OGRANICZENIA
| WYKLUCZENIA

ISSN 1232-8510

BEZPLATNY MAGAZYN DLA 0SOB
Z NIEPELENOSPRAWNOSCIA,
ICH RODZIN | PRZYJACIOL

UKAZUJE SIE OD 1994 ROKU

2/2024 (184)

REKORDZISTA
JANUSZ SWITAJ

GLUSI
CHCA MIEC GLOS

RODZINY
ZASTEPCZE

1 PIECZA
OPIEKUNCZA

NAPISZ
TESTAMENT

P

KONIEC
UBEZWEASNOWOLNIENIA?

W CIENIU
IGRZYSK W PARYZU

niepelnosprawni.pl
www.integracja.org



spis tresci

W numerze 2/2024

m FAKTY I OPINIE
3. 0d redaktora... « Poruszyty mnie te stowa
4.Z kraju « W polityce, prawie, kulturze, sporcie,

PFRON, regionach, ngo...

7.Jak zamowic ,Integracje”?

m NASZE SPRAWY
8. Listy Czytelnikéw

10.

11.

12.

13.

Legionowo: rondo ku czci Piotra Pawtowskiego

« Wiele drég zbiegto sie w tym miejscu
Koalicja ,,Przewijamy Polske” « Tylko 3 lata
i az 50 komfortek

Szansa na honorarium « Konkurs literacki
»Z komfortka w tle”

Medytacja dnia codziennego « Wystarczy

= WARTO WIEDZIEC

14,

18.

22,

25.

34.

Wykluczenie prawne « Co zamiast
ubezwtasnowolnienia

Domy dziecka i piecza zastepcza » Miejsce
przy stole i w sercu

Zagrozenia i ograniczenia « Gtusi

na g/Gtuchych

Duchowe krajobrazy « Paradoksy
wykluczania

Swiatowy Rekord Guinnessa « Krél zycia

m ZDROWIE | ZYCIE

32.

34,

39.
40.
43.
44,
48.

52.

Kampania spoteczna « Testament

- coraz zywszy temat

W kryzysie bezdomnosci « Pod prysznicem
bez happy endu

Rozkosze umystu « A jednak wyklucza

We dwoje « Dotknaé mitosé

Inny punkt widzenia » Czy moj gtos sie liczy?
Paryz 2024 « Przedolimpijskie porzadki
Mistrzowie i weterani - cykl « Zofia
Kietpinska: 12 karabinéw pod t6zkiem

Dobre rozwigzania « Wiecej wagonéw COMBO
na polskich torach

m KULTURA I EDUKACJA

54,
58.
61.
62.
64.

66.

Inspiracje i realizacje » Teatr dla kazdego
Tworzy¢ kazdy moze... « Trwaé w nadziei
Kalejdoskop e Ksigzki

Prawnik odpowiada « Szukamy rozwigzan
Informator PFRON (43) « Technologie
wspomagajace sg coraz bardziej dostepne
Informator ZUS (55) » Urzad przyjazny

i dostepny dla kazdego

INTEGRACJA 2 (184) = 2024




Fot. Marta Kusmierz / Archiwum Integracji

WOKOL

SEOW | CZYNOW

Drodzy Czytelnicy, kolejny, 184. numer ,Integracji”
dotyczy ograniczen i wykluczen, ktérych doswiadczamy
wszyscy i na ktore nie ma naszej zgody. Nie ustajemy
wiec w trosce o godnos$¢ i bezpieczenstwo.

TRWA UKOMFORTKOWIENIE POLSKI

Na poczatku czerwca ogtosimy nagrodzonych
w tegorocznej 9. edycji Konkursu Architektoniczno-
-Urbanistycznego ,Lider Dostepnosci”. Jest ona
wyjatkowa pod wieloma wzgledami. Mamy w tym
roku rekordowa liczbe az 83 zgtoszen z catej Polski.
Podkreslam: ,,z catej Polski”, gdyz podczas obrad jury
zaskoczyty nas zgtoszenia z wielu matych miejscowosci:
z centrow dziatan sasiedzkich i centréw aktywnosci
senioréw. Bardzo wyraznie wida¢ ozywienie spotecznosci
lokalnych w mniejszych osrodkach, wzrost kompetencji
i ambicji wtodarzy i mieszkancow, zeby tworzy¢ miejsca
dostepne dla wszystkich uzytkownikoéw, zeby budowacé
uniwersalnie i inkluzywnie. Cieszymy sie, ze dostepnos¢
przestaje by¢ zapewniana tylko w duzych miastach
i ze ten cywilizacyjny standard sie upowszechnia.

Dziewiata edycja jest wyjatkowa takze dlatego,
ze wzrasta liczba komfortek w nowo powstajacych
budynkach; komfortek, czyli pokoi pielegnacyjnych
z petnym weztem sanitarnym, dostosowanych do potrzeb
0s6b z niepetnosprawnoscia i dodatkowo wyposazonych
w lezanke i podnosnik, a optymalnie takze w prysznic,
aby bezpiecznie i z troska o godnosc¢ uzytkownika
i jego opiekuna dokona¢ wymiany srodkéw chtonnych,
przyjac leki czy zmienic odziez. Za inicjatywa tworzenia
komfortek i ich nowatorska nazwa stoi Koalicja
»Przewijamy Polske”, ktora 5 maja br. obchodzita
3. rocznice istnienia. Fundacja Integracja znalazta sie
w jej wyjatkowym sktadzie. Nie ma wiekszej radosci
dla takich organizacji jak nasza niz w sytuacjach,
kiedy przekonujemy sie, ze inicjatywy sie tacza, a jedna
wzmacnia druga.

Zachecam do wtaczania sie w ukomfortkowienie
Polski!

FELIETONY, ROZMOWY | POEZJA

Wszyscy nasi autorzy zajeli sie w tym numerze tym,
co nas ogranicza i wyklucza na wielu poziomach: relacji
miedzyludzkich, jezyka, technologii, niepetnosprawnosci,
rodzin, wieku albo niestety... jest splotem niefortunnych
zdarzen.

Chce Was zachecic - wybranymi cytatami - do poznania
wszystkich tekstow numeru 2/2024, bo naprawde warto
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Polecam zwtaszcza stowa felietonistow:

+(...) Problem technologii, ktéra wyklucza (cho¢ wole
mowic: cztowieka stojgcego za projektem technologii,
ktory wyklucza), jest coraz gtosniej omawiany zaréwno
w mediach, jak i na branzowych konferencjach. Daje mi
to nadzieje, ze po krdtkim ,zachtysnieciu sie” nowinkami
zaczniemy szuka¢ ztotego Srodka (...) - ocenia
Sylwia Btach (A jednak wyklucza).

+ (...) Symbolem charakterystyki spoteczeristwa
sq spotkania rodzinne, na ktorych sie nie rozmawia,
tylko kazdy zajmuje sie wtasnym telefonem (...) - pisze
o. Bernard Sawicki (Paradoksy wykluczania).

