziny, pracy i polityki spotecznej. Wynik konkursu
ogtoszono 7 czerwca 2017 r. Zwyciezca zostat krakowski
grafik Piotr Felszynski.

PO KONSULTACJACH

CZAS NA LEGITYMACJE

Do 17 lipca 2017 r. trwaty konsultacje publiczne projektu
rozporzadzenia, w ktdrym okreslony jest nowy wzér
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legitymacji osoby z niepetnosprawnoscia.
Nowe legitymacje maja by¢ wydawane
od 1sierpniabr. ®

INNE DOKUMENTY

Legitymacji osoby niepetnosprawnej nie nalezy
myli¢ zinnymi dokumentami. Sa to np.:

Karta parkingowa

To jedyny dokument uprawniajacy osoby

z niepetnosprawnoscig do parkowania

na tzw. kopertach, a takze niestosowania sie

do niektérych znakéw drogowych.

Jest wydawana na osobe (nie na samochdd!)

lub na placéwke.

Obowiazuje w catej Unii Europejskiej,

cho¢ w poszczegolnych krajach sg odrebne

przepisy wynikajace z prawa drogowego danego

kraju, a co sie ztym wiaze, odrebne uprawnienia.

Od lipca 2014 r. karte parkingowa moze

otrzymac:

« 0soba ze znacznym stopniem
niepetnosprawnosci i znacznie ograniczonymi
mozliwo$ciami samodzielnego poruszania sie,

» osoba z umiarkowanym stopniem
niepetnosprawnosci, ze znacznie ograniczonymi
mozliwo$ciami samodzielnego poruszania sie
i zkodami w orzeczeniu 04-0 lub 05-R lub 10-N,

« osoba do 16. roku zycia ze znacznie
ograniczonymi mozliwo$ciami samodzielnego
poruszania sie,

« placowka zajmujaca sie opieka, rehabilitacja
lub edukacja 0s6b z niepetnosprawnoscia,
majacych znacznie ograniczone mozliwosci
samodzielnego poruszania sie.

Dokument ten wydaje przewodniczacy

powiatowego zespotu ds. orzekania

o niepetnosprawnosci tylko na podstawie

orzeczenia wydanego przez ,powiat”.

Osoba prywatna otrzymuje karte parkingowa

na czas waznosci orzeczenia, ale nie dtuzej

niz na 5 lat. Placéwka moze otrzymac

ten dokument na 3 lata, pod warunkiem

ze samochdd jest wtasnosciag placowki.

Legitymacja emeryta-rencisty
Oddziat ZUS wyrabia ten dokument wraz
z decyzja o przyznaniu emerytury lub renty.
Legitymacja umozliwia korzystanie z roznych ulg
i uprawnien, cho¢ decyduja o nich poszczegélne
akty prawne, takze lokalne.
Od lutego 2017 r. legitymacja ma nieco zmieniony
wyglad - wciaz jest w formacie karty kredytowej,
wykonana z plastiku, dodano do niej skrét nazwy
dokumentu w brajlu.

L ADBR
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JAK GRAGODPOWIED

r

Kto z nas nie lubi wstapic do kolektury, zeby skresli¢ szes¢ cyfr w Lotto albo zagrac
w popularna zdrapke. Wiekszos¢ szybko zapomina o nietrafionej ,,szostce” i zyje
dalej. Zdarzaja sie jednak tacy, ktorzy tatwo nie zapominaja i wielokrotnie wracaja
do kolektury. O czym warto pamietac, grajac w Lotto czy kupujac zdrapke?

Jak bawic sie bezpiecznie i odpowiedzialnie?

dgc do punktu LOTTO i kupujqgc los, trzeba przede czy sposob grania gwarantujgcy sukces - to po prostu los
I wszystkim pamietac, Ze mamy do czynienia z grami i nic tu od nas nie zalezy. Cokolwiek bysmy zrobili, pewne
losowymi, a wiec nie wiemy, czy i kiedy trafimy jest jedno - nie mamy wptywu na wynik gry - przypomina
wygrang. Trzeba mie¢ Swiadomos¢, Ze to tylko zabawa, Ewa Gwiazda z Fundacji LOTTO.
a nie sposéb na zycie albo pewna droga do szybkiego Dlatego wazny jest rozsadek. Gra¢ odpowiedzialnie
zarobienia pieniedzy. Gra losowa nie daje nam zadnej to graé rozsadnie, pamietajac o tym, o czym powiedzieli-
gwarancji. Nie istnieje cos takiego jak ,pewny system” $my wyzej - wynik gry nie jest uzalezniony od naszych

dziatan - gdyz sa to gry niedajace gwarancji sukcesu.

KIEDY TO PATOLOGIA? HAZARD | PATOLOGICZINY HAZARD
Potocznie przyjeto sie uwazac¢ samo pojecie hazardu
za pejoratywne. Natomiast jesli mozna co$ uznac
za negatywne, to granie patologiczne, ktére moze
prowadzi¢ do uzaleznienia.

- Wtedy zapomina sie o tym, ze jest to tylko rozrywka,
a zaczyna wierzy¢ w to, Ze sie wygra i nastepnym razem
dla wartosci i zobowigzan spotecznych, uda sie na pewno zdobyc¢ njathgk. Systemy grania
zawodowych, materialnych i rodzinnych”. to bardzo czesto powtarzajgce sig¢ btedy logiczne
Patologiczny hazard jest uznany za jednostke w mysleniu - jesli zagratem dziesiec razy, to za jedena-
chorobowa, po diagnoze ktérej nalezy zgtosic sie stym uda sie na pewno. To dotyczy wszystkich gier
do specjalisty od uzaleznien. hazardowych - przypomina Ewa Gwiazda.

Definicja patologicznego hazardu

wg Swiatowej Organizacji Zdrowia ,,polega

na czesto powtarzajacym sie uprawianiu hazardu,
ktory przewaza w zyciu cztowieka ze szkoda

Fot. Archiwum Fundacji LOTTO
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NIE?

Opracowanie
Beata Dazbtaz

Chcesz sprawdzic, czy problem patologicznego
hazardu dotyczy Ciebie? Jesli twierdzaco odpowiesz
na przynajmniej dwa z ponizszych pytan, to sygnat,
ze twoje granie przekracza granice zwyktej zabawy
i powiniene$ udac sie do specjalisty:

1. Czy zdarzato sie, ze rdzne osoby z otoczenia
denerwowaty Cie uwagami na temat Twojego grania?

2. Czy zdarzato sie, ze odczuwate$ wyrzuty sumienia
lub wstyd z powodu swojego grania?

3. Czy zdarzato Ci sie, ze rano po przebudzeniu jedna
z pierwszych mysli dotyczyta zaktadéw/grania?

4. Czy zdarzaty sie w Twoim zyciu takie okresy, kiedy
odczuwate$ koniecznos$¢ ograniczenia zaktadéw/grania?

BEZPIECZNA GRA

Bezpieczne granie nie jest niczym innym jak po prostu
witasciwym podejsciem do gier hazardowych,

a wiec - powtarzajac po raz kolejny - nalezy pamietad,
Ze sg to gry losowe i ze nie mamy zadnego wptywu

na ich wynik. To tylko zabawa, ktérej towarzysza
pozytywne emocje, a niekiedy takze rado$¢ z wygranej.

KTO MOZE GRAC?

- Ustawodawca jasno stawia granice, i to jest podstawo-
wa zasada, Ze gry losowe sq przeznaczone dla 0séb
petnoletnich. My jako Fundacja edukujemy na temat
tego, czym jest odpowiedzialna gra. Wiele informacji
mozna znaleZ¢ na naszej stronie internetowe,
prowadzimy infolinie z informacjami, gdzie mozna
znalez¢ wsparcie, jesli ktos czuje, ze gra przestaje by¢
czystq rozrywkq - méwi Ewa Gwiazda.

Na www.fundacjalotto.pl mozna znalez¢é mapke
osrodkdw terapeutycznych, ktérych psychoterapeuci
uczestniczyli w szkoleniach pt. ,Diagnoza i terapia
patologicznego hazardu”, organizowanych
przez Fundacje LOTTO i Fundacje Zalezni-Nie-Zalezni.

DZIALANIA NA RZECZ BEZPIECZNEJ GRY
Infolinia i informacja o o$rodkach to nie wszystkie
dziatania Fundacji LOTTO na rzecz bezpiecznego

i Swiadomego grania w gry losowe.

- Fundacja przez wiele lat szkolita sprzedawcéw LOTTO,
ktorych uczylismy, czym jest hazard, na czym polega
uzaleznienie, czym jest bezpieczna gra. Prowadzimy
badania, ktére monitorujg uzaleznienia od hazardu
w populacji polskiej, m.in. zrobilismy badanie, w ktérym
wystandaryzowaliSmy narzedzie badawcze, poniewaz
dotychczas nie byto ono nigdy dostosowane do warun-
kéw polskich. Przebadalismy to narzedzie na losowej
grupie Polakdw, wspdtpracujgc ze specjalistami z zakresu
uzaleznient behawioralnych z Katolickiego Uniwersytetu
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GRAC ODPOWIEDZIALNIE, CZYLI JAK?

Granie odpowiedzialne w duzej mierze opiera sie
na rozumieniu natury gier losowych - czyli
przypadkowosci. Wazne jest wiec, abysmy mieli
dostep do petnej informacji dotyczacej danej formy
gry. Aby grac¢ odpowiedzialnie, musze rozumiec

i wiedzie¢, na czym dana gra polega, jakie jest
prawdopodobienstwo wygranej, jakie moge
podejmowac decyzje w grze i czy w zwigzku z tym
chce sie w nig zaangazowa¢. To pozwala rowniez
przemyslec wtasny stosunek do wygranej

czy przegranej - to, jakie beda dla mnie
konsekwencje obydwu scenariuszy. Innym waznym
elementem jest kontrola finansoéw i kontrola czasu
przeznaczanych na gre.

Lubelskiego, po to, Zeby inne instytuty miaty juz gotowq
baze - méwi Ewa Gwiazda.
Fundacja edukuje i uswiadamia sprzedawcow
i pracownikéw kolektur poprzez publikowanie materia-
tow na temat bezpiecznej gry w wewnetrznych kanatach
komunikacji. Drogowskazem dla kolektoréw w codzien-
nej pracy jest przewodnik 7 zasad bezpiecznej rozrywki.
Poza tym wiele inicjatyw prowadzonych jest
przez Totalizator Sportowy, ktéry w codziennych
dziataniach realizuje zadania z zakresu odpowiedzialnej
gry. Kompleksowe podejscie Spotki zostato wyrdznione
certyfikatem Odpowiedzialnej Gry dwdch organizacji:
European Lotteries and Toto Association oraz World
Lotteries Association.

O CZYM WARTO PAMIETAC?

Jeslijuz zagramy, a nie uda sie wygraé¢, to warto
pamietac, ze wspieramy w ten sposéb sport i kulture.
LOTTO z kazdej wydanej przez nas na gry ztotowki zasila
19 groszami panstwowe fundusze celowe. One z kolei
rokrocznie wspieraja wiele inicjatyw kulturalnych

i sportowych, z ktérych wszyscy mozemy korzysta¢. W

INFOLINIA 800 100 800

Infolinia Fundacji LOTTO i Totalizatora Sportowego
dotyczaca odpowiedzialnej gry: 800 100 800.
Tutaj mozesz dowiedziec sie:

jak grac bezpiecznie w gry i loterie LOTTO,

jak skorzystac z bezptatnego (w ramach NFZ)

wsparcia terapeuty uzaleznien od hazardu - po
wyborze wojewodztwa zostang wskazane placowki,
w ktorych psychoterapeuci udzielajg pomocy
nieodptatnie, w ramach terapii prowadzonych

w publicznych osrodkach opieki zdrowotnej.



http:www.fundacjalotto.pl

Mateusz Rézanski: Zielen miejska kojarzy sie wiekszo-
$ci z parkami i skwerami, a obejmuje znacznie wiece;j.

Marek Piwowarski, dyrektor Zarzadu Zieleni
m.st. Warszawy: Dziatamy w przestrzeni publicznej.
Zielenia dla nas jest nie tylko przestrzen zdefiniowana
i okredlona, jak parki, ogrody, skwery albo zielence.

W kazdym miejscu istnieje potencjat dla zieleni, czy sa
to dachy, Sciany budynkdw, czy balkony, stad tez intere-
suje nas wszystko to, co tworzy przestrzen zycia miesz-
kancow Warszawy. Uwazamy, ze naszym obowigzkiem
jest tworzy¢ warunki do rozwoju ekosystemu - nie
zaniedbujac mieszkancéw, ale takze roslin i zwierzat.

Podlega Panu m.in. obszar nad Wista, w tym popular-
na plaza Poniatowka.

Swoja prace jako urzednik zaczynatem od bycia
Petnomocnikiem Prezydenta m.st. Warszawy do spraw
Wisty. Wcigz nim jestem i czuje sie odpowiedzialny za
przestrzen otaczajaca nasza rzeke. Przez ostatnig dekade
udato sie zrealizowac tu wiele projektow - powstaty plaze,
drogi rowerowe, port oraz niezwykle lubiane bulwary.
Stosujac podobne metody, ktére pozwolity nam osiagnac
stan, w ktérym znowu cieszymy sie z Wisty i jej nabrzeza,

i na wzdr tego, co udato sie osiggnac, trwa proces
konsolidacji dziatan zwigzanych z warszawska zielenia.