«(...) Moja niepetnosprawnosc¢ wyklucza mnie
z pewnych aktywnosci. Ale nie patrze na to jak na jakqgs
zyciowq niesprawiedliwos$¢. Nie moge robic tego, czego
nie moge, i tyle. Swoje zycie buduje na tym, co moge.
Poruszam sie w spektrum mozliwosci (...) - stwierdza
Michat Cichy (Wystarczy).

+ (...) Przed ostatnimi wyborami samorzgdowymi
miatam silne poczucie, ze mdj gtos dla nikogo sie nie liczy.
Skoro zaden kandydat nie zadbat o tatwo dostepng
informacje, oznacza to, Ze nie traktuje powaznie
wyborcow z dysfunkcjg wzroku. Pomijanie nas i niedo
strzeganie naszego potencjatu to krdtkowzroczna
strategia (...) - przestrzega Hanna Pasterny
(Czy mdj gtos sie liczy?).

Mimo wszystko — wiosennie i z nadzieja
na kolejne spotkania z Czytelnikami - zacytuje
fragment niepublikowanego wiersza Bolestawa
Brynskiego, poety, wspotzatozyciela “Integracji”
i jej redaktora w pierwszych latach istnienia pisma.
Jest on rozmoéwca Janki Graban (s. 58-60), redakcyjnej
kolezanki sprzed lat.
(...)
rozmaj sie
majowy maju
nadziejq
ze gdy teraz odejdziesz
wrocisz za rok H

Ewa Pawtowska, redaktor naczelna
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W POLITYCE

KARTY OSOB i
Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA
Parlament Europejski uchwalit

24 maja br. w Strasburgu przepisy

0 unijnej karcie osoby z niepetno-

sprawnoscia i europejskiej karcie

parkingowej dla oséb z niepetno-
sprawnoscia. Oba dokumenty
zapewnig ich posiadaczom,

a takze osobom i zwierzetom im
towarzyszacym dostep do wiekszosci udogodnien,
ktore przystuguja posiadaczom kart krajowych. Nowe
przepisy beda miaty zastosowanie tylko do krotkich
pobytéw poza krajem. (mr)

USTAWA O DOSTEPNOSCI
Prezydent Andrzej Duda podpisat
9 maja Ustawe o zapewnianiu spetnia-
nia wymagan dostepnosci niektorych
produktow i ustug przez podmioty
gospodarcze, zwang polskim aktem
o dostepnosci. Ustawa zostata
przygotowana przez Ministerstwo Funduszy i Polityki
Regionalnej. Jej celem jest wprowadzenie do polskiego
prawa dyrektywy o dostepnosci niektorych produktow
i ustug, zwanej Europejskim aktem o dostepnosci
(European Accessibility Act, EAA). Jak wskazuja autorzy,
dzieki ustawie osoby ze szczegblnymi potrzebami beda
miaty tatwiejszy dostep do takich produktéw i ustug,
jak m.in.: komputery, telefony, tablety, e-ksigzki,
e-handel, ustugi informacji cyfrowej w transporcie
pasazerskim. (mr)

RADA DOSTEPNOSCI
W Ministerstwie Fundu-

szy i Polityki Regionalnej
odbyto sie 12 kwietnia br.
inauguracyjne posiedzenie
Il kadencji Rady Dostepno-
Sci. Skupia ona przedstawi-
cieli organizacji pozarzado-
wych, instytucji, sektora

nauki i biznesu oraz ekspertoéw ds. dostepnosci. Zasiada

w niej m.in. przedstawiciel Integracji.

Rada Dostepnosci jest organem o charakterze opiniodaw-
czo-doradczym. Do jej zadan nalezy m.in. udziat w procesie
tworzenia aktow prawnych, rekomendowanie zmian
w przepisach wynikajacych z potrzeb dot. dostepnosci,
wyrazanie opinii i zajmowanie stanowisk w zakresie potrzeb
0s6b z niepetnosprawnosciami i dziatan na rzecz poprawy
Swiadomosci spotecznej w zakresie dostepnosci, przygoto-
wywanie ekspertyz i analiz niezbednych do realizacji dziatan
w programie Dostepnosc¢ Plus i w Ustawie o zapewnieniu
dostepnosci osobom ze specjalnymi potrzebami. (mr)

PROJEKTY USTAWY
O ASYSTENCJI OSOBISTEJ

Prezydent Andrzej Duda zadecydowat
o przekazaniu projektu ustawy o asysten-
¢ji osobistej, przygotowanej przez
Kancelarig Prezydenta, do prac parlamen-
tarnych. W zgodzie z projektem ustawy,
asystencja osobista ma byc skierowana do
0s0b, ktore ukonczyty 18. rok zycia. Ma by¢ dostepna
w zakresie od 40 do 200 godzin miesigcznie w rozliczeniu
kwartalnym, finansowana z budzetu panstwa i dostepna
w kazdym powiecie. Powiaty beda mogty zlecic realizowanie
ustug asystenckich gminom lub organizacjom pozarzagdowym.
Szacowany koszt realizacji tej ustawy to 5 mld zt rocznie.
Wrtasna ustawe przygotowuje Ministerstwo Rodziny, Pracy
i Polityki Spotecznej. Spotkanie na jej temat z przedstawi-
cielami strony spotecznej odbyto sie 29 kwietnia br. (mr)

W PFRON ]% Panstwowy Fundusz

— . Rehabilitacji Oséb

ZAKONCZONO PILOTAZ Niepetnosprawnych
W grudniu ub.r. zakonczono realizacje pilotazowego

projektu rehabilitacji kompleksowej, w ramach ktérego

opracowano model tego nowatorskiego na polskim rynku

rozwigzania, wspierajacego osoby z niepetnosprawnosciami

w powrocie do funkcjonowania w zyciu spotecznym i zawo-

dowym. Z rehabilitacji kompleksowej skorzystato 615 os6b,

w tym 88 0séb - ze specjalistycznej rehabilitacji dla oséb

z zaburzeniami psychicznymi. W okresie trzech miesiecy

od zakonczenia kompleksowej rehabilitacji 39 proc. uczestni-

kéw podjeto prace. Dla wiekszosci (91 proc. osob pracujacych

po opuszczeniu o$rodka) to praca w zupetnie nowym zakta-

dzie pracy. Prawie wszystkie osoby (93 proc.) pracujace

po opuszczeniu o$rodka wykonuja regularng prace ,,u kogos”,

tj. nie we wtasnej firmie. W 80 proc. przypadkéw to praca

na czas okre$lony, w 10 proc. jest to umowa o prace na czas

nieokreslony. U 66 proc. uczestnikow projektu pracujacych

po opuszczeniu osrodka praca odbywa sie w wymiarze

odpowiadajacym catemu etatowi. Wéréd uczestnikow,

ktorzy po opuszczeniu osrodka pracuja, 70 proc. uwaza,

ze bez udziatu w projekcie nie mieliby pracy. Az 75 proc.

uczestnikoéw pracujacych po ukoriczeniu projektu uznaje,

ze udziat w rehabilitacji kompleksowej pomogt im podjaé

prace zarobkowa. (mr)