Jaka role odgrywa w tym dostepnos¢ dla oséb
z niepetnosprawnoscia?
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W zgietku miejskiego zycia zielen daje mozliwos¢ odpoczynku, mitego spedzenia
czasu i spotkania z natura. Nie wszyscy jednak cieszg sie nig w rownym stopniu.

Aby rozwiazac ich problemy w stolicy, Integracja i Zarzad Zieleni m.st. Warszawy
zorganizowaty konkurs ,,Zgtos bariery w zielonych przestrzeniach Warszawy!”.

To jest dziedzina, ktorej sie uczymy. Kiedy$ temat
ograniczen dostepnosci sprowadzat sie do budynkéw
uzytecznosci publicznej czy wysokich kraweznikdw.
Tereny zieleni byty przestrzenia czesto niedostepna.
Teraz wzrasta $wiadomosc¢ problemoéw. Takze w nas.

Weciaz sie uczymy. Zdecydowalismy sie zaprosic¢
do wspétpracy Integracje, zeby dokonac diagnozy
sytuacji i rozpoznaé problemy zwigzane z dostepnoscia
terenéw zieleni dla oséb niepetnosprawnych. Wiem, ze
powinna by¢ dostepna dla kazdego. Jezeli istniejg bariery
powstrzymujgce okreslong grupe oséb przed korzysta-
niem z dobrodziejstw zieleni, to trzeba to zmienic.

Pracujac nad rozwojem i utrzymaniem zieleni
w Warszawie, przygotowujac nasze dziatania dookota
przestrzeni miejskiej, w ktorej dziatamy, chcemy miec
staty kontakt z jej uzytkownikami. To oni beda definiowa¢
problemy, a wtasciwie juz to robia, a my bedziemy
je rozwigzywad. Takie podejscie jest efektem dos¢
bolesnych doswiadczehA m.in. z bulwarami wislanymi.
Inwestycja przygotowywana byta w 2009 r. Inna byta
wtedy Swiadomos¢ potrzeb pewnych grup spotecznych
m.in. oséb niepetnosprawnych. Wszystko, co zwigzane
z dostepnoscia tego miejsca dla uzytkownikdéw, byto
przygotowane zgodnie z 6wczesnymi przepisami.
Bylismy dumni, ze tak wiele robimy dla dostepnosci.

Po czym - gdy bulwary zostaty oddane do uzytku

Fot. Mateusz Rozanski
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WEZ UDZIAL W KONKURSIE!

Ay wziac udziat w konkursie ,,Zgtos$ bariery
w zielonych przestrzeniach Warszawy”, wystarczy
przestac na adres e-mail: zielonebariery@
integracja.org zdjecie z opisem bariery
architektonicznej znajdujacej sie w przestrzeni
zielonej Warszawy, np. w parkach, ogrodach,
na skwerach, ktére moga stanowic¢ problem dla:
osoby z niepetnosprawnoscia, = rodzicow
z dzie¢mi, m 0s6b starszych, = osoby z czasowq
niepetnosprawnoscia i innych. Kazdy moze zgtosic
dowolna liczbe barier. Sposrod przestanych
zgtoszen komisja konkursowa wybierze
najciekawsze. Ich autorzy otrzymaja nagrody!
Wiecej informacji w regulaminie konkursu ,,Zgtos
bariery w zielonych przestrzeniach Warszawy!”.

w 2015 r. - okazato sie, ze Swiadomos$¢ wzrosta,
zmienity sie standardy, a my mamy wiele brakow.

Projektant, ktéry przygotowywat plan bulwardw,
na wskazanie koniecznosci poprawy dostepnosci
tej przestrzeni w kontekscie zdiagnozowanych - wedtug
nowych standardéw - potrzeb os6b niepetnosprawnych
odpowiedziat, ze przeciez jest wiele miejsc, bardzo
chwalonych przez mieszkancédw, a w ogéle niedostep-
nych dla niektérych grup spotecznych. Wtedy zdatem
sobie sprawe, ze jesli chodzi o zielen miejska, wtasciwie
nikt nie brat pod uwage potrzeb 0s6b z niepetnosprawno-
$cig. Chce zmienid te sytuacje zardwno przez dziatania
interwencyjne, jak i systemowe. Nasza inicjatywa
naktada sie na proces tworzenia standardow
dostepnosci, ktéry powstajg w Warszawie.

Zaprosicie ludzi do wskazywania, co trzeba zmieni¢?

Chcemy poznac te problemy i to, jak wygladaja one
z punktu widzenia pojedynczego mieszkanca stolicy.
Na podstawie zgtoszonych probleméw bedziemy
przygotowywac optymalne rozwigzania. Jest to element
strategii angazowania mieszkancow i przedsiebiorcéw
w proces tworzenia terenéw zieleni w Warszawie.
To tez efekt naszych doswiadczen z zagospodarowaniem
obszaréw nadwislanskich. To, ze brzegi Wisty ozyty,
jest efektem wspétpracy z réznymi grupami spotecznymi,
biznesem, organizacjami pozarzagdowymi itp. Ten sam
mechanizm chcemy wykorzystaé¢ w pracach nad war-
szawskimi terenami zieleni i likwidacja barier.
Dlatego stworzymy mozliwo$¢ wspotfinansowania
potrzebnych zmian przez firmy i pojedynczych ludzi.

Jak to bedzie wyglada¢ w praktyce?

Bedziemy wraz z mieszkaricami znajdowac problemy,
a potem sposoby ich rozwigzania. Powstanie kosztorys.
Do sfinansowania czesci kosztéw poszukamy sponsoréw
i zainteresowanych mieszkancéw. Bedziemy tez angazo-
wac srodki publiczne przeznaczone na ten cel.

INTEGRACJA 2 (142) = 2017

Dajmy przyktad. Dla oséb niewidomych problemem sa
Zle ustawione kosze na $mieci, tawki itp.

Mamy proste rozwigzanie - przestawienie kosza lub
tawki. Mozemy zrobié to sami, jako urzad, ale tez razem
z mieszkancami. Jesli zdecydujemy sie na te druga opcje,
damy warszawiakom mozliwos$¢ zaangazowania sig
w tworzenie przestrzeni dookota siebie. Do tego angazo-
wanie ludzi w akcje crowfundingowe pokaze skale
potrzeb i probleméw. Jesli np. zorganizujemy akcje
sprzedazy cegietek w celu sfinansowania danego
projektu, to liczba sprzedanych cegietek pokaze nam,
naile dana sprawa jest wazna dla mieszkafAcow.

Gdzie te cegietki bedzie mozna naby¢?

Pojawi sie strona internetowa, przez kt6ra bedzie
mozna wykupi¢ cegietke lub ich pakiet i stac sie sponso-
rem projektu. Inng droga bedzie zaangazowanie inicjatyw
lokalnych. Jesli mieszkancy jakiegos terenu beda sie
organizowac wokot tematu, np. dostosowania danej
przestrzeni, my zapewnimy $rodki finansowe, sprzet itp.,
a prace w ramach wolontariatu wykonajg mieszkancy.

Nie boi sie Pan liczby probleméw, ktére przy okazji
wyjda, i ze rozbudzone nadzieje przerosng mozliwosci?

Mozna sie tego obawiac - ale wtedy nalezatoby
zamknac sie w skorupie i modli¢, by czasem do urzedu
nie wszedt interesant. Jesli potrzeby mieszkancéw okaza
sie naprawde duze, to nawigzemy dialog z mieszkancami
na temat hierarchizacji potrzeb, tego, co trzeba zmienié
jako pierwsze, a co w pdzniejszym czasie. Przydatne tu
beda narzedzia, o ktérych moéwitem wczedniej.

Jak, gdzie i kiedy zgtasza¢ problemy?

Poprzez Integracje, ktéra jest partnerem spotecznym
w tych dziataniach (zielonebariery@integracja.org).
Razem stworzymy mape potrzeb i umiescimy ja
na stronie www, aby w dalszym etapie dokonac prioryte-
tyzacji potrzeb i zdobywad fundusze na realizacje. B

Znajdz bariery
w zielonych przestrzeniach
Warszawy!

Zarzad Zieleni m.st. Warszawy
htpe//zmewaw.pl
focomyfZarzad ZickeniWarszawy
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ZDROWIE | ZYCIE m poradnik pacjenta

Partnerem cyklu poradnikow jest EI"

polpharma

r

NIE CHORZY, A INNI

Nazywa sie¢ Lionel Andrés Messi Cuccittini, ale dla Swiata
to: Messi. Ten argentynski pitkarz grajacy w hiszpanskiej

Magdalena Gajda
dziennikarka
wspotpracujgca

z ,Integracjg” i portalem
‘ Niepelnosprawni.pl.

I nformacja o tym, ze Messi, jeden z najlepszych

i najbardziej utytutowanych pitkarzy $wiata, ma zespot
Aspergera, pojawita sie w mediach kilka lat temu.
Diagnoze postawiono, kiedy Lionel miat 8 lat,

ale rodzice, a potem i on dtugo ja ukrywali, chroniac sie
przed tymi, ktérzy autyzmu nie znaja. Autyzmu bowiem
na pierwszy rzut oka nie wida¢. Nietypowe zachowanie
osoby z autyzmem moze by¢ zrozumiane jako dziwne
albo ,niegrzeczne”. Z tego powodu i ta osoba, i jej bliscy
moga doswiadczaé wielu przejawdw nietoleranciji.

FC Barcelona, kapitan reprezentacji Argentyny, jest nie
tylko - podobnie jak Mozart czy Einstein - geniuszem
w swojej dziedzinie. Podobnie jak oni Messi ma zespot
Aspergera, czyli zaburzenie ze spektrum autyzmu.

Ujawnienie tej informacji, a potem analizy zachowania
Messiego na boisku pod katem cech autystycznych -
np. szablonowe poruszanie sie prawa strong boiska,
prowadzenie pitki w charakterystyczny
sposbb, umiejetnos¢ przewidzenia
ruchéw przeciwnikéw, ktopoty z komuni-
kacja podczas wywiadow - istotnie
wsparty miedzynarodowy ruch na rzecz
zrozumienia autyzmu i pomocy osobom
ztym zaburzeniem.

TO NIE CHOROBA

Stwierdzenie, ze kto$ ,,choruje na autyzm”, jest btedne,
bo autyzm nie jest choroba. Nie jest takze niepetno-
sprawnoscia intelektualng. Autyzm to tzw. cato$ciowe
zaburzenie rozwojowe, polegajace na innym sposobie
myslenia i postrzegania Swiata. CatoSciowe, bo odnosi
sie i do relacji spotecznych, i do komunikacji,

i do zabawy - jej funkcji i symboliki. U kazdej osoby
autyzm objawia sie innymi zachowaniami i mozliwoscia-

mi, ktore wptywaja na wszystkie sfery jej zycia.
Dlatego uzywa sie okreslenia: spektrum zaburzen
autyzmu (ang. Autism Spectrum Disorder - ASD).
Kazde dziecko i dorosty z autyzmem ma zatem
unikatowy, wtasciwy tylko sobie zestaw cech
indywidualnych. Mozna wéréd nich jednak odnalez¢
cechy charakterystyczne dla catego zaburzenia, cho¢
nigdy nie wystepuja naraz i w takim samym natezeniu.
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KIEDY SPOJRZENIE BOLI...

Autyzm objawia sie gtoéwnie w sferze nawiazywania
kontaktéw z ludZzmi i umiejetnosci komunikowania sie.
Osoby z autyzmem czesto nie rozumiejg znaczenia,
metaforyki stow (np. w zartach), zachowania ludzi, nawet
bardzo bliskich i trudno im nawigzac z nimi swobodny
kontakt. Nie oznacza to, ze wolg samotnos$é. Czuja
potrzebe nawigzywania relacji, ale nie potrafia jej okazac,
lub rzadko to robig. Wsrod oséb z ASD sa takie, ktore

nie moéwia, i takie, ktére korzystaja z form komunikacji
alternatywnej do stéw, np. gestéw, pisania, wskazywania
ikon w specjalnych ksigzkach do komunikacji. Ale sa tez

i takie, ktore Swietnie sie wystawiaja, ale w sposoéb,

ktory wydaje sie osobie postronnej mechaniczny,

a czasem nieadekwatny do sytuaciji.

Autyzm czesto wigze sie z problemami ruchowymi.
Dla nieznajacych tematu - nietypowymi. Widza bowiem
osobe, ktora jest sprawna fizycznie, a np. z trudem
chwyta dtugopis i zachowuje sie tak, jakby nie kontrolo-
wata swojego ciata.