BADANIE POTRZEB

PFRON realizuje ogélnopolski projekt pn. ,Badanie potrzeb
0s06b niepetnosprawnych w Polsce”. Ma on kluczowe znacze-
nie dla poprawy warunkéw zycia 0s6b z niepetnosprawno-
Sciami oraz ich aktywnego uczestnictwa w zyciu spotecznym.
Pozyskane informacje pozwola na lepsze dopasowanie
wsparcia do potrzeb oséb z niepetnosprawnoscia, co jest
istotne w obliczu planowanych zmian w systemie pomocy.
Badanie realizowane jest na terenie catej Polski, obejmuje
0soby z niepetnosprawnoscig w wieku od 16 do 65 lat.
Wykonywane s3 indywidualne wywiady pogtebione
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i dyskusje grupowe (badanie jakosciowe), a takze wywiady
ankietowe (badanie ilo$ciowe) z osobami z réznymi typami
niepetnosprawnosci. Wiecej na: pfron.org.pl (mr)

W SWIADCZENIACH

PODWYZKA
W FORMIE DODATKU

9 maja br. obradowata podkomi-
sja stata ds. oséb z niepetnospraw-
nosciami i wtaczania spotecznego.
Podczas posiedzenia przyjeto
poprawki do obywatelskiego
projektu podwyzszenia renty
socjalnej. Zmiany zaktadaja, ze osobom uprawnionym
do renty socjalnej, z orzeczeniem o niezdolnosci do samo-
dzielnej egzystencji, bedzie przystugiwac specjalny dodatek,
ktéry ma wynosi¢ roznice miedzy kwotg najnizszego wyna-
grodzenia za prace z kofica 2024 r. a najnizsza renta z tytutu
catkowitej niezdolnosci do pracy. Dodatek ma by¢ wypta-
cany z urzedu, bez dodatkowego orzekania. Przedstawione
poprawki zostaty przyjete przez podkomisje, a sama ustawa,
po przejsciu konsultacji spotecznych i catego procesu legisla-
cyjnego, miataby wejs¢ w zycie 1 stycznia 2025 r. Na razie
projekt w nowym ksztatcie zostat skierowany do ponownej
pracy w Sejmowej Komisji Polityki Spotecznej i Rodziny. (mr)

WZROSNA KRYTERIA DOCHODOWE
Rada Ministrow przyjeta podczas
posiedzenia 14 maja br. propozycje
zmiany kwot kryteriéw dochodo-
wych uprawniajacych do Swiadczen
z pomocy spotecznej od 1 stycznia
2025r., przedtozong przez Agniesz-
ke Dziemianowicz-Bak, Minister Rodziny, Pracy i Polityki
Spoteczne;j.
® Od 1 stycznia 2025 r. wzrosna kryteria dochodowe
w pomocy spotecznej.
« dla osoby samotnie gospodarujacej kryterium wyniesie
1010 zt. Oznacza to wzrost 0 234 zt, czyli 0 30 proc.;
« dla osoby w rodzinie kryterium wyniesie 823 zt. Oznacza to
wzrost 0 223 zt, czyli 0 37 proc.
® Zmiana kwot kryteriow dochodowych wptynie takze
na podwyzszenie kwot Swiadczen pienieznych zwigzanych
z ustawa o pomocy spotecznej, np.:
« pomoc pieniezna na usamodzielnienie - wzrost 0 229 zt
(21837 zt do 2066 zt),
« maksymalny zasitek staty - wzrost 0 229 zt (z 1000 zt
do 1229 zt). (mr)

»BABCIOWE” JUZ OD PAZDZIERNIKA
Sejm przyjat projekt ustawy ,, Aktywny rodzic”, majacej
poméc rodzicom dzieci od 12. do ukonczenia 35. miesiaca

zycia. Nowe rozwigzanie zaktada wsparcie finansowe
dla rodzicow, ktdérzy chca skorzystac m.in. z opieki niani
lub babci; dla dzieci z niepetnosprawnoscig wyniesie
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ono 1900 zt. Wyptacane ma by¢
od 1 pazdziernika 2024 .

Co wazne, rodzice korzystajacy
z nowego wsparcia finansowego
beda bez zmian otrzymywac
Swiadczenie 800+. (inf. pras.)

NA RYNKU PRACY

DOFINANSOWANIE WYNAGRODZEN

Od lipca 2024 r. maja obowiazywac nowe kwoty mini-
malnych wynagrodzen. W przypadku oséb ze stwierdzonym
znacznym stopniem niepetnosprawnosci wynagrodzenie
wzros$nie do 2760 zt (obecnie 2400 zt); z umiarkowanym
stopniem niepetnosprawnosci - do 1550 zt (obecnie
1350 zt), a z lekkim stopniem niepetnosprawnosci -
do 575 zt (obecnie 500 zt).

Ponadto w odniesieniu do 0séb, u ktérych orzeczono
chorobe psychiczna, niepetnosprawnos¢ intelektualna,
catosciowe zaburzenia rozwojowe lub epilepsje oraz os6b
niewidomych (czyli tzw. oséb ze schorzeniami szczegél-
nymi), kwoty te podwyzszono z 1200 do 1380 zt w przy-
padku 0séb ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci,
2900 zt do 1035 zt w przypadku umiarkowanego stopnia
niepetnosprawnosci i z 600 zt do 690 zt dla oséb z lekkim
stopniem niepetnosprawnosci. (inf. pras.)

W NGO

LICZENIE OSOB
Z AUTYZMEM

Ile jest w Polsce oséb z autyzmem?
Jakie sg ich potrzeby? Odpowiedzie¢ na te pytania pomoga
wyniki ankiety, ktéra w kwietniu, Miesigcu Wiedzy
o Autyzmie, przeprowadza Porozumienie Autyzm-Polska.
Pozyskane dane maja postuzy¢ m.in. do staran
o wprowadzenie rozwigzan systemowych dla oséb
w spektrum autyzmu.

Gtownym elementem Kampanii ,,Autyzm. Zacznijmy
liczy¢ sie w Polsce” jest ankieta, skierowana do oséb
z autyzmem i ich opiekun6éw. Mozna jg wypetniac
w internecie - link znajduje si¢ na stronie Porozumienia
Autyzm-Polska: www.autyzmpolska.org.pl,
a takze w mediach spoteczno$ciowych Porozumienia.
Wypetnienie ankiety zajmuje ok. 15 minut. (inf. pras.)