Jednym z objawéw autyzmu jest takze nadwrazliwe
lub ,,nie do$¢ wrazliwe” odbieranie $wiata za pomoca
zmystéw, np. wzroku lub stuchu. Cze$¢ oséb z ASD
nie patrzy w oczy, bo odczuwa to jako dyskomfort, bél.
To wyjasnienie trudnego do zaakceptowania przez
rodzicdw braku kontaktu wzrokowego z dzieckiem z ASD.
Niektore osoby z ASD dostaja ataku paniki, znajdujac sie
nagle w pomieszczeniu petnym gtosnych dzwiekow
lub szybko poruszajacych sie ludzi (np. w sklepie).
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W autyzmie wystepuje takze czesto przywiagzanie
do jednego wzorca zachowania (np. chodzenie do szkoty/
domu zawsze tg sama droga, state pory positkow),
rutyna w mysleniu oraz ogromne zainteresowanie waska
dziedzing wiedzy. Stad tez o zaburzeniach ze spektrum
autyzmu méwi sie, ze to ,fabryka geniuszy”,
choc¢ faktycznie dotyczy to zaledwie kilku procent

Pierwszy przypadek autyzmu opisat Leo Kanner
w 1943 r. Od tamtej pory trwajg spory co do tego,
skad autyzm sie bierze. Przez wiele lat badacze poszuki-
wali genu lub czynnika, ktéry wywotuje zaburzenie.
Na prézno. Z badan wynika, ze pojedynczej przyczyny
autyzmu nie ma. Jest za to wiele tzw. czynnikow ryzyka,
czyli zwiekszajacych prawdopodobienstwo wystapienia
zaburzen ze spektrum autyzmu. Mozna je podzieli¢
na trzy grupy. Pierwsza to czynniki genetyczne,
np. autyzm czesciej wystepuje u blizniagt jednojajowych
niz dwujajowych, a u krewnych oséb z ASD mozna
dostrzec cechy i formy zachowania zblizone do autyzmu.
Druga grupa to czynniki neurologiczne i neuroche-
miczne. Jak pokazuja badania, np. budowa mézgu os6b
z ASD r6zni sie od typowej, mdzg jest wiekszy i ciezszy,
a niektore jego obszary inaczej reaguja na bodzce.
Ciekawe jest tez to, ze ok. 30 proc. os6b z autyzmem
ma inny poziom dopaminy i serotoniny, a takze wyzszy
poziom endorfin.
Trzecia grupa czynnikdw ryzyka to zmienne Srodowi-
skowe (np. zaawansowany wiek matki, niska masa

ASD diagnozuje sie u 1 na 100 dzieci. Pierwsze objawy
pojawiaja sie juz u niemowlat, a widoczne s, nim dziecko
skonczy 3 lata. Autyzm rozpoznawany jest tez u nastolat-
kéw i dorostych. Czasem dopiero wtedy, gdy doprowadzi
do gtebokich zaburzen funkcjonowania. Dlatego tez
i na $wiecie, i w Polsce ogromng wage przywiazuje sie
do wczesnego wspomagania rozwoju dziecka
z autyzmem, czyli wprowadzenia terapii od zaobserwowa-
nia niepokojacych objawéw do ukonczenia 7 lat.

System pomocy dzieciom, nastolatkom i dorostym
z autyzmem poprawia sie, ale tatwiej o nig w duzych
miastach. Po diagnozie i konsultacjach ze specjalistami
rodzice wybierajg metody wspierania rozwoju dziecka
dopasowane do form zaburzen, jego mozliwosci i potrzeb.
Celem dziatan terapeutycznych jest nauczenie osoby
z autyzmem tagodzenia wptywu objawéw na codzienne
aktywnosci i samodzielnos¢. W prace z dzieckiem zaanga-
zowani s3: pedagog specjalny, psycholog, psychiatra,
logopeda, terapeuci konkretnych metod. W szkole dzieci
z autyzmem uczg sie w klasach terapeutycznych,

catej populacji 0séb z autyzmem, gtéwnie z zespotem
Aspergera.

Z drugiej strony, u niektdrych oséb z ASD mogg pojawié
sie takze np. niepetnosprawnosc intelektualna
albo narzadéw wzroku i stuchu. Powyzsze objawy
i zaburzenia albo schorzenia sprawiaja, ze osoby z ASD
majq orzeczenia o niepetnosprawnosci.

urodzeniowa, cigza niedonoszona lub przenoszona,
zazywanie lekéw podczas cigzy, niedotlenienie
przy porodzie), ale zdaniem naukowcéw nie powoduja
one autyzmu bezposrednio. Raczej moga by¢ aktywato-
rami u 0s6b, ktére maja predyspozycje genetyczne.

Specjalisci postuguja sie wieloma nazwami zaburzen
zblizonych do autyzmu. Wynikajg one z dwéch klasyfikacji
diagnozowania zdrowia psychicznego, ktérych uzywa sie
takze do okreslania typu ASD. | tak - w spektrum zaburzen
autyzmu wyroznia sie np. zespét Aspergera, o ktérym
wspominalismy, a takze autyzm atypowy (kiedy objawy
wystepuja po 3.r.z.), zespbt Retta (choroba genetyczna
wytacznie dziewczynek mylona z autyzmem), dzieciece
zaburzenie dezintegracyjne (PDD, Zesp6t Hellera - regres
w rozwoju dziecka po 24. m-cu zycia), a takze autyzm
wysokofunkcjonujacy. Ten ostatni nie znajduje sie
w zadnej klasyfikacji - tak okresla sie bowiem osoby
z autyzmem, ktére sa w normie intelektualne;j.

W Polsce obowiazuje klasyfikacja ICD-10, ale w drugiej
klasyfikacji - DSM-V - w diagnozowaniu nie wyréznia sie
juz zaburzen ,wewnatrz” spectrum autyzmu‘.

w ktorych jest kilkoro rowiesnikéw

z zaburzeniem, ale takze w klasach

integracyjnych i klasach zwyktych.

| dzieci, i ich rodzice otrzymujg wsparcie

w szkole w poradni psychologiczno-pedagogiczne;j,
prywatnych osrodkach terapeutycznych, a takze organi-
zacjach pozarzadowych - najwieksza to SYNAPSIS.

Ciagle jednak zbyt mato mozliwosci na prowadzenie
samodzielnego zycia maja doroste osoby z autyzmem.
Cho¢ maja wtasne, sprawdzone sposoby na pokonywanie
trudnosci wynikajacych z autyzmu, cho¢ ceni sie
ich kreatywnos$¢ i rzetelno$é, to wcigz maja ktopoty
ze znalezieniem pracy i uniezaleznieniem sie od rodzi-
cdw, opiekundw. Na szczedcie pojawia sie coraz wiecej
przedsiewzied, ktore im w tym pomagaja.

Jesli chcesz ich wesprzed, to np. umoéw sie z przyjaciét-
mi na obiad w warszawskiej klubokawiarni ,,Zycie jest
fajne”, w ktorej pracuja osoby z autyzmem. B

Materiat na podst. informacji z: www.polskiautyzm.pl

i Fundacji SYNAPSIS
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NA ROZNE ZDARZENIA

Srodki finansowe na walke

z rakiem, wsparcie w razie
trwatej niepetnosprawnosci,
ochrona sptacanego kredytu
hipotecznego czy tez
zabezpieczenie rodziny

na wypadek réoznych zdarzen
losowych - to niektore
mozliwosci, ktore daje
kompleksowe ubezpieczenie
,MetLife na Zycie”.

juz od 50 zt miesiecznie za catq polise, w stosunku

do wysokich sum ubezpieczenia. Z punktu widzenia
klienta wazne jest, by zawierajgc jedng umowe, otrzymat
on najlepiej dopasowane do swoich potrzeb ubezpiecze-
nie. Gtéwngq ideqg kompleksowego ubezpieczenia ,MetLife
na Zycie” jest jego elastycznos¢ w doborze specyficznych
Swiadczen wynikajgcych z sytuacji Zzyciowej, potrzeb lub
oczekiwari konkretnego klienta - méwi Bozena Trzaska,
Dyrektor ds. Rozwoju Produktéw Ochronnych w MetLife.

N asz nowy produkt wyréznia sie niskq sktadkg,

KTO MOZE SKORZYSTAC
Z ,METLIFE NA ZYCIE”?
Ubezpieczenie skierowane jest przede wszystkim
do trzech grup:
= 0s6b bedacych ,,gtowa rodziny”, zapewniajacych
najblizszym stabilnosc¢ finansowa,

Beata Dazbtaz

jest dziennikarka wspotpracujaca
m.in. z redakcjg ,Integracji”

i portalem Niepelnosprawni.pl

NASI EKSPERCI

Bozena Trzaska
Dyrektor ds. Rozwoju Produktow
Ochronnych w MetLife

Rafat Piotrowski

Dyrektor Dziatu Rozwoju
Produktow i Zarzadzania Portfelem
. W MetLife

= kredytobiorcow sptacajacych wieloletnie kredyty
hipoteczne,
= wspdlnikédw w spotkach.

UMOWY DODATKOWE

Kompleksowo$¢ ubezpieczenia ,MetLife na Zycie”
zapewnia wachlarz az dziewieciu uméw dodatkowych,
ktére wybieramy indywidualnie, dopasowujac je

do naszych priorytetéw i potrzeb. Sa to:

Dopasowana Ochrona Zycia - dodatkowe zabezpie-
czenie sptaty kredytu hipotecznego z malejacymi
kwotami sktadki i sumy ubezpieczenia adekwatnie do
malejacego salda kredytu. Na wypadek $mierci wyptaca-
ne jest Swiadczenie w wysokosci sumy ubezpieczenia.

Ochrona Zycia - dodatkowe wsparcie finansowe
dla najblizszych w razie Smierci w wypadku lub wskutek
choroby, niezaleznie od $wiadczenia z umowy
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podstawowej, z mozliwoscia jednorazowego
podwyzszenia sumy ubezpieczenia do 25% bez oceny
stanu zdrowia.

Ochrona bez Barier - Swiadczenie finansowe w razie
choroby lub wypadku skutkujacego catkowita i trwata
niezdolnoscia do pracy lub samodzielnej egzystencji.

Diagnoza Nowotworu - przewidujaca wyptate
Swiadczenia na walke z nowotworem zaraz po uzyskaniu
diagnozy zaréwno w przypadku nowotworu ztosliwego,
jak i nowotworéw przedinwazyjnych. Ubezpieczony
dodatkowo moze bezptatnie skorzystac z Drugiej Opinii
Medycznej, czyli skonsultowac wyniki badan i optymalna
metode leczenia z lekarzami z renomowanych o$rodkéw
medycznych w USA, wspétpracujacych z WorldCare.

Ochrona na Wszelki Wypadek - wsparcie finansowe
w przypadku stwierdzenia trwatego uszkodzenia ciata
wskutek nieszczesliwego wypadku - wyptacane
jednorazowo juz od 1% trwatego inwalidztwa
oraz dodatkowo - co miesigc przez 10 lat w przypadku
powaznego, tj. minimum 50% trwatego inwalidztwa.

Podwojona Ochrona - dodatkowa wyptata,
oprocz $wiadczenia z umowy podstawowej,

w przypadku $mierci osoby ubezpieczonej wskutek
wypadku, z podwojonym Swiadczeniem w przypadku
NW komunikacyjnego.

Bezpieczne Dziecko Premium - kompleksowy pakiet
ochronny dla dziecka przewidujacy wsparcie w przypad-
ku choréb, wypadkoéw czy hospita-
lizacji - z podwojonym $wiadcze-
niem w razie trwatego
inwalidztwa, ztamania i oparzenia
w okresie wakacji (od 1 lipca
do 31 sierpnia). Dodatkowo
bezptatnie mozna skorzystac
z praktycznej pomocy dla dziecka
po wypadku w ramach Pakietu
Medycznego, w tym z konsultacji
medycznych, badan, rehabilitacji
Czy pomocy W nauce.

Konsultacja Medyczna - mozli-

pozwalajgcy maksymalnie dopasowac polise do potrzeb
klienta przy optymalizacji kosztow. Jest efektem
kontynuowanego przez MetLife w Polsce od wielu lat
podejscia do rozwoju ubezpieczen. Podczas tworzenia
unikalnej oferty testujemy wybrane pomysty, wstuchujgc
sie w gtos obecnych i nowych klientdw, a nastepnie
odpowiednio je dopasowujemy i modyfikujemy
- podkresla Rafat Piotrowski, Dyrektor Dziatu Rozwoju
Produktéw i Zarzadzania Portfelem w MetLife.

Warto pamietac takze, ze ,,MetLife na Zycie”
umozliwia nam skorzystanie z kilku znizek sktadki,
jak np. 5% znizki za roczny tryb jej optacania,
10 % znizki na ubezpieczenie dla bliskich oraz do 15%
znizki w zaleznosci od wysokos$ci sumy ubezpieczenia.

Ubezpieczenie to moze by¢ réwniez dobrym rozwigza-
niem dla wtascicieli prowadzacych wspoélny biznes,
poniewaz wspdlnicy moga wzajemnie sie ubezpieczyc.
W przypadku $mierci jednego z nich beneficjentem staje
sie wspotudziatowiec, ktdry za uzyskane Swiadczenie
jest w stanie wykupic udziaty w firmie, zapewniajac tym
samym rodzinie ubezpieczonego $rodki na zycie.

Czas trwania ochrony ubezpieczeniowej
to od 5 do 30 lat. Ubezpieczenie przeznaczone jest
dla klientéw mieszczacych sie w przedziale wiekowym
18-70 lat. Nalezy pamietaé, ze przed zawarciem umowy
ubezpieczeniowej powinnismy zapoznac sie
z 0g6lnymi Warunkami Ubezpieczenia. B

Ubezpieczenie MetLife na Zycie to:

002 ®

wos¢ uzyskania przez ubezpieczo- skladka juz wysoka suma indywidualnig zabezpieczenie
nego lub cztonka jego rodziny ad 50 2t miesiecznie ubezpieczenia dubrar?y poziom sph}tg.r zobowiazan
drugiej opinii lekarskiej z renomo- ochrony finansowych
wanych osrodkéw medycznych
WorldCare w USA w przypadku
zdiagnozowania ciezkiej choroby. TWDJ e dodatkowe ben efrty
Ochrona bez Zmian - rozwiaza-
nie umozliwiajace przejecie
przez MetLife na dwa lata obowiaz-
ku optacania sktadek w przypadku
powaznego zachorowania.
znizki nizki znizki

. . za roczny na ubezpieczenie w Zaleznosci
- ;MetLife na Zycie” to kompleksowy tryb oplacania nsoby, z ktéra od wysokodd sumy
system ubezpieczenia na zycie skladki dzielisz zycie ubezpieczenia



Kiedy przystuguje odszkodowanie
i/lub zadoscuczynienie po $mierci

lub przy znacznej niepetnosprawnosci
dla cztonkow najblizszej rodziny
osoby poszkodowanej?

Monika Stepnik
d Dyrektor Regionalny Ogolnopolskiej
Kancelarii Odszkodowawczej pro juris

w radiu i wczeéniej utozony plan podrézy. Rados¢
na twarzy zakochanych w sobie dwudziestoparo-
latkéw, Swiezo upieczonych matzonkéw jadacych
w sobie tylko znanym celu. Zapowiada sie dobry dzien.
Nic nie zwiastuje tragedii, a lwona i Jacek nie wiedza,
co sie wydarzy juz za pare chwil...

Jeden moment zmienit wszystko... lwona, jadaca
jako pasazerka, wspominajac to wydarzenie, pamieta
tylko samochéd jadacy z przeciwka, ktéry nagle znalazt
sie na wprost ich auta.

Dalej pustka.

Kolejne wspomnienie to szpitalne t6zko i rodzice
pochylajacy sie nad nia, z wyrazami twarzy zdradzajacy-
mi litry tez, ktére wylali podczas kolejnych dni,
kiedy byta w $pigczce. Wtedy jeszcze niczego
nie rozumiata. Dopiero po chwili jej Swiadomos$¢ zostata
postawiona w stan alarmowy. Mieli wypadek! Dlaczego
nie czuje ndg ani rak, co sie stato z jej ukochanym
mezem?

Iwona miata wiecej szczescia. Zyje, choé jest trwale
sparalizowana i juz zawsze bedzie zalezna
od najblizszych. Nie wytrzymat jej kregostup szyjny,
doszto do porazenia czterokonczynowego, ponadto
nastapity znaczne dysfunkcje neurologiczne.

Jacek nie bedzie jej juz towarzyszyt. Nie spotkaja sie
juz nigdy wiecej na tym Swiecie. Jacek nie zyje.

Powyzsza historia jest jedna z wielu ilustracji
obrazujacych tragiczne wypadki, do jakich dochodzi
na naszych drogach. Kazdego roku do $rednio paru
tysiecy wypadkéw $miertelnych i tylu samo skutkujacych
trwata niepetnosprawnoscig osoby poszkodowanej.

W kazdym wypadku, w ktérym osoba poszkodowana
nie jest sprawca zdarzenia, na rzecz jej rodziny otwiera
sie okreslony katalog roszczen odszkodowawczych.

W przypadku zdarzenia zilustrowanego powyzsza
historia, poza ogromnymi roszczeniami osobistymi lwony

P iekna pogoda, stoneczny poranek, muzyka

(wszelkimi roszczeniami o odszkodowanie i zado$¢uczy-
nienie oraz bardzo wysoka dozywotnia renta),

o $wiadczenia odszkodowawcze moze staraé sie
najblizsza rodzina zaréwno jej, jak i Jacka.

Analizujac katalog przystugujacych rodzinom roszczen,
nalezy wyodrebnié Swiadczenia o charakterze
odszkodowawczym od zados$¢uczynien. Te pierwsze
beda nalezne tylko rodzinie Jacka.

Najblizszej rodzinie osoby zmartej w wypadku
przystuguje: 1) zados$¢uczynienie, 2) odszkodowanie,
3) w uzasadnionych przypadkach renta.

Z roszczeniem o zados$¢uczynienie moze wystapic
niemal kazdy cztonek najblizszej rodziny, poczynajac
od lwony jako matzonki (gdyby nie byli matzenstwem,

a zyli w konkubinacie - lwona réwniez otrzymataby

to Swiadczenie), poprzez rodzicdw i rodzenstwo Jacka

(w przypadku posiadania potomstwa rowniez dzieci)

az do dziadkéw. Wedtug Komisji Nadzoru Finansowego
(KNF) rodzic srednio otrzyma 75 000 zt, a np. rodzenstwo
30 000 zt. Oczywiscie to kwoty Srednie. Przy sprzyjajacych
okolicznosciach i optymalnie poprowadzonej sprawie
sadowe] te kwoty mogg by¢ znacznie wyzsze.

Z kolei odszkodowanie w zwigzku ze Smiercig osoby
najblizszej (tzw. stosowne odszkodowanie za znaczne
pogorszenie sytuacji zyciowej) przystugiwac bedzie
tym cztonkom rodziny, ktérzy beda w stanie wykazad,

Ze na skutek $mierci osoby najblizszej doszto
do znaczacej utraty biezacej lub przysztej sytuacji finanso-

Fot. Carlos Paes/rgbstock.com
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wej, lub pogorszenia widokdw na przysztosc. Niewatpli-
wie jako beneficjenci odszkodowania moga wystepowacd
niepetnoletnie dzieci zmartego, wspotmatzonek, zwtasz-
cza jesli zmarty byt jedynym zywicielem rodziny, czy
niedotezni rodzice, jesli wykaza, ze zmarte dziecko
regularnie wspomagato ich przede wszystkim finansowo.

W takich przypadkach warto rowniez rozwazy¢ ztozenie
roszczen o rente, ktéra w swej istocie, w praktyce,
ma wyréwnac utrate biezacych finanséw domowych
na skutek utraty osoby najblizsze;j.

Kolejnym, a w praktyce czesto pierwszym roszczeniem
po $mierci osoby najblizszej jest zwrot kosztéw pogrzebu.
Odszkodowanie o zwrot kosztow pogrzebu przystugiwac
bedzie osobie, ktéra te koszty faktycznie poniosta.

W ramach tego roszczenia mozna wtaczyc¢ petne koszty
zorganizowania pochdwku tacznie z ubiorem zmartego,
wykupem miejsca na cmentarzu, wszystkimi kosztami
poniesionymi na optaty dla parafii, zakup kwiatéw,
wiencéw, zniczy, a dalej wyprawienia konsolacji

czy wzniesienia nagrobka.

Bardzo wazne jest to, ze odszkodowanie za zwrot
kosztow pogrzebu przystuguje niezaleznie od zasitku
pogrzebowego wyptacanego przez ZUS.

PRZYPADEK RODZINY IWONY

Ponizej skoncentrujemy sie wytacznie na roszczeniach,

o ktére rodci¢ moze prawa najblizsza rodzina Iwony,

nie za$ ona sama. Roszczen osobistych naleznych
wytacznie poszkodowanej lwonie jest tak wiele,

ze ich doktadne opisanie zajetoby wiekszo$¢ artykutu,

a on ma na celu wskazanie gtéwnie $wiadczen naleznych
rodzinom oséb bardzo mocno pokrzywdzonych.

Czym jest zados$c¢uczynienie za utrate dobr osobistych
na rzecz najblizszych cztonkdéw rodziny oséb
dotknietych najciezsza trwata niepetnosprawnoscia
w wyniku wypadku, ktérego nie byli sprawca?

Jeszcze pare miesiecy temu Ubezpieczyciele sprawcow
zdarzenia dowodezili, ze w zwigzku z ciezkim wypadkiem
osoby poszkodowanej, choéby niepetnosprawnosé byta
skrajnie duza, na rzecz rodziny nie nalezy sie zadne
zados¢uczynienie.

Obecnie ta sytuacja wydaje sie zmienia¢ w dobrym
dla Poszkodowanych kierunku - 10 lutego 2017 r.

w sprawie o sygn. akt V CSK 291/16 Sad Najwyzszy orzekt,
Ze na rzecz dzieci nalezne jest zasgdzenie zado$éuczynie-

Przedmiotowy wyrok Sadu Najwyzszego otwiera
mozliwo$¢ stawiania zupetnie nowych roszczen,
ktore jeszcze niedawno w ogble nie byty brane
pod uwage i otwiera droge do dochodzenia
zado$éuczynien na rzecz najblizszej rodziny os6b
najbardziej poszkodowanych, w zwigzku z utratg
lub naruszeniem wiezi rodzinnych, co jest
spowodowane znacznym stopniem
niepetnosprawnosci poszkodowanego.

W opisanym w artykule wypadku z podobnymi
roszczeniami powinni wystapic rodzice lwony.

Przypominamy, ze wszelkie $wiadczenia
odszkodowawcze dla oséb poszkodowanych
nie z wtasnej winy wyptacane sa z polisy ubezpieczenia
OC sprawcy wypadku (lub z Ubezpieczeniowego
Funduszu Gwarancyjnego - UFG, jesli sprawca zbiegt),
w zwiazku z czym poszkodowani nie musza posiadac
wtasnego ubezpieczenia.

Oczywiscie zilustrowany przypadek jest tylko jednym
z przyktadow, ktéry moze rodzi¢ podstawy dochodzenia
naleznych $wiadczen. Te same roszczenia beda
przystugiwad rodzinie kazdego poszkodowanego,
niezaleznie od tego, czy byt pasazerem, pieszym
potrgconym przez pojazd, pracownikiem ciezko
poszkodowanym w pracy etc.

Ponadto trzeba pamietac, ze nie kazda sprawa,
ktéra spetnia przywotane wyzej warunki, moze by¢
skutecznie prowadzona. Ograniczeniem jest bowiem
czas, jaki uptynat od dnia wypadku. Na szcze$cie termin
przedawnienia roszczen w przewazajacej wiekszosci
przypadkoéw jest znaczny - wynosi on bowiem az 20 lat
od daty wypadku (ograniczeniem jest tutaj data
10 sierpnia 1997 r.; wypadki, do ktérych doszto
przed tym dniem, s3 juz przedawnione).

Oczywiscie trzeba tez pamietad, ze Swiadczenia
odszkodowawcze z OC sprawcy zdarzenia przystuguja
wszystkim uczestnikom wypadkoéw (lub ich rodzinom),

jednak z wyjatkiem sprawcow wypadkéw. Bl

KONTAKT DO KANCELARII

Kontakt z Ogélnopolska Kancelarig Dochodzenia
Odszkodowan pro juris jest mozliwy za posrednictwem

Do &AaFL
RAWCY WYPADKU -Cz.3

nia za utrate dobr osobistych w postaci wiezéw
rodzinnych, w zwigzku z ciezkim wypadkiem ich ojca,
ktory w wyniku wypadku z winy innego kierowcy doznat
bardzo ciezkiej, trwatej niepetnosprawnosci, wtgczajac
w to silne powiktania neurologiczne.

poczty mailowej: doradztwo@projuris.pl, pod nr. infolinii:
801 05 05 81 lub bezposrednio z Dyrektor Monika Stepnik,
koordynujaca wspoétprace z ,Integracja”, pod nr. tel.: 504
000 430, lub e-mailem: monika.stepnik@projuris.pl
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S W 2016 r. powstat nusinersen - pierwszy skuteczny lek
na rdzeniowy zanik miesni. Od tego czasu trwaty starania,
by zostat dopuszczony do obrotu. Efektem dziatan jest decyzja
S Komisji Europejskiej o dopuszczeniu nusinersenu do stosowania
5|f=‘"':',ra w leczeniu na terenie Unii Europejskiej. Aby jednak pacjenci mogli
l {heact® z niego korzysta¢ w swobodnym dostepie, spinraza, bo pod taka
" n W nazwa lek bedzie sprzedawany w Europie, musi przejs$¢ jeszcze
> . procedury dopuszczajace w kazdym kraju Unii. Jak poinformowa-
' ta firma Biogen, ktora stworzyta lek, cena katalogowa spinrazy
w krajach Unii Europejskiej wyniesie okoto 90 tys. euro za dawke.
Koszt rocznej terapii bedzie sie wiec ksztattowat na poziomie
540 tys. euro w pierwszym roku i 270 tys. euro w kolejnych latach.

1'-5) IMPORTANTEDOL ©
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Lewicowy polityk Lenin Voltaire Moreno Garces wygrat wybory hsicain m
prezydenckie w Ekwadorze, pokonujac kandydata prawicy -

Guillermo Lasso. Tym samym zostat pierwszym, od czaséw
prezydenta Stanéw Zjednoczonych, Franklina Delano
Roosevelta, wézkowiczem na najwyzszym stanowisku

w panstwie.