2. ZJAZD KOBIET

8 marca br. odbyt sie w Warszawie, w Domu Otwartym,
2. Zjazd Kobiet z Niepetnosprawnoscia, ich sojuszniczek
i sojusznikow. Zgromadzit ponad 100 uczestniczek,
a ponad 250 kolejnych ogladato transmisje on-line.
Uczestniczki zjazdu wypracowaty i jednogtosnie przyjety
deklaracje koncowa, w ktérej domagaja sie m.in. zniesienia
»putapki rentowej i sprzetowej”, wprowadzenia asysty
wspomagajacej rodzicow z niepetnosprawnosciami
oraz asysty seksualnej. (mr)




FAKTY | OPINIE m z kraju

Opracowanie: Mateusz Rézanski, Dominika Kopanska, Natalia Haus-Gotaszewska, Dominika Filipowicz, Agnieszka Sprycha, Ewa Szymczuk, llona Berezowska; fot. archiwa Integracji, materiaty prasowe

(2]

LIDERZY ZMIAN

W lubelskim hotelu Luxor 10 maja br. odbyta sie nie-
zwykta kolacja potaczona ze spotkaniem motywacyjnym,
przygotowana przez Fundacje Thera, Stowarzyszenie InNeed
i Centrum Wézkoéw Inwalidzkich. Na otwarte zaproszenie
zareagowaty osoby z niepetnosprawnoscia i ich bliscy, ktorzy
na koszt organizatoréw i ich partneréw spedzili wieczor
zm.in. z: tukaszem Krasoniem, Petnomocnikiem Rzadu
ds. Os6b Niepetnosprawnych, Krzysztofem Cegielskim,
dziennikarzem sportowym, i Sebastianem Lutym, zatozycie-
lem i prezesem Fundacji Avalon. Wydarzenie zapowiadane
jest jako cykliczne i ma na celu promowanie lideréw, a takze
zachecad do aktywnosci i zmian w swoim zyciu. (as)

3. URODZINY KOALICJI
Akcja Spoteczna ,,Przewijamy
Polske” zostata zainicjowana
5maja 2021r., a stojag za nig
organizacje pozarzadowe
z Poznania, Gliwic, Krakowa,
Lublina i Warszawy. Minione trzy lata zaowocowaty ponad
50 komfortkami na terenie catego kraju, w tym m.in.
na Wawelu, Dworcu Zachodnim w Poznaniu i Dworcu
Metropolitalnym w Lublinie (lista miejsc, w ktérych sa
komfortki, znajduje sie na portalu Niepelnosprawni.pl),
zmiang przepiséw prawa, wzrostem Swiadomosci spotecz-
nej i powstaniem komfortek mobilnych — namiotow
rozstawianych podczas imprez plenerowych. Gospodarzem
obchodoéw rocznicy byto Lubelskie Forum Organizacji Oséb
Niepetnosprawnych - Sejmik Wojewddzki. (as)

W INTEGRACJI

WYGRAJ HONORARIUM AUTORSKIE

»Z komfortkg w tle” - to hasto

konkursu literackiego Integracji.

Aby wzig¢ w nim udziat, nalezy

stworzy¢ opowiadanie, felieton,

relacje, esej lub inng forme

prozatorska, spetniajac tytutowe

zadanie.

W utworze musi pojawic sie

komfortka, w tym m.in.: jej lokalizacja, wyglad, cel istnienia,
wyposazenie, grono uzytkownikoéw, zdarzenia z zycia wzigte
itp. informacje. Moga by¢ fikcyjne.

Najwazniejsze zasady konkursu: ® Utwory mozna
zgtaszac do 30 czerwca 2024 r. ® Jeden uczestnik moze
przestac najwyzej trzy utwory. ® Utwory moga miec
maksymalnie 4 tys. znakéw ze spacjami. ® Zgtaszane
utwory nie moga by¢ wczesniej publikowane
(takze w internecie) ani nagradzane. ® Konkurs jest
przeznaczony dla wszystkich chetnych dorostych. ® Utwory
przyjmowane s3a wytacznie droga mailowa - zamieszczane
w komentarzach lub w serwisach spotecznosciowych nie
beda brane pod uwage. ® Utwor, razem z danymi kontakto-
wymi, nalezy przesta¢ na adres: komfortka@integracja.org.

Wiegcej informacjina  "i¢|pelno|sprawni.pl

Wiecej informacji na s. 12; regulamin - na portalu
Niepelnosprawni.pl. (as)

WEACZNIK 2.0
Fundacja Integracja wraz ze spo6tka
biurowa Skanska opublikowata
w wersji drukowanej i cyfrowej
kompendium wiedzy o projektowaniu
dla wszystkich - niezaleznie
od stopnia sprawnosci czy mobilnosci.
Wtgcznik 2.0. Projektowanie
bez barier to zaktualizowana wersja,
ktora uwzglednia nowe przepisy i normy budowania bardziej
inkluzywnej i komfortowej przestrzeni dla wszystkich.
Przyktadem projektowania wg zasad poradnika
s3 m.in. Generation Park w Warszawie i Nowy Rynek
w Poznaniu. Wtgcznik mozna znalez¢ na stronie
Integracji (www.integracja.org) jako dostepny PDF. (mr)

RONDO IM. PIOTRA PAWLOWSKIEGO

W podwarszawskim Legio-
nowie 21 marca br. zostata
odstonieta tablica pamigtkowa
poswiecona Piotrowi Pawtow-
skiemu, urodzonemu w tym
miescie w 1966 r. Wydarzenie
zwigzane byto z nadaniem
jednemu z rond - u zbiegu
al. 3 Maja, ulic F. Chopina, H. Siemiradzkiego i M. Kopernika
- imienia Piotra Pawtowskiego Tworcy Integracji. W uroczy-
stosci - poza przedstawicielami wtadz Legionowa - udziat
wzieli: prezes Integracji Ewa Pawtowska, matka Piotra
Pawtowskiego - Halina Pawtowska, Doradczyni Prezydenta
RP Paulina Malinowska-Kowalczyk, rodzina, przyjaciele
Integracji i mieszkancy Legionowa.

Inicjatorem wydarzenia jest Wojciech Kowalczyk, gtowny
specjalista ds. 0s6b z niepetnosprawnosciag w Urzedzie
Miasta Legionowo, ,,Cztowiek bez barier 2019”. (as)

LIDER DOSTEPNOSCI 2024

Ogtoszenie wynikéw 9. Edycji Konkursu Architektoniczno-
-Urbanistycznego ,Lider Dostepnosci”, pod patronatem
Prezydenta RP, odbedzie sie 5 czerwca br. w Patacu
Prezydenckim.

Kapituta Konkursu ztozona z architektéw, urbanistow
oraz specjalistow z zakresu dostepnosci architektonicznej
i projektowania uniwersalnego, a takze ekspertéw zgtoszo-
nych przez Kancelarig Prezydenta RP, obradowata pod
przewodnictwem ministra Piotra Cwika, Zastepcy Szefa
Kancelarii Prezydenta RP.