Lenin Moreno w wyborach na prezydenta Ekwadoru reprezento-
wat lewicowa formacje Alianza PAIS, z ktérej wywodzit sie tez
dotychczasowy prezydent kraju, Rafael Correa. Moreno zabrakto
0,64 proc. gtosow, by zwyciezy¢ w pierwszej turze wyboréw,
ktéra odbyta sie w lutym br.

Odkryto prawdopodobna przyczyne stwardnienia rozsianego (Sclerosis
Multiplex, SM) - podaje opiniotwérczy brytyjski dziennik ,Daily
Telegraph”. Do tej pory wiadomo byto tylko to, ze SM jest wynikiem
nieprawidtowego dziatania uktadu odpornosciowego, ktory atakowat
komorki nerwowe chorych.

Zdaniem brytyjskich naukowcéw, przyczyna stwardnienia rozsianego
moze by¢ wystepujace w komoérkach mézgowych os6b z tg choroba
biatko Rab32. Nie wystepuje ono u 0séb zdrowych.

Biatko Rab32 powoduje zaburzenia pracy mitochondriéw komérek
nerwowych (cze$ci komérek odpowiedzialnych m.in. za regulacje

ich metabolizmu).

Amerykanin Bill Kochevar ulegt wypadkowi podczas jazdy na rowerze. Od tego czasu byt niemal catkowicie sparalizo-
wany. Wszystko zmienito sie dzieki naukowcom z Case Western Reserve University. Mezczyzna zdecydowat sie

na eksperymentalny zabieg wszczepienia do jego mézgu dwoch -

elektrod, ktdre rejestruja prace neuronéw. Pobrane w ten sposéb
informacje sg przetwarzane na sygnaty i przesytane do mieséni
ramion Billa Kochevara. Dzieki temu moze podnosié przedmioty
tak jak przed wypadkiem. Wystarczy, ze pomysli o tym, ze chce
wykonad dany ruch, i tak sie dzieje, jakby jego rdzen kregowy byt
nieuszkodzony. Bill moze napic sie z podniesionego przez siebie
kubka i samodzielnie jes¢ ulubione ziemniaki widelcem. B

Opracowanie: Mateusz Rézanski. Fot. Svilen Milev/

freeimages.com, youtube.com
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Zatrudnié¢ pracownika z niepetnosprawnoscia

Zmieni¢ Twoj serwis WWW na dostepny dla wszystkich
uzytkownikow

Nauczy¢ Twoich pracownikow obstugi klientow
z niepetnosprawnoscia

Dostosowac Twoj budynek do potrzeb wszystkich klientow

Skontaktuj sie z nami:

integracja@integracja.org
www.integracja.org
tel.: 505 602 582
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przesiadac sie z pociggu do pociggu na torach -

wspomina Sebastian Grzywacz, niedowidzacy
szkoleniowiec Integracji. - Mnie udato sie sprawnie
przejs¢ z psem przewodnikiem, natomiast kolege
pracownicy kolei podczas wprowadzania do wagonu
ztapali za posladki. Na te niechciang bliskos¢
zareagowat oktadaniem kolejarzy swojq biatg laskg,
a na konicu sie przewrdcit. Bardzo chciano mu pomodc,
tylko nikt nie wiedziat jak - opowiada Sebastian
Grzywacz, ktéry doswiadczenia z podrézy wykorzystuje
podczas szkolenia pracownikéw PKP Intercity.

Kiedys’ z powodu wypadku musieliSmy z kolegg

POCZUC NA WEASNEJ SKORZE

Miasteczko kolejowe przy ul. Chtopickiego w Warszawie.
Z nieba leje sie zar. Cho¢ pogoda zacheca do schronie-
nia sie w cieniu, grupa konduktoréw PKP Intercity
bierze aktywny udziat szkoleniu pod okiem
instruktorow Integracji.

ZAPROSZENIE DO WSPOLPRACY

Jestes zainteresowany szkoleniami Integracji?
Napisz lub zadzwon: Bogumita Lewandowska,

Koordynator ds. kontaktéw z partnerami,
Dziat Ustug Eksperckich, tel.: 519 066 486,
e-mail: bogumila.lewandowska@integracja.org

[ 4 rE
Partnerem materiatu jest fc; PKP INTERCITY

KONDUKTOR

Wtasciwa obstuga to sprawa kluczowa
dla bezpieczenstwa i komfortu jazdy
pociagiem. Szczegodlnie dotyczy to osob
Zréznymi niepetnosprawnosciami.

Aby podrozni na wozkach, gtusi

czy niewidomi mogli w petni korzystac
z dobrodziejstw podrézowania koleja,
pracownicy PKP Intercity odbywaja
skrojone na miare szkolenia.

Mateusz Rozanski
dziennikarz ,Integracji” i portalu Niepelnosprawni.pl

- Prosze podac swojej kolezance reke i zaprowadzic jg
do pociggu - instruuje Sebastian Grzywacz.

Zadanie, ktére zlecit konduktorom, pozornie byto
proste. Mieli potaczy¢ sie w pary, w ktérej jedna osoba
zaktada specjalng opaske, a druga musi wprowadzic jg
bezpiecznie do pociagu oraz pomoéc odnalezé przedziat
i miejsce. Jak sie okazato, fakt, ze zna sie sktad
jak wtasna kieszen, nie zawsze oznacza, ze umie sie
po nim chodzi¢ z zamknietymi oczami. Dzieki temu
¢wiczeniu pracownicy PKP Intercity uswiadomili sobie,
jak wazna jest wtasciwa komunikacja z kim$, kogo
wprowadza sie do pociagu, i jak wazne jest, by robié to
umiejetnie i z wyczuciem, bo osoba niewidoma nie jest
plastikowym fantomem, ktéry mozna tapa¢ w dowolny
sposéb.

Delikatna jest tez kwestia korzystania z toalety,
czyli pomocy w dostaniu sie do niej osobom
niewidomym lub na wézku, nie naruszajac przy tym
ich prawa do intymnosci i unikajac krepujacych sytuacji.

PRAKTYKA | ZMIANA SWIADOMOSCI
Podczas szkolen przekazywana jest wiedza na temat
powinnosci 0s6b zarzadzajacych infrastrukturag kolejo-
w3 i przewoznikéw wobec 0s6b z niepetnosprawnoscia,
systemu organizacji pomocy na peronach i w pocia-
gach, a takze savoir-vivre’'u w komunikacji z pasazerami
z niepetnosprawnoscia. Szkolenia potrwaja do czerwca
2018 r., a Integracja przeprowadzi przez nie ponad
1900 o0séb - pracownikéw PKP Intercity.

- W trakcie szkolen pokazujemy, jak prawidtowo
udziela¢ pomocy pasazerom z niepetnosprawnosciq.
Jak pomagac osobie na wozku, ale tez jak komunikowac
sie zosobg niewidomq. Opowiadamy o wtasciwych
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AP XY

ZE tASKAWY...

formach komunikacji, o tym, ze do osoby niewidomej
zwracamy sie naturalnie, bez wahania uzywajgc

w jej towarzystwie zwrotéw: ,do zobaczenia”

czy ,do widzenia’. Z drugiej jednak strony, potrzebne jest
przekazanie konkretnej wiedzy, np. na temat postepowa-
nia z psem asystentem lub psem przewodnikiem

- opowiada Sebastian Grzywacz.

- W ankietach, ktdre pracownicy PKP Intercity wypet-
niali po szkoleniu, napisali, Ze najcenniejsze byty dla nich
¢wiczenia praktyczne - opowiada Julita Kuczkowska,
instruktorka poruszajaca sie na woézku. - Na przyktad
wszystkie szczegdty zwigzane z pomocg osobom porusza-
jacym sie na wézkach: sktadanie i rozktadanie wdzka,
prowadzenie po rampie, itp. - wymienia.

Szkolenia - oprdcz czysto technicznych kwestii -
pomogty kolejarzom lepiej zrozumie¢ osoby z niepetno-
sprawnoscia i ich potrzeby, ale tez poznac umiejetnosci
pozwalajace im na samodzielne funkcjonowanie.

NOWE MYSLENIE
- Dzieki szkoleniu pracownicy PKP Intercity nauczyli sie
innego myslenia o osobach z niepetnosprawnosciq
- podkres$la Sebastian Grzywacz. - One po prostu majg
specyficzne cechy - poruszajq sie na wozkach, z laskami
lub o kulach. RozmawialiSmy m.in. o tym, Ze niepetno-
sprawnosc to jest tylko pewne ograniczenie, ktére
nie uniemozliwia samodzielnego funkcjonowania.
Pokazanie, jak osoby z niepetnosprawnoscig moga
radzi¢ sobie w trudnych sytuacjach, to jedno z najwaz-
niejszych elementéw szkolenia - cze$¢ uczestnikdw byta
zaskoczona np. faktem, ze osoby niewidome postuguja
sie smartfonami i korzystaja z e-biletow.
- Jeszcze inng sprawq jest asertywnosc - zauwaza
z kolei Tomasz Wasielewski, poruszajacy sie na wbzku
trener Integracji. - Osobom z niepetnosprawnosciq
trzeba pomagad, ale w granicach wtasnych mozliwosci
i, co najwazniejsze, przepisow. Nie jestesmy swietymi
krowami, trzeba nas traktowac jako petnoprawnych

]
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obywateli, ktérzy majg prawa, ale tez pewne obowiqgzki.
Tak jak wszyscy - ttumaczy trener.

ENERGETYCZNIE | ZZAANGAZOWANIEM
Szkolenia chwala uczestnicy, dla ktérych mozliwosé
poznania potrzeb i potencjatu oséb z niepetnosprawno-
$cig byta niezwykle cennym doswiadczeniem.

- Prowadzqgcy miat niesamowitg energie. W przystepny,
a zarazem atrakcyjny sposob dzielit sie wiedzqg i doswiad-
czeniami. Takie szkolenia sq konieczne, bo pasazerowie
z niepetnosprawnosciqg wymagajq innego podejscia
druzyn konduktorskich. Dzieki szkoleniu dowiedziatam
sie, w jaki sposéb skutecznie pomagac - ocenita jedna
z uczestniczek, pani konduktor z Zaktadu Centralnego.

Postawe pracownikéw PKP Intercity doceniaja
trenerzy Integracji. Wskazuja na zaangazowanie
i dociekliwo$¢ uczestnikéw, ktorzy sg otwarci
na wiedze, chetnie zadaja pytania i biorag udziat
w zadaniach praktycznych.

Mozna powiedzié, ze obie strony sg zadowolone.

- Wspétpraca z Fundacjq przebiega sprawnie
i jest profesjonalna. Pracownicy w ankietach poszkolenio-
wych nie majq zastrzezen co do formy prowadzenia
szkoleri ani programu - zapewnia Ewa Boguszewska,
Dyrektor Biura Zarzadzania Zasobami Ludzkimi w PKP
Intercity.

MOBILNOSC | SAMODZIELNOSC
Szkolenie przeprowadzone przez Integracje byto dobrg
okazja do porozmawiania o tym, co jeszcze zmienic
w PKP Intercity, by osoby z réznymi niepetnosprawno-
$ciami mogty komfortowo podrézowac po kraju.
Kolejarze opowiedzieli o swoich doswiadczeniach
z obstugg pasazerow z niepetnosprawnoscia, a trenerzy
Integracji pomogli im zrozumied ich potrzeby. Wszystko
po to, by razem wskazad problemy i znalez¢é rozwigzania.
- Bezpieczna i nowoczesna kolej to przysztosc transpor-
tu - podkresla Ewa Ciesla, Dyrektor ds. Rozwoju Dziatu
Ustug Eksperckich Integracji. - Naszym celem jest
usuwanie barier. Podjelismy z PKP Intercity dziatania
umozliwiajgce osobom z niepetnosprawnosciq korzysta-
nie na petnych prawach z pociggéw PKP Intercity.
Dostepna kolej pozwala na samodZzielnos¢, ktdra jest
wazna dla nas wszystkich. Mobilnos¢ utatwia zycie,
jest kluczowa dla rozwoju zawodowego. Dlatego tak
wazna jest dla Integracji wspdtpraca z PKP Intercity.
Mamy nadzieje, ze razem uda sie nam zlikwidowa¢
funkcjonujgce jeszcze bariery w transporcie kolejowym. &

Polecamy: www.intercity.pl
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Partnerem artykutu jest @
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DLA AMATOROW AUTONOMII

Z mysla o osobach

z niepetnosprawnoscia - zarowno
kierowcach, jak i pasazerach - Grupa
Fiat Chrysler prowadzi program
Autonomy. Dzieki temu maja one
mozliwosc indywidualnego doboru
systemu wspierajacego pojazdy.

na rézne potrzeby uzytkownikéw sa Fiat Doblo

D obrym przyktadem rozwigzan odpowiadajacych
wyposazony w winde Fiorella F360 i Fiat Panda

model LOUNGE AUTONOMY 0.9 TWINAIR TURBO 8V 85K.

Obydwa auta sprawdzili testerzy poruszajacy sie
na wozkach: kierowca i pasazer.