Na konkurs naptyneta rekor-
dowa liczba zgtoszen - az 83.
Statuetki przyznano w osmiu
kategoriach.
Wiecej w numerze 3/2024
»integracji”. (mr)

et

INTEGRACJA 2 (184) = 2024




OCRANICDENTE — -~
| WYKLUCZER - |

Oktadki: Janusz Switaj z Jastrzgbia-Zdroju, z World Guinness Records; fot. Jarostaw Praszkiewicz; Beata Potocka z Gdyni - z cérkami Agnieszka i Asia / arch. prywatne

Stowarzyszenie Przyjaciot
Integracji, Fundacja Integracja
ul. Dzielna 1, 00-162 Warszawa
tel.: 22 530 65 70, 831 85 82
faks: 22 63511 82

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

Infolinia: 801 801 015

redaktor naczelna Ewa Pawtowska

sekretarz redakcji Agnieszka Sprycha

listy Janka Graban

dziennikarze Dominika Koparnska, Mateusz Rézanski
Centrum Integracja Ewa Szymczuk

opracowanie graficzne Mariusz Baczkowski

korekta Anna Postawska

[Jan Arczewskil, Ilona Berezowska, o. Bernard, Sylwia Btach,
Jonasz Btajet, Michat Cichy, Jolanta Daniel, Dominika
Filipowicz, Natalia Haus-Gotaszewska, Jacek Hotub,

Ada Mazurek, Monika Merkel, Hanna Pasterny,

Dorota Préchniewicz, Anita Siemaszko, Nina Sprycha,

Piotr Stanistawski, Magdalena Wieczorek, Jola Wiszowata

Aneta Dabrowska-Kodym, tel.: 505 602 722
e-mail: reklama@integracja.org

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

e-mail: MADZIEWULSK@quad.eu

Quad&®

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

D)

PEFC

(bha

a: Gemius

b
Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych Warszawa
NAKEAD 20 000 egz.

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

i redagowania tekstow.

Za tresc¢ ogtoszen redakcja nie odpowiada.

Copyright © Stowarzyszenie Przyjaciot Integracji 2024.
Przedruk tylko za zgoda Wydawcy.

LEIPA ultraSKY

na Facebooku

Zaloguj sie do aplikacji
www.facebook.pl/integracja

Citi Mobile,

zeskanuj kod

i przekaz 5 zt

na cele statutowe Integracji.

na Twitterze
@Niepe_pl

na Instagramie
fundacjaintegracja

na YouTube
integracjatv

Bo0x

ook [t acks INTE ]

CHORpBY 200
RZADKIE <O\

Zapraszamy takze urzedy, szkoty, poradnie,
organizacje pozarzadowe... do zamawiania
bezptatnej prenumeraty pojedynczych numeréw
»Integracji” lub dotaczenia do wyjatkowego grona
naszych wolontariuszy dystrybuujacych pismo,
czyli do PACZKI INTEGRACJI (od 15 do 100 egz.).

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

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



NASZE SPRAWY m listy Czytelnikow

W ten wiosenny czas, ktory przyszedt w tym
roku niemal miesigc wczesniej, zwracamy
uwage na wypowiedzi podejmujace temat
matczynej obecnosci w naszym zyciu.

To dobra okazja, aby skierowa¢ do Mam
nasze mysli i oddac czes¢ im wszystkim

i kazdej z osobna! Wieczna wdziecznosc

tym, ktore nas nie zostawity i jak umiaty,
wychowywaty. Mozemy to wyrazi¢ stowami
Arnolda Matthew, angielskiego poety, ze
»,,BOg nie moze by¢ wszedzie, dlatego wynalazt
matke...”. Choc nie wszystkie poradzity sobie
z naszg niepetnosprawnoscia, bo to jest wiel-
kie wyzwanie, to zastuguja na zrozumienie

i przebaczenie. Nie jest to na pewno nasza
wina, ale dopiero dziecko uczy akceptacji,
cierpliwosci, oddania, poswiecenia, czyli
bezwarunkowej mitosci. Im bardziej jest nie-
petnosprawne, tym bardziej ¢wiczy matczyne
serca. W miare wychowywania matki poznaja
same siebie, swoje granice i talenty potrzebne
w opiece nad dzieckiem. Zauwazcie, ze kiedy
rodzice nie daja rady, to znajduja sie osoby,
ktore przejmuja ich role. Powiedzenie, ze nie
ta matka, co urodzita, lecz wychowata, jest
trafne. Nikt nie jest zostawiony na pastwe
losu w Boskim planie mitosierdzia i mitosci.

ODNALAZtAM SIEBIE

Prenumeruje Wasz magazyn i czytam z duzym zaintere-
sowaniem, poniewaz s3 w nim podejmowane ciekawe
tematy z réznego zakresu dotyczace grupy spotecznej,
do ktorej i ja naleze - 0s6b niepetnosprawnych. Mieszkam

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

00-162 Warszawa

e-mail: janka.graban@integracja.org

we Wtoctawku. Mam 37 lat. Urodzitam sie z przepukling
oponowo-rdzeniowga. Poruszam sie na wozku. Chociaz
jestem osobg niepetnosprawna, to staram sie zy¢é w miare
normalnie i korzystac z zycia. Tak mnie wychowali
rodzice. Szczegblnie Mama, ktdrej zawdzieczam to,
ze JESTEM, ze nie pozwolita mi sie poddac i uparcie
wpajata, ze osoba z niepetnosprawnoscia nie jest gorsza.
Moze mie¢ marzenia, cele i plany. Skonczytam liceum,
zdatam mature, dostatam sie na wymarzona filologie
polska o specjalizacji dziennikarskiej, a po siedmiu latach
od uzyskania tytutu licencjata obronitam prace magister-
ska z resocjalizacji, ktéra sobie wymarzytam.

Pracowatam w mediach tradycyjnych i internetowych,
piszac artykuty, felietony i przeprowadzajac wywiady
ze znanymi i nieznanymi osobami. Obecnie, niestety,
nie mam pracy. Szukam zdalnej, najchetniej jako recen-
zentka ksigzek.

Ksigzki to jedna z moich pasji. Prowadze strone
na Facebooku, gdzie zamieszczam swoje wiersze,
felietony i recenzje ksigzek. Interesuje sie takze muzyka,
poezja i $piewem, co daje mi site do zycia i walki
z przeciwno$ciami losu. Mam na koncie dwa tomiki
wierszy: To, co najwazniejsze (2012) i lluzja czy rzeczywistos¢
(2014). Nie planuje nowych, choc caty czas tworze
i zamieszczam wiersze w sieci (na Facebooku mozna je
odnalez¢, wpisujac w wyszukiwarke ,,szepty duszy”).

Jestem wdzieczna, ze mamy magazyn, na ktorego
tamach sa poruszane tematy dotyczace 0s6b z niepetno-
sprawnoséciami, ich problemy, smutki, ale takze radosci,
ktorych - tak naprawde jesli sie przyjrzymy i troche
postaramy - mozemy mie¢ nie mniej. Wystarczy znalez¢
pasje, ktéra pochtonie i pozwoli wyrazié siebie,
a takze otaczac sie dobrymi i wrazliwymi ludzmi,
ktorzy wyciagna, gdy trzeba, pomocna dton.

Serdecznie pozdrawiam caty zespot redakcyjny
oraz wszystkie Czytelniczki i Czytelnikow.