MALY, ALE DYNAMICZNY

Kierowcy z niepetnosprawnoscig oprocz potrzeb
zwigzanych z dostosowaniem maja takie same wyma-
gania i oczekiwania jak kierowcy petnosprawni. Chca
aut, ktére beda komfortowe w prowadzeniu, ale tez
zwinne i dynamiczne. Zdaniem testera Integracji,

: Réza Matuszewska
-~ wspotpracuje z ,Integracja”
B i portalem niepelnosprawni.pl

kierowcy z 20-letnim stazem, wszystkie te cechy ma Fiat
Panda TURBO 8V 85K w wersji Autonomy.

- Maty, ale wariat - tak w krotkich stowach méwi
o Fiacie Panda tukasz Bednarski, poruszajacy sie
na wozku kierowca i fan motoryzacji, ktéry sprawdzit,
jak ten model radzi sobie na warszawskich ulicach.
- Najwiekszq niespodziankq byta przestrzeri wewngtrz
auta - opowiada o wrazeniach. - Fiat Panda kojarzyt mi
sie dotqgd z niewielkim miejskim autem, co dla wézkowi-
cza nie jest bez znaczenia. Tymczasem najnowszy model
- LOUNGE AUTONOMY 0.9 TWINAIR TURBO 8V 85K -
to bardzo przestronne auto. Osoby z takg jak moja
niepetnosprawnosciq potrzebujg miejsca dla wézka,
by nie trzeba go wozi¢ w bagazniku, co tez wymaga
pomocy osoby trzeciej przy wchodzeniu do auta
i wychodzeniu z niego. W Fiacie Panda rame wdézka
mozna wygodnie umiescic¢ na tylnym siedzeniu
- podkresla tukasz Bednarski.

Szybka, zwrotna i p_ojem'n.a pa \d :
~dostepna w Programie Autonom =
- = — g _.:__: _FF"L - p
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Fot. Mateusz Rozanski

Oproécz kierowcy i jego wdzka w Fiacie Panda zmiesci
sie jeszcze trzech pasazerow. To wazna informacja
o gabarytach tego modelu, choé¢ oczywiscie nie kupuje
sie aut tylko dlatego, ze jest w nich duzo przestrzeni.

- Ten Fiat Panda to gratka dla 0sob, ktére lubig
dynamiczne pojazdy - ocenia tukasz Bednarski. Silnik
w tym modelu, pomimo matej pojemnosci (900 cm?3),
ma duzo mocy. - Juz przy 2 tys. obrotow silnika
samochdéd dobija do setki, co jest istotne w dtuzszej trasie
- opisuje zalety auta po przejazdzce autostrada. -
Samochéd rozwingt piekng predkosc, spokojnie mogtem
utrzymywac przez dtuzszy czas 130-140 km/h, a silnik
bez trudu dawat sobie rade. To auto jest stworzone
do jazdy na autostradzie.

Kierowca docenit tez komfort jazdy, jaki daja
wygodny fotel i funkcjonalna kierownica, ktéra
pozwolita mu sterowac radiem i odebrac telefon
od zony, by na goraco dzieli¢ sie wrazeniami. Nie trzeba
dodawac, ze takie rozwigzania podnosza bezpieczen-
stwo jazdy.

MILO SIE JEZDZI, NIEWIELE SIE PEACI
Dla oséb z niepetnosprawnoscig wazna jest automa-
tyczna skrzynia biegédw. Zastosowana w najnowszym
Fiacie Panda wymaga przyzwyczajenia, zwtaszcza gdy
kierowca zdobywat doswiadczenie na modelach mniej
zaawansowanych technicznie.

- Jestem zwolennikiem manualnej skrzyni biegéw,
ale ta zrobita na mnie kapitalne wrazenie, gdyz tqczy
cechy skrzyni manualnej z automatyczng. Do tego
w przedziale cenowym Fiata Pandy (34 000-38 000 zt)
5-biegowa skrzynia to rarytas - podkresla tukasz
Bednarski, ktéry chwali tez mozliwos¢ wtaczenia funkgji
Ecoiograniczenia poziomu dodawania gazu.

Obie te opcje sprawiaja, ze jazda Fiatem Panda jest
nie tylko przyjemna, ale i oszczedna. Auto przy predko-
$ci 100 km/h spala ok. 4 |/km (a w jezdzie miejskiej,
bardziej obcigzajacej silnik, ok. 5,5 litra).

WINDA DO NIEBA

A co, gdy osoba poruszajaca sie na wbzku jest pasaze-

rem? Dla rodzin, w ktérych dorosty albo dziecko

porusza sie na wozku, dobrym wyborem jest Fiat Doblo.
- Z mojego doswiadczenia wynika, zZe brakuje dostoso-

wanych aut dla 0s6b z niepetnosprawnoscig ruchowq

- opowiada Kasia Broda, studentka poruszajaca sie

na wozku, testujgca mozliwosci windy Fiorella F360,

w ktdrg wyposazony jest dostepny w programie

Autonomy Fiat Doblo. - Dostosowanie polega zazwyczaj

na wygospodarowaniu przestrzeni wewngtrz auta,

gdzie mozna ,zaparkowac” wozek. Brakuje natomiast

samochoddw wyposaZzonych w windy i specjalne

zabezpieczenia - dodaje. - Oba udogodnienia znalaztam

w Fiacie Doblo. Winda jest mata, dzieki czemu pewnie

zmiesci sie takze w pojazdach, gdzie jest mniej

przestrzeni - przyznaje Katarzyna Broda. - Ponadto jest
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Okna na wysokosci wzroku osoby na wézku i dodatkowe
w suficie Fiata Doblo pozwalajg obserwowac i ziemie, i niebo.
To dodatkowe atuty tego modelu.

Obstuga windy Fiorella F360 zajmuje kierowcy dostownie
kilka minut. Pasazer ma zagwarantowane poczucie
bezpieczenstwa.

cicha i ze wzgledu na dobrze pomyslane zabezpieczenia
daje poczucie bezpieczeristwa - réwniez na trudniejszej
nawierzchni, gdy nieprzyjemnie drgania sq bardzo
skutecznie amortyzowane.

Pozytywna cechg windy Fiorella jest tez jej intuicyj-
no$¢ - wystarczy kilkanascie minut, by nauczyé sie jej
obstugi, w tym i zapinania paséw bezpieczenstwa.

Testowana przez Integracje wersja Fiata Doblo
z powodzeniem miesci sie na zattoczonych parkingach,
na przyktad przed budynkami uzytecznosci publicznej
czy centrami handlowymi. Dzieki optymalnemu
rozmiarowi, a przy tym przestronnosci tego modelu
pasazer poruszajacy sie na wézku komfortowo spedzi
w nim czas podrozy.

- Bardzo dobrym rozwigzaniem sq okna na wysokosci
wzroku osoby na wézku i dodatkowe w dachu samocho-
du. Dzieki temu miatam mozliwos¢ obserwowania tego,
co dziato sie na zewngtrz, i korzystatam z dobrego Swiatta
do czytania - podkresla pasazerka. B
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PRZEGLAD PRASY, NIE TYLKO NGO

ARCHITEKTURA MURATOR
NR12/1611/17

Miesiecznik ukazujacy sie od 1994 .
przewodzi w debacie nad dostep-
nym budownictwem, ale tez
przyjazna przestrzenia publiczna.
W obu numerach jest cykl ,Warsztat
architekta” przygotowany

w partnerstwie z Integracja.

Tym samym docieramy do projek-
tantow i budowniczych, od ktérych
zalezy, jak mieszkamy, komunikuje-
my sie, pracujemy, odpoczywamy
czy rehabilitujemy...

Cze$¢ | dotyczy projektowania
uniwersalnego pomieszczen
sanitarnych, czes¢ Il - projektowa-
nia drég ewakuacyjnych, urzadzen
dzwigowych i miejsc parkingowych.
Redakcja, ul. Deblinska 6,

04-187 Warszawa, tel.: 22 59 05 026,
www.architektura.murator.pl

PUBLIKACJE

JAKA JESTES?

Praca zbiorowa o niepetnosprawnosci

.
E
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PLACOWKI MEDYCZNE

NR 3/16 (NR SPECJALNY)
»Murator” to najpopularniejszy

w Polsce poradnik budowlany.

Od ponad 30 lat doradza budujgcym
i remontujgcym. Numer specjalny
3/2016 powstat w partnerstwie

z Integracja jako ekspertem

w zakresie projektowania uniwersa-
nego i poswiecony zostat dostepno-
$ci placowek medycznych. Nie jest
tatwo bowiem potaczy¢ wysokie,
restrykcyjne wymogi aranzacji
wnetrz obiektéw medycznychiiich
wyposazenia ze specjalistycznymi
potrzebami pacjentéw i z zapewnie-
niem im odpowiednich warunkéw
do leczenia. Pacjentami wszak
jestesSmy my wszyscy.

Redakcja, ul. Deblinska 6,

04-187 Warszawa, tel.: 22 59 05 170,
www.grupazpr.pl

Inzynier i
budownictwa

weyklu inwestycyjnym

INZYNIER BUDOWNICTWA
NR 1/17

Nie myli¢ z czasopismem ,Inzynieria
i Budownictwo”, ktory jest miesiecz-
nikiem Polskiego Zwigzku Inzynie-
réw i Technikoéw Budownictwa,
wydawanym od 1939 . (patrz
Hlntegracja” nr 1/17).

»Inzynier Budownictwa” to mie-
siecznik Polskiej I1zby Inzynieréw
Budownictwa. Powstat w 2004 r.,
dociera do inzynieréw i technikéw
wykonujacych samodzielne funkcje
techniczne w budownictwie.

0d 2007 r. wydaje rocznik ,,Katalog
Inzyniera” z informacjami o aktual-
nych produktach, technologiach

i ustugach zwigzanych z branza
budowlana.

Redakcja: ul. Kopernika 36/40, l. 110,
00-924 Warszawa, tel.: 22 551 56 03,
www.inzynierbudownictwa.pl

MLODZI NA START

Publikacja zawiera wskazéwki
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intelektualnej, ktorg autorzy analizuja

z réznych perspektyw, tropiac ja

w socjologii, filozofii, psychologii
spotecznejiinnych. Niepetnosprawnos$é
przydarza sie ludziom od poczatku zycia
na ziemi, dlatego musi by¢ poznawana,
oswajana i wtgczana w obieg spotecznych relacji

tak daleko, jak to tylko jest mozliwe. Ksigzka sktada sie
z 10 rozdziatéw. Jest dostepna w sklepie internetowym
Stowarzyszenia Bardziej Kochani.

Zrozum mnie i szanuj. Refleksje o niepetnosprawnosci
intelektualnej. Wyd. Bardziej Kochani, Warszawa 2016

fizjoterapeuty, psychologa sportowe- 7. g
go, dietetyka i menedzera, ale tez PRZEWODNIK D
porady, jak i po co budowadé swdj

MEOOYCTT
AT AR

- SPURTUAYLLI

sportowy wizerunek w mediach.
Natalia Partyka po latach sukcesow
zatozyta Fundusz Stypendialny, ktéry ma wspierac
nastepne pokolenia sportowcéw z niepetnosprawno-
$cig. Przewodnik dostepny jest w formie elektronicznej:
www.fundusznataliipartyki.pl/przewodnik-dla-mlo-
dych-sportowcow.

Przewodhnik dla mtodych sportowcéw, wyd. Fundusz
Natalii Partyki, Warszawa 2017
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Opracowanie: Janka Graban
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WARTO PRZECZYTAC.

ROZMOWY OSTATECZNE

Ks. Jan Kaczkowski, Katarzyna
Jabtonska, Zy¢ az do korica.
Instrukcja obstugi choroby,

Wyd. Biblioteka Wiezi, Krakéw 2017

Rozmowa z ksiedzem chorujgcym na
glejaka moézgu, ktdry uczynit ze swojej
choroby sprawe medialna, przez co sam
zdobyt miano onkocelebryty.

Od urodzenia miat lewostronny niedowtad i duza wade
wzroku. Nie przejmowat sie jednak soba. Wazni byli inni
chorujacy na raka, inni chorujacy w ogble, a takze
podopieczni hospicjum w Pucku, ktére ks. Jan stworzyt
od podstaw, nie majac jeszcze wiedzy o swojej chorobie.
Miat wielkie poczucie humoru. Przekonywat, ze nie da sie
uciec od myslenia o wtasnej Smierci, bedac $miertelnie
chorym. Zresztg ze $mierci trzeba zartowac, bo gdyby
byta $miertelnie powazna, toby nas zabita.

Nie wstydzit sie opowiadaé, czego sie boi. Jak sobie

nie radzi z choroba, ale tez jak stawia jej czoto.

Jakie miewa zwatpienia i jak ufa bezgranicznie.

Zmart 28 marca 2016 r. Za testament ksiedza uznajmy
stowa: ,Zamiast ciagle na co$ czekac - zacznij zy¢,
witasdnie dzis. Jest o wiele pdzniej, niz Ci sie wydaje”.

ZDRAJCA CzY PRZYJACIEL?
Tosca Lee, Judasz, Wyd. Swiety
Wojciech, Poznan 2016

Autorka licznych bestselleréw, wielo-
krotnie nagradzana, podjeta wyzwanie
niebywate. Zaglada do serca i umystu
Judasza - cztowieka, ktorego imie stato
sie synonimem zdrajcy. Stawia

przed nami wiele pytan, chociazby,

co sktonito go do wydania Jezusa?