Agnieszka Maciejewska z Wtoctawka

INTEGRACJA 2 (184) = 2024




[ OD REDAKCJI: Dziekujemy za pozdrowienia i stowa
uznania, ktére dodajg pewnosci, ze nasze poczynania
maja sens i sg potrzebne. Dziekujemy takze za stowa

o Pani Mamie. Przychodzi nam na mysl gtosna w Polsce
kampania spoteczna Integracji, przygotowana z okazji
Europejskiego Roku Os6b Niepetnosprawnych 2003.
Padto w niej pytanie: ,,Czy naprawde jesteSmy inni?”,
Nie, nie jesteSmy inni!

WOTUM WDZIECZNOSCI
Moja mama to niesamowicie ciepta osoba. Niepetno-
sprawnos¢, ktérg mam, wywrdcita jej zycie do gory
nogami. Musiata porzucic¢ wszystkie swoje plany
i marzenia, a skupic sie na mojej rehabilitacji i edukacji.
Nie miata wyksztatcenia pedagogicznego ani narzedzi
w postaci internetu, ktére pomogtyby jej walce 0 moja
sprawno$¢. Motorem napedowym w tej walce byta
modlitwa. Szczeg6lnie do Ducha Swietego, ktory
pomagat jej w tym, co dalej robi¢, gdy czasami moja
rehabilitacja i edukacja szty jak po grudzie. Mama
zawsze powtarzata: rob wszystko, co jest w twojej
mocy, a reszte pole¢ Panu Bogu. Médl sie i pracuj.
Mama nigdy nie lubita narzekac czy uzalac sie
nad soba, nie ptakata, nie opowiadata wszystkim
dookota, jak jest jej zle. Wrecz przeciwnie: zarazata
wszystkich swoim optymizmem, usmiechem, cokolwiek

by sie dziato. Powtarzata, ze kazdy ma swoje problemy,
a ten, kto tego nie doswiadczyt, to i tak nie zrozumie.
Zawsze lubita sie posmiad i pozartowaé. Nawet gdy
jezdzilismy na rehabilitacje i konsultacje lekarskie,

to spiewalismy piosenki, by poprawic sobie humor,

a nie tylko skupia¢ na negatywnych wrazeniach.

Mama od zawsze zna moje mozliwosci. Nigdy nie byta
nadopiekuncza, gdyz chciata, bym byt jak najbardziej
samodzielny. Niekiedy dzisiaj musi mi pomoc, chociaz
jestem dorosty, ale czuje wielkg wdzieczno$¢ za to,
ze moge liczy¢ na jej wsparcie.

Staram sie wspiera¢ mame najlepiej, jak potrafie.

Jest to moje wotum wdziecznosci za lata poswiecen
i wyrzeczen, a takze odpowiedzialno$¢ za moja rodzine,
z ktérg mieszkam. Mame podziwiam za to, ze mimo wielu
trudnych przezyc jest serdeczna i zyczliwa. Mowi,
Ze nie warto sie przejmowac, martwic na zapas, bo czasami
wszystko dobrze sie utozy. Lepszej mamy nie mogtem
mied!

Krystian Cholewa, Scigéw

I OD REDAKCJI: Dziekujemy. Matka to wielki skarb,

a matka stajaca za dzieckiem murem to skarb bezcenny.
Miata racje Jojo Moyes, brytyjska pisarka i dziennikarka:
ze ,,choéby nawet caty Swiat rzucat w ciebie kamienia-
mi, to jezeli mama stoi po twojej stronie, nic ci sie nie
stanie...”.

(Fot. Materiaty promocyjne wydawcy

NEWS NA MIARE ZYCIA

Jestem osobg z bardzo ciezkim ubytkiem stuchu.
Zaczatem traci¢ stuch w szkole $redniej. Rodzice objez-
dzili ze mna pét Swiata. Nie byto ratunku. Dzisiaj mam
50 lat i nosze aparat stuchowy, ktory dziata raz lepiej,
raz gorzej - to temat na dtuga opowie$¢. Pomaga mi
znajomos¢ jezyka migowego (PJM). Nabawitem sie tez
choroby alkoholowej, z ktéra dtugo nie dawatem sobie
rady. Profesjonalne terapie nie sg przygotowane
na takich pacjentow jak ja. Stracitem nadzieje na
leczenie, az w lutym 2020 r. przeczytatem na portalu
Niepelnosprawni.pl ,Newsa Mojego Zycia” - o tym, ze
w Warszawie raz w miesigcu beda mityngi anonimowych
alkoholikéw z ttumaczem jezyka migowego! ,,Dobre cho¢
to” - pomyslatem i zaczatem tam chodzi¢. Nie pitem
juz pare lat, ale moje trzezwienie byto bardzo trudne.
Nadal nie jest proste, ale juz nie czuje sie taki samotny
i opuszczony. Pojawiaja sie kolejne dostepne mityngi.
Wreszcie stali$my sie widoczni. Byto to mozliwe dzieki
inicjatywie kilku niepijacych alkoholikéw z r6znych
regionow Polski, ktorzy stworzyli Zesp6t ds. Oséb
Gtuchych i Stabostyszacych, aby wspierac¢ dostepnos¢
spotkan AA oraz zachecac innych, zeby rozbudzili
w sobie empatie i byli wyczuleni na niepetnosprawnos¢.
Teraz na wszystkich mityngach prosi sie o méwienie
wyrazne i gtosniejsze, majac na uwadze osoby niedo-

styszace. Prawda jest taka, ze jako gtusi i niedostyszacy
jestesmy alkoholikami specjalnych potrzeb.

Zapraszam osoby gtuche na portal glusi-aa.pl.
Zapraszam tez do Poznania na 16-18 sierpnia, na obchody
50-lecia AA w Polsce, ktére odbywac sie beda pod hastem:
~Radosni, szczesliwi i wdzieczni”. Zgtositem sie tam
do pomocy osobom majacym problemy ze stuchem.

Tymczasem wrocitem spod todzi, gdzie na poczatku
kwietnia miatem szcze$cie uczestniczy¢ w Il Ogblno-
polskich Warsztatach Dostepnosci Anonimowych Alkoho-
likdw, ktore oczywiscie byty ttumaczone na polski jezyk
migowy.

Jestem bardzo zbudowany, petny otuchy i dobrej energii
do zycia. Musze tez podziekowac Integracji, bo dzieki Wam
moje zycie nabrato tresci i sensu.
Jedno mate ogtoszenie spowodo-
wato tyle zmian w moim zyciul!
Dobrze, ze jestescie!

Dane do wiadomosci redakcji

M OD REDAKCJI: List nagradzamy
publikacja Piotr i Przyjaciele

(dwie czesci), ktdra jest zbiorem
rozmoéw, anegdot, refleks;ji i zdjec

0s6b znajacych $p. Piotra Pawtowskiego
(1966-2018), tworcy i lidera Integracji.