Nie byt w stanie sprosta¢ otrzymanej tasce? A moze

nie mdgt jej sprostac? Bo jakby inaczej miato sie dokonaé
zbawienie Swiata i odkupienie z grzechu Adama i Ewy
zrajskiego ogrodu?

Kolejne pokolenie chrzescijan zadaje sobie podobne
pytania. Dlaczego padto na Judasza i czy rzeczywiscie
pas¢ musiato? Ksigzka pozwala nam spojrzec¢ na czyn
Judasza takze w Swietle jego oczekiwan oraz w kontek-
Scie miejsca i kultury, w jakich przyszto mu zy¢.

Pozwala odczu¢ éwczesne wotanie catego narodu:

o wolno$¢, zbawienie, prawdziwego Mesjasza. | obawy
tego narodu, bo przeciez tylu mesjaszéw juz zawiodto
ich nadzieje...

Znawcy literatury oceniaja te powies¢ jako wizjonerska,
a zarazem precyzyjna, az po najdrobniejsze historyczne
szczegOty.
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PORA NA MILOSC

GUnter Krieger, Swiadek, wyd. Swiety
Wojciech, Poznan 2017

Stefaton, mtody Grek, cztonek grupy
aktorskiej, mieszka w Tyberiadzie nad Morzem
Galilejskim. Jego ukochana jest Zydéwka.

To od niej Stefaton po raz pierwszy styszy

o galilejskim rabbim, Jezusie. Za jej namowa
idzie postucha¢ nauk owego nauczyciela.
Stowa Galilejczyka zrobity na nim wrazenie.
Po wielu perypetiach trafia do oddziatu zajmujacego sie
wykonywaniem wyrokdw: krzyzowaniem skazanych.
Ktdéregos dnia, na krotko przed zydowskim Swietem,

w patacu namiestnika odbywa sie proces rabbiego,
ktorego nauk niegdys stuchat...

Jeden z czytelnikéw napisat, ze ,,na poczatku bytem
troche zaskoczony. Zastanawiatem sie, o czym jest

ta ksigzka. Potem nie mogtem sie oderwac i tak juz

do korica. Zakonczenie genialne”..

WOJTKU, WYSTAP! J i ;
Eliza Piotrowska, Wojtek, 7

Zotnierz bez munduru, Wyd. § M . _I T E K

Swiety Wojciech, Poznan 2017 FGLNIERZ MEZ MUNDURY

Az sie nie chce wierzy¢. Ale to

nie jest bajka, lecz prawdziwa
historia z prawdziwym zakoncze-
niem. Opowiesc¢ o zotnierzu
Woijtku, ktory wybrat sobie armie
Andersa i wedrowat z nig przez
Bliski Wschod, a nastepnie znalazt
sie we Wtoszech, gdzie walczyt o Monte Cassino.

Wojtek to najstawniejszy niedzwiedz na Swiecie!

Ksigzka o wartosciach: uczciwosci, odwadze, wolnosci.

| 0 uczuciach: przyjazni, mitosci, smutku i ztosci.

O dorastaniu. Tresci historyczne maja tu walor uniwersal-
ny i przetozone sa na jezyk dziecka, sprowadzone

do sytuacji mu bliskich. Petne ciepta ilustracje sprawiaja,
ze opowies$¢ nie straszy wojenng groza.

Autorka wspotpracuje z wieloma pismami dla dzieci.
Mieszka w Brazylii. Uwaza, ze najwieksza ozdobg
cztowieka jest usmiech.

UWAGA!

Dla 10 os6b, ktore 31 sierpnia 2017 r. o godz. 10.00
zadzwonia pod nr tel. kom.: 505 602 566,

mamy ksiazki ufundowane przez wydawnictwa
prezentowane na tej i sasiedniej stronie.




INFORMATOR (11) 1P ==es,

W konferencji udziat wzieli m.in.: Elzbieta Rafalska, Minister
Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej, i Krzysztof Michatkiewicz,
Petnomocnik Rzadu ds. Os6b Niepetnosprawnych

KONSULTACJE
SPOLECZNE PROGRAMU
,ZA ZYCIEM”

17 maja br. ruszyty konsultacje spoteczne programu ,,Za zyciem”. Konsultacje+
beda trwaty do marca przysztego roku, a przeprowadzi je Ministerstwo Rodziny,
Pracy i Polityki Spotecznej we wspotpracy z Caritas Polska.

rogram ,,Za zyciem” to kompleksowa oferta Zmiany muszg nastapic¢ w Ustawie o pomocy
P wsparcia dla rodzin wychowujacych niepetno- spotecznej, Ustawie o promocji zatrudnienia

sprawne dzieci. Obejmie miedzy innymi zapew- i instytucjach rynku pracy oraz Ustawie o wspieraniu
nienie wszechstronnej opieki nad kobieta w czasie ciazy, rodziny i systemie pieczy zastepczej. W pierwszej
pomoc w zakresie wczesnego wspomagania rozwoju ogolnopolskiej konferencji otwierajacej cykl konsultacji
dziecka, dostep do ustug koordynacyjno-opiekunczo- spotecznych wzieto udziat blisko 400 os6b, wsrod 5
-rehabilitacyjnych, a takze specjalistyczne poradnictwo nich liczni przedstawiciele Panstwowego Funduszu e
i pomoc asystentéw rodziny. Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych (PFRON). g

- Wprowadzenie nowych form wsparcia wymaga - Nowe rozwigzania to zaréwno wsparcie 0séb niepet- 3

znowelizowania kilku ustaw. Chcemy takich rozwigzan, nosprawnych przez Paristwowy Fundusz Rehabilitacji (UEJ
ktore spotkajq sie z akceptacjq Srodowiska osdb niepet- Oséb Niepetnosprawnych, jak i pomoc opiekunom oséb %
nosprawnych - poinformowata Minister Rodziny, Pracy niepetnosprawnych - rodzicom, ktérzy ze wzgledu o
i Polityki Spotecznej, Elzbieta Rafalska. na koniecznos$¢ sprawowania czasami wieloletniej opieki &
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roku na aktywizacje zawodowa opiekunéw
0s6b niepetnosprawnych zostanie przeznaczonych
ponad 23 mln ztotych z Funduszu Pracy.

Ministerstwo planuje rowniez zwiekszenie liczby
asystentéw rodziny z 3905 do 4400.

Po uchwaleniu ustawy o wsparciu kobiet i rodzin,

a nastepnie programu ,,Za zyciem” to asystenci rodziny
stali sie odpowiedzialni za koordynacje poradnictwa
dla kobiet w cigzy i po urodzeniu dziecka z ciezkim

i nieodwracalnym uposledzeniem albo nieuleczalng
choroba zagrazajaca zyciu.

- To przetomowe zmiany, jesli chodzi o pomoc parstwa
dla 0séb niepetnosprawnych i ich bliskich. Paristwowy
Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych od lat
dziata na ich rzecz. Dzieki programowi ,Za zyciem”
ta pomoc bedzie efektywniejsza, kompleksowa, lepiej
skoordynowana i bedzie docierata do wiekszej liczby oséb
- podkresla p.o. Prezes Zarzadu PFRON, Dorota Habich.

Lig pytary

Konsultacje spoteczne dotyczace zmian ustaw beda Konsultacje spoteczne dotyczace zmian ustaw beda
realizowane podczas dwéch ogélnopolskich i szesnastu realizowane podczas dwéch ogdlnopolskich i szesnastu
regionalnych konferencji potaczonych z warsztatami regionalnych konferencji potaczonych z warsztatami.

Zorganizowane zostang réwniez 32 spotkania z réznymi
grupami 0s6b niepetnosprawnych; w sumie wezmie

nad dzie¢mi byli wykluczeni z rynku pracy - méwita w nich udziat ok. 3350 os6b. Dodatkowa forma konsulta-
minister Elzbieta Rafalska. cji spotecznych beda wywiady grupowe oraz badania

W ramach programu ,,Za zyciem” stworzone zostang kwestionariuszowe. Projekt Konsultacje+ skierowany jest
preferencyjne warunki do podejmowania dziatalnosci zarébwno do przedstawicieli organizacji zajmujacych sie
gospodarczej oraz zachecanie bezrobotnych do zakta- kwestiami wychowawczymi, socjalnymi, niepetnospraw-
dania dziatalnosci. Pomoc miataby polega¢ na prowa- noscia, jak tez do wszystkich oséb z jakichkolwiek
dzeniu ztobkéw lub klubéw dzieciecych z miejscami powodow zainteresowanych powyzszymi problemami.
dla dzieci niepetnosprawnych lub na $wiadczeniu ustug W tym roku na realizacje programu ,Za zyciem”
rehabilitacyjnych dla dzieci niepetnosprawnych przeznaczono 511 mln zt, a do 2021 r. kwota na plano-
w miejscu ich zamieszkania. Ponadto opiekunowie wane wsparcie ma osiggnaé ponad 3,1 mld zt. |
dzieci niepetnosprawnych beda mieli mozliwos¢
skorzystania z subsydiowanego zatrudnienia Materiat przygotowany przez Paristwowy
oraz podjecia pracy w formie telepracy. Tylko w tym Fundusz Rehabilitacji 0s6b Niepetnosprawnych

Blisko 400 os6b uczestnlczylo w pierwszej ogdlnopolskiej konferencji otW|erajqcej cykl konsultaql spotecznych,
dotyczacych ministerialnego programu wsparaa rodzm -




Na Panstwa listy odpowiada

ANITA SIEMASZKO, prawnik.

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

PRACA U ZNAJOMEGO

Mam znajomego, ktory prowadzi firme szkolaca
kierowcow. Chciatbym sie u niego zatrudnic.
Czy zatrudniajac jedna osobe ze znacznym
stopniem niepetnosprawnosci, czyli mnie,
znajomy dostanie zwrot kosztow wynagrodzenia,
ewentualnych kosztéw przystosowania
stanowiska pracy, chociaz nie wymagam zadnych
dostosowan, bo pracuje na zwyktym komputerze?
Darek z woj. wielkopolskiego

ana pracodawca moze otrzymacé dofinansowanie
do wyptacanej pensji.

Dofinansowanie wynagrodzenia. Wnioskowanie
odbywa sie zdalnie. Pracodawca powinien zatrudni¢
Pana na umowe o prace, przy czym wymiar etatu nie ma
znaczenia, moze to by¢ caty albo np. 1/2. Trzeba jednak
liczy¢, ze za 1/2 etatau dofinansowanie bedzie wynosic¢
potowe tego, co przystuguje za etat. Pensja dla pracowni-
ka musi by¢ wyptacana terminowo przelewem albo
przekazem pienieznym na poczcie, tak by pozostat
po tym dokument (pensja do reki wyklucza mozliwos¢
ubiegania sie o dofinansowanie). Pracodawca powinien
tez optacic sktadki ZUS. Po wyptaceniu pierwszej pensji
pracodawca moze ztozy¢ wniosek o dofinansowanie
w PFRON. Po wystaniu wniosku Fundusz wyptaca
dofinansowanie w ciggu 25 dni kalendarzowych
na podane konto firmy. Comiesieczne dofinansowanie
do wyptaconej pensji pracownika z orzeczeniem wynosi
maksymalnie: = 1800 zt - gdy pracownik ma orzeczony
znaczny stopien niepetnosprawnosci, m 1125 zt -
gdy pracownik ma orzeczony umiarkowany stopien
niepetnosprawnosci, m 450 zt - gdy pracownik ma
orzeczony lekki stopien niepetnosprawnosci

Jesli u danego pracownika orzeczono tzw. schorzenie
specjalne, czyli m.in.: chorobe psychiczna, niepetno-
sprawnos$¢ intelektualna, cato$ciowe zaburzenia rozwo-
jowe, epilepsje lub wade wzroku w stopniu znacznym
i umiarkowanym, wowczas maks. stawki dofinansowania

Kto i kiedy moze otrzymac srodki

na opieke osoby z niepetnosprawnoscia
lub jako wsparcie jej zatrudnienia?
Wszystko zalezy od indywidualnych
warunkow i konkretnych sytuacji.

sg zwiekszane 0 600 zt i wynosza: m 2400 zt - gdy pracow-
nik ma orzeczony znaczny stopien niepetnosprawnosci,

1725 zt - gdy pracownik ma orzeczony umiarkowany
stopien niepetnosprawnosci, = 1050 zt - gdy pracownik
ma orzeczony lekki stopien niepetnosprawnosci.

Podane wyzej stawki sg maksymalnymi. Fundusz
nie finansuje 100 proc. kosztéw pracy brutto, tylko
maksymalnie 75 proc. faktycznie i terminowo poniesio-
nych kosztédw zatrudnienia pracownika z orzeczeniem.
Wiecej na stronie PFRON: www.pfron.org.pl.

Panski znajomy moze zwr6cic sie o zwrot kosztow
przystosowania stanowiska pracy, o ile spetni okreslone
warunki.