INTEGRACJA 2 (184) = 2024




NASZE SPRAWY m Legionowo: rondo i tablica ku czci Piotra Pawtowskiego
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ydarzenie odbyto sie w ramach 13. Dnia
0Os6b z Niepetnosprawoscia w Legionowie
i Powiecie Legionowskim. Wtadze miasta
i zaproszeni goscie, wérdd nich reprezen-
tacje organizacji pozarzadowych, dzieci
i mtodziez wraz z opiekunami, przeszli do legionowskiego
ratusza w ,,Marszu Kolorowej Skarpetki”.

W wydarzeniu odstoniecia pamiagtkowej tablicy Piotra
Pawtowskiego w Legionowie udziat wzieta reprezentacja
Integracji z prezes Ewg Pawtowska, Zarzadem Fundacji
Integracja i Stowarzyszenia Przyjacioét Integracji,
zmama Haling Pawtowska, rodzing oraz przyjaciétmi.
W tej jakze podniostej i wzruszajacej chwili uczestniczyta
rowniez Doradczyni Prezydenta RP Paulina Malinowska-
-Kowalczyk.

Inicjatorem nazwania ronda imieniem Piotra Pawtow-
skiego jest Wojciech Kowalczyk, gtéwny specjalista
ds. 0s6b z niepetnosprawnoscia w Urzedzie Miasta Legio-
nowo, ,,Cztowiek bez barier 2019”, Przyjaciel Integraciji.

Uchwata dotyczaca nadania nazwy rondu im. Piotra
Pawtowskiego Tworcy Integracji zostata podjeta na sesji
Rady Miasta Legionowo 29 listopada 2023 r. W

(1, 34

Tablica

u zbiegu ulic:
3 Maja,

M. Koper-
nika,
F.Chopina

i H. Siemi-
radzkiego

Najblizsi: rodzina i przyjaciele Piotra Pawtowskiego,
urodzonego w 1966 r. w Legionowie, oraz inicjator wyda-
rzenia Wojciech Kowalczyk, ,,Cztowiek bez barier 2019”

Wiecej informacji na nie|pelno|sprawni.pl
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Oprac. Agnieszka Sprycha, fot. Mariusz Baczkowski, M. Kraszewski/Powiat Legionowski, E. Kowalczyk




Oprac. Agnieszka Sprycha; fot. Wiktoria Kwiecien

TYLKO 3 LATA
| AZ 50 KOMFORTEK!

Koalicja ,,Przewijamy Polske” podsumowata swoje dziatania w Lublinie, tuz po Dniu
Walki z Dyskryminacjg Osob Niepetnosprawnych i Dniu Godnosci Osob z Niepetno-
sprawnoscia Intelektualna. Byta to rowniez doskonata okazja, by ogtosi¢ Konkurs
literacki ,,Z komfortka w tle” - na utwory czekamy do 30 czerwca br. (wiecejnas. 12)

Tradycja corocznych spotkan Koalicji

s3 niminacje Ambasadoréw - jest juzich
dwanascioro - oraz urodzinowy tort.
Tym razem wyrézniaty go - poza

doskonatym smakiem - stodkie logotypy.

INTEGRACJA 2 (184) = 2024

Wtgcznik 2.0,
poradnik
projektowania
uniwersalnego,
zaprezentowat
jego autor,
Kamil Kowalski

Goscie i gospodarze
prowadzacy ozywiong
debate wysoko ocenili stan
,ukomfortkowienia”
Polski. Nie zabrakto

przy tym podziekowan
za skuteczng wspotprace
i konkretne wspolne
osiagniecia organizacji
pozarzadowych

oraz samorzadu

na Lubelszczyznie.

Wiecej informacji na nie|pelno|sprawni.pl

Liczba komfortek rosnie i to jest wielki
sukces Koalicji, ktora zawiesza sobie
poprzeczke jeszcze wyzej. Zachecamy

do zgtaszania miejsc, w ktérych komfortki
juz powstaty - baza adresow jest

na Niepelnosprawni.pl).

Sebastianowi Szmidtowi z Lublina
nominacje Ambasadora przekazata
Anna J. Nowak, prezeska ,Zurawinki”
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NASZE SPRAWY m szansa na honorarium
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KONKURS LITERACKI

»Z KOMFORTKA W TLE”

»Z komfortka w tle” - to hasto konkursu literackiego Integracji.
Stworz opowiadanie, felieton, relacje, esej... lub inng forme prozatorska
i zdobadz honorarium autorskie oraz publikacje w naszych mediach!

iewazne, czy korzystasz z komfortek, tworzysz
je, wyposazasz albo... nawet nie wiesz, czym
one s3 i do czego stuzag - bo i tak moze byc!
Masz mimo wszystko niepowtarzalng okazje
dotaczy¢ do ukomfortkowienia Polski, czyli
procesu promowania nowych w naszym kraju pokoi
higienicznych, oferujac tej inicjatywie swéj czas, talent
i pomystowosc. B
CO MUSISZ ZROBIC?

Napisz na ten temat krotki tekst prozatorski, okras go,
czym chcesz: dowcipem, groza, empatia, tajemnica,
wzruszeniem, zaskakujacym zwrotem akgji lub puenta...
Tylko od Ciebie zalezy, jak potoczy sie ta opowies¢,

w jakim miejscu bedzie sie toczyta, kim beda
bohaterowie i co im sie przydarzy... Ten konkurs

to wyzwanie i zabawa. Za najlepsze utwory czekaja
honoraria autorskie i publikacja w mediach Integracji!

Konkurs przeznaczony jest dla wszystkich: oséb
Z niepetnosprawnoscia i 0séb petnosprawnych,
profesjonalistow i debiutantéw. Temat to komfortka,

w tym m.in.: jej lokalizacja, wyglad, cel istnienia, wyposa-
zenie, grono uzytkownikdw, zdarzenia z zycia wziete...

ZASADY | TERMINY

Termin nadsytania utworéw trwa do 30 czerwca.
Wyniki podamy do 30 lipca br., na portalu
Niepelnosprawni.pl, a zwycieskie utwory opublikujemy
w 4. numerze ,Integracji” i na portalu Niepelnosprawni.pl
do konca sierpnia 2024r.

Jury konkursu sktada sie z wybitnych postaci zycia
literackiego, dziennikarskiego i Srodowiska spotecznikéw.

Konkurs ogtosiliSmy 7 maja, tuz po obchodach 3. rocznicy

powstania Koalicji ,,Przewijamy Polske”, ktore odbyty sie
w Lublinie, w goscinnym Centrum Wézkéw Inwalidzkich,
z udziatem cztonkdéw Koalicji i znamienitych gosci.

Do zdobycia za trzy miejsca - 1, Il i [l - s3 honoraria
autorskie w wysokosci odpowiednio: 600, 400 i 300 zt.