Zwrot kosztéw przystosowania stanowiska pracy.
Pracodawca, ktéry zatrudni osobe z niepetnosprawno-
$cig przez okres co najmniej 36 miesiecy, moze otrzymac
ze Srodkdw PFRON zwrot kosztow:

adaptacji pomieszczen zaktadu pracy do potrzeb

0s6b z niepetnosprawnoscia, w szczegdlnosci

poniesionych w zwigzku z przystosowaniem

tworzonych lub istniejacych stanowisk pracy

dla tych oséb, stosownie do potrzeb wynikajacych

zich niepetnosprawnosci,

adaptacji lub nabycia urzadzen utatwiajgcych osobie

z niepetnosprawnoscia wykonywanie pracy

lub funkcjonowanie w zaktadzie pracy,

zakupu i autoryzacji oprogramowania na uzytek

pracownikéw z niepetnosprawnoscia oraz urzadzen

technologii wspomagajacych lub przystosowanych

do potrzeb wynikajacych z ich niepetnosprawnosci,

rozpoznania przez stuzby medycyny pracy potrzeb,
o ktérych mowa wyze;j.

Zwrot kosztéw dotyczy oséb z niepetnosprawnoscia:
bezrobotnych lub poszukujacych pracy niepozostaja-
cych w zatrudnieniu, skierowanych do pracy
przez powiatowy urzad pracy,
pozostajacych w zatrudnieniu u pracodawcy wyste-

pujacego o zwrot kosztéw, ale tylko w stosunku do tych
0s0b, ktérych niepetnosprawnosc powstata w okresie
zatrudnienia u tego pracodawcy, z wyjatkiem przypad-
kéw, gdy przyczyna powstania niepetnosprawnosci byto
zawinione przez pracodawce lub przez pracownika
naruszenie przepiséw, w tym przepiséw prawa pracy.

Maksymalna pomoc wynosi do 20-krotnosci
przecietnego wynagrodzenia. Umowe o zwrocie kosztow
przystosowania stanowiska pracy podpisuja starosta
i pracodawca. Wiecej na ten temat na stronie:
www.pfron.org.pl.


www.pfron.org.pl
www.pfron.org.pl
mailto:redakcja@integracja.org

DODATKOWY ZASILEK

Zwracam sie z pytaniem o dodatkowe zasitki
dla oséb niepetnosprawnych z | grupa
inwalidzka. Opiekuje sie babcia, ktéra ma
83 latai od 4 lat nie chodzi. Babcia ma
przyznana |l grupe inwalidztwa i z tego tytutu
dostaje dodatek pielegnacyjny. Niedawno
ustyszatam, ze ZUS wprowadzit dodatkowy
zasitek dla oséb z | grupa. Czy to prawda?
Natalia K. z woj. podkarpackiego

ydaje sie, ze chodzi o specjalny zasitek opiekunczy.
W Pani liscie brakuje istotnych informaciji, a zatem
po przeczytaniu tego materiatu prosze sprawdzic,
czy spetnia Pani warunki pobierania Swiadczenia.

Specjalny zasitek opiekunczy jest Swiadczeniem
pienieznym, o ktére moga ubiegac sie osoby, na ktérych
ciazy obowiazek alimentacyjny, takze matzonkowie
(zmiana ta zostata wprowadzona Ustawq z dn. 4 kwietnia
2014 . o ustaleniu i wyptacie zasitkdw dla opiekundw), jesli
rezygnuja z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowe;.

W przypadku gdy o specjalny zasitek opiekunczy
ubiegaja sie rolnicy, matzonkowie rolnikéw badz domow-
nicy, Swiadczenie te przystuguje odpowiednio: = rolnikom
w przypadku zaprzestania prowadzenia przez nich
gospodarstwa rolnego, = matzonkom rolnikéw
lub domownikom w przypadku zaprzestania prowadzenia
przez nich gospodarstwa rolnego lub wykonywania przez
nich pracy w gospodarstwie rolnym (zaprzestanie
prowadzenia gospodarstwa rolnego lub zaprzestanie
wykonywania pracy w gospodarstwie rolnym potwierdza
sie stosownym o$wiadczeniem ztozonym pod rygorem
odpowiedzialnosci karnej za sktadanie fatszywych
zeznan).

Prawo do specjalnego zasitku
opiekunczego rozstrzyga sie
po przeprowadzeniu rodzinnego

$wiadczonych na rzecz innych oséb - przychody podlega-
jace opodatkowaniu na zasadach okreslonych

w art. 27, 30b, 30c i 30e Ustawy z dnia 26 lipca 1991 r.

o podatku dochodowym od 0s6b fizycznych (tekst jednoli-
ty Dz.U. 22012 r., poz. 361 z p6zn. zm.), pomniejszone

0 koszty uzyskania przychodu, nalezny podatek docho-
dowy od oséb fizycznych, sktadki na ubezpieczenia
spoteczne niezaliczone do kosztéw uzyskania przychodu
oraz sktadki na ubezpieczenie zdrowotne.

Specjalny zasitek opiekunczy jest Swiadczeniem
pienieznym, o ktére moga ubiegac sie osoby, na ktorych
ciazy obowiazek alimentacyjny, a takze matzonkowie,
jezeli rezygnuja z zatrudnienia lub go nie podejmujg lub
innej pracy zarobkowej w celu sprawowania statej opieki
nad np. osobg ze znacznym stopniem.

Obowiazek alimentacyjny

Na podstawie Kodeksu rodzinnego i opiekuriczego
225 lutego 1964 r.: ,,Obowiazek dostarczania Srodkéw
utrzymania, a w miare potrzeby takze Srodkéw wychowa-
nia (obowiazek alimentacyjny) spoczywa przede
wszystkim na krewnych w linii prostej i na rodzenstwie.
Obowiazek obciaza blizszych stopniem przed dalszymi.
Krewnymi w linii prostej sg osoby, z ktérych jedna
pochodzi od drugiej. Zatem synowa badz zie¢ nie sg
krewnymi - nie moga zatem ubiegad sie o specjalny
zasitek opiekunczy. Podobnie sprawa wyglada w przy-
padku dzieci rodzenstwa - nie sg oni krewnymi w linii
prostej, zatem nie otrzymaja tego Swiadczenia”.

W Pani przypadku obowiazanymi w pierwszej kolejno-
$ci do alimentacji (i zarazem do zasitku) sa dzieci babci,
czyli Pani mama lub tata i ich rodzenstwo. Dopiero
gdy ich nie ma lub nie moga wypetnié¢ obowigzku
alimentacyjnego, ten obowigzek spada na Pania.

A wraz z nim - mozliwo$¢ ubiegania sie o zasitek. m

wywiadu Srodowiskowego.
Specjalny zasitek opiekunczy,

w przeciwienstwie do Swiadczenia
pielegnacyjnego, jest przyznawa-
ny bez wzgledu na wiek powstania
niepetnosprawnosci u osoby
powaznie niepetnosprawnej
wymagajacej opieki. Specjalny
zasitek opiekunczy przystuguje

w wysokosci 520 zt miesiecznie,
jezelitaczny dochod rodziny
osoby sprawujacej opieke oraz
rodziny osoby wymagajacej opieki

w przeliczeniu na osobe w-skersow,

Oferujemy:

s autokar klasy turystycznej z winda, w pelni
przystosowany do potrzeb osdb niepetnosprawnych,

INTEGRATOUR

Wszyscy na poktad !!!

saz 10 stanowisk dla wozkow na pokiadzie autokaru,
sdoswiadczenie w obstudze duzych grup

nie przekracza kwoty 764 zt.
Dochéd, w tym wypadku chodzi

o dochdd netto, czyli

po odliczeniu kwot alimentéw

s obstuge grup z kazdego

miejsca w Polsce Zapraszamy do kontaktu:

tel. 733 10 11 12
e-mail: biuro@integratour.org.pl
facebook.comfintegratour.org

www.integratour.org.pl

Mietypowe zlecenia to nasza specjalnost...
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OBNIZONY WIEK

EMERYTALNY: co sig
ZMIENI | KTO BEDZIE MOGL
SKORZYSTAC Z EMERYTURY

1 pazdziernika br. wejdzie w zycie ustawa obnizajgca wiek emerytalny.
Jednak im dtuzej bedziesz pracowat, tym wiecej odtozysz sktadek i otrzymasz

wyzsza emeryture.

ukonczy co najmniej 60 lat, a mezczyzna

co najmniej 65 lat, moga ztozy¢ wniosek
o emeryture. Formularz wniosku jest na stronie
internetowej www.zus.pl oraz w kazdej placowce ZUS.

N owe regulacje przewiduja, ze kobieta, ktora

KIEDY ZLOZYC WNIOSEK

Whiosek o emeryture mozna ztozyc¢ juz na 30 dni przed
osiggnieciem wieku emerytalnego. Jesli miedzy 1 stycznia
2013r. a 1 pazdziernika 2017 r. kobieta ukonczy 60 lat,
amezczyzna 65 lat i chce otrzymac emeryture

od 1 pazdziernika 2017 r., moze ztozy¢ wniosek

juz we wrzesniu (najwczesniej 1 wrzesénia) lub w pazdzierni-
ku. Jesli wniosek wptynie pozniej, ZUS przyzna emeryture
od pierwszego dnia miesigca, w ktérym wniosek trafi

do Zaktadu.

Warto podkresli¢, ze nie jest uzasadnione sktadanie
whniosku przed 1 wrzesnia br. Nowe przepisy zaczna
bowiem obowigzywac dopiero od 1 pazdziernika 2017 r.
Warto pamietad, ze wyptata emerytury zalezy od rozwiaza-
nia stosunku pracy ze swoim pracodawca. Trzeba wiec
dotaczyc¢ swiadectwo pracy, ktére to potwierdza.

JAKIE DOKUMENTY PRZYGOTOWAC

Jesli osoba ma ustalony kapitat poczatkowy niezbedny
do wyliczenia emerytury, wéwczas moze ztozy¢
tylko wniosek o emeryture i $wiadectwo pracy,
ktére potwierdza, ze rozwigzano stosunek pracy.

Jesli ZUS nie ustalit kapitatu poczatkowego, nalezy jak
najszybciej ztozy¢ wniosek w tej sprawie. Wiecej informacji
na ten temat jest m.in. na stronie internetowej www.zus.pl.
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JAK OBLICZANA BEDZIE EMERYTURA

Zebrane przez caty okres aktywnosci zawodowej sktadki
zapisane na koncie w ZUS i kapitat poczatkowy

trzeba podzieli¢ przez tzw. Srednie dalsze trwanie zycia
przysztego emeryta.

Jesli dana osoba zdecyduje sie przejs¢ na emeryture
zaraz po ukonczeniu wymaganego wieku emerytalnego,
odtozy mniej sktadek i dtuzej bedzie otrzymywata
emeryture, czyli zgromadzony kapitat roztozy sie
na wieksza liczbe miesiecy (wyzsze bedzie Srednie dalsze
trwanie zycia). Wczesniejsze przejscie na emeryture

JAK ZUS PRZYGOTOWUJE SIE DO ZMIAN

W ostatnim kwartale 2017 r. ok. 331 tys. oséb moze
wystapi¢ o emeryture. Zaktad przygotowuje sie wiec
do wzmozonej obstugi klientéw i chce udzielac¢ im
wyczerpujacych informacji o ich uprawnieniach
emerytalnych.

Od lipca br. we wszystkich oddziatach ZUS w kraju
jest 595 doradcow emerytalnych. Wyjasniaja oni,
od czego zalezy wysokos$¢ emerytury, a takze wyliczaja
w kalkulatorze emerytalnym wysokos¢ prognozowanego
Swiadczenia.

Podczas pilotazu projektu ustugi doradcy
emerytalnego doradcy udzielili ponad 6 tys. porad

oznacza wiec otrzymanie nizszego Swiadczenia.

Nabycie prawa do emerytury nie zalezy od udowodnienia
Scisle okreslonego stazu pracy. Wystarczy udokumentowa-
nie jakiegokolwiek okresu. Staz (okresy sktadkowe

i niesktadkowe) ma jednak wptyw na wysokos$¢ emerytury.
Zalezy od niego gwarancja wyptaty emerytury w wysokosci
nie nizszej niz 1000 zt. Jesli kobieta bedzie miata 20 lat
okresow sktadkowych i niesktadkowych, a mezczyzna

25 lat takich okresow, to maja gwarancje,

ze ich $wiadczenie wyniesie co najmniej 1000 zt.

i wyliczyli w kalkulatorze emerytalnym Swiadczenia

dla ponad 2,6 tys. 0s6b. Przeprowadzone przy tej okazji
badania ankietowe wykazaty, ze dla 23 proc.

przysztych emerytéw wczesniejsze wyliczenie
prognozowanej kwoty $wiadczenia wptynie na ich decyzje
o terminie przejscia na emeryture. Az 97 proc.

pytanych pozytywnie ocenito pomoc doradcy

i sposéb przekazywania przez niego informacji. W
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dla kultury'i

v

Kazda ztotowka, ktora przeznaczasz
na gry liczbowe LOTTO, to 19 groszy
dla sportu i kultury.




Znajdz bariery
w zielonych przestrzeniach
Warszawy!

Zarzad Zieleni m.st. Warszawy
http://zzw.waw.pl
fb.com/ZarzadZieleniWarszawy

Projekt w ramach programu
Zielone Inicjatywy
http://zzw.waw.pl/zielone-inicjatywy.pl/
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