Aby wzigd udziat w konkursie, wystarczy:
Napisac utwor prozatorski z komfortka w tle,
dotyczacy tego miejsca, idei jego powstania i perypetii
uzytkownikow.
Wystac ten utwor, razem z danymi kontaktowymi,
na adres e-mail: komfortka@integracja.org

NAJWAZNIEJSZE ZASADY:

v Utwory mozna zgtasza¢ do 30 czerwca 2024 .

v Jeden uczestnik moze przesta¢ maksymalnie trzy utwory. Kolejne wystane
przez te sama osobe nie beda brane pod uwage przez jury.

v Utwory moga mie¢ maksymalnie 4 tys. znakow ze spacjami.

v’ Zgtaszane na konkurs utwory nie moga by¢ wczesniej publikowane
(takze w internecie) ani nagradzane.

v Konkurs jest przeznaczony dla wszystkich - bez podziatu na osoby
z niepetnosprawnoscia i petnosprawne, profesjonalistéw i debiutantow.

v Utwory na konkurs sa przyjmowane wytacznie droga mailowa - zamieszczane
w komentarzach lub w serwisach spotecznosciowych nie beda brane pod uwage.
Wiecej szczegbtdéw w Regulaminie konkursu na Niepelnosprawni.pl
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medytacja dnia codziennego

MICHAL CICHY (ur. 1967) jest pisarzem, autorem ksigzek Zawsze jest dzisiaj, Pozwdl rzece plyngc
i Do syta, laureatem Nagrody Literackiej GDYNIA. Pisze piosenki. Prowadzi — na zywo i na zoomie
— grupe Medytacja Dnia Codziennego. Mieszka na Ochocie w Warszawie.

WYSTARCZY

Ograniczenia sg wpisane w nasze zycie. Na przyktad niedostatek pieniedzy
jest wpisany w ich definicje - pienigdze to jest cos, czego zawsze jest

za mato. Do obiadu pijam bordeaux z Carrefoura za 50 ztotych bez grosza

i nie dolega mi to, ze mnie nie stac¢ na drozsze wina od Mielzynskiego

po dwie stowy. A przeciez sg pewno tacy, co pijaja takie wina regularnie.
Sa tez tacy, ktorych w ogole na francuskie wino nie stac.

niejszych na $wiecie umiejetnosci. ,,Bogaty jest
ten, komu wystarczy”. ,Wystarczy wiedziec,
ile wystarczy”. Te dwa zwiezte zdania z Tao Te Ching
wystarczg (wtasnie!) za zyciowy drogowskaz.

No dobrze, ale czy te madrosci stosuja sie takze
do zdrowia? W moim wypadku kontuzja kregostupa
(dyskopatia) powoduje, Ze nie naucze sie nigdy jezdzi¢
konno ani na nartach. Nie wréce juz do tenisa,

w ktorego bardzo lubitem kiedy$ graé. Nawet joge
nie bardzo moge ¢wiczy¢ - prébowatem, ale
zaszkodzitem sobie na ten kontuzjowany kregostup.

Moja niepetnosprawnos¢ wyklucza mnie z pewnych
aktywnosci. Ale nie patrze na to jak na jaka$ zyciowa
niesprawiedliwo$¢. Nie moge robic tego, czego
nie moge, i tyle. Swoje zycie buduje na tym, co moge.
Poruszam sie w spektrum mozliwosci.

»Kto ma mato, zyskuje duzo”. To znowu Tao Te Ching,
moim zdaniem najmadrzejsza ksigzeczka $wiata.
Nasze zycie jest znacznie bogatsze dzieki pogodzeniu sie
z losem niz dzigki nieograniczonym ambicjom, i im
wczesniej sie o tym przekonamy, tym dla nas lepiej.

To nie oznacza, ze nie nalezy sie staraé. W zyciu jest
miejsce na prace nad réznymi rzeczami, ktére sag dla nas
wazne, i osiggniecia w tej pracy sa dla nas zrédtem
radosci. Chodzi o to, zeby nie traci¢ energii na bunt
przeciwko ograniczeniom. W pewnym sensie realizm
jest dla nas najwieksza nagroda.

Dobrze urzadzone spoteczenstwo jest inkluzywne.
Pozwala uczestniczy¢ w zyciu wszystkim swoim
obywatelom. Niepetnosprawnych wspiera i otwiera sie
przed nimi. Jaki$ czas temu w komunikacji miejskiej
w Warszawie pojawity sie filmiki z podstawowymi

G teboko czuje, ze sztuka umiaru jest jedna z najwaz-
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pojeciami jezyka migowego. Moja mama, juz niewsta-
jaca ztozka, w ostatnich wyborach zagtosowata
w formule korespondencyjnej.
Przy schodach wejsciowych do gmachu PASTY przy
ul. Zielnej, stynnego w Warszawie z powodu powstan-
czych walk, jest winda dla oséb na wézkach. Na X pietrze
PASTY miesci sie Archiwum Méwione Domu Spotkan
z Historia, z ktorym wspotpracuje. Moj szef z Archiwum
porusza sie na wozku elektrycznym. Niedawno byt
na wycieczce grupy niepetnosprawnych w Egipcie.
Piramidy i Sfinks, Kair, Asuan i Luksor. Byto to wyzwanie,
bo tam utatwien dla oséb niepetnosprawnych raczej
nie byto. Ale mieli starajgcych sie opiekunéw i dali rade.
Moja mama dozyta 92 lat. Przez ostatnich 10 lat zycia
jej mozliwosci stopniowo sie zmniejszaty. Na poczatku
jezdzita jeszcze taksdwkami do fryzjerki i okulistki.
Potem pod ramie z opiekunka schodzita ze swojego
drugiego pietra bez windy na podwérze, tam siadata
na rozktadanym krzesle wedkarskim posrodku trawnika
i patrzyta na drzewa i stonce. Pozniej zejscie i wejscie
stato sie juz dla niej niemozliwe. Poruszata sie po domu
przy balkoniku. Kiedy dostata wylewu do oka, nie mogta
juz samodzielnie czytac ani ogladac telewizji. Kupitem
jej urzadzenie zwane czytakiem, stuzace do odtwarzania
audiobookéw dla oséb niewidomych i stabowidzacych.
I radio, na ktérym zaprogramowatem trzy programy:
polityczny TOK FM, muzyczny Program Drugi i Tréjke
z muzyka bardziej pop. Stuchata radia i ksigzek
az do ostatnich tygodni zycia. Czasem méwita,
jaka trudnoscig byto dla niej uposledzenie wzroku,
ale nie wpadata nigdy w ton prawdziwego narzekania.
Umarta pogodzona ze sobg i z ludzmi.
Tez tak zamierzam zrobic, kiedy przyjdzie pora. W

AW A

Fot. Archiwum prywatne
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CO ZAMIAST
UBEZWEASNOWO|

»Ubezwtasnowolnienie ma by¢ zlikwidowane i zastgpione wspieranym
podejmowaniem decyzji”’ - poinformowato Ministerstwo Sprawiedliwosci w styczniu
tego roku. Nad radykalng zmiang przepisow pracuje zespot pod kierownictwem
wiceministry sprawiedliwosci Zuzanny Radzinskiej-Bluszcz. Wedtug planow resortu
osoby juz ubezwtasnowolnione odzyskaja - po wejsciu w zycie nowych przepisow -
petna zdolnos¢ do czynnosci prawnych. Opracowane zostang rowniez przepisy
przejsciowe, ktore zapewniag im nalezyta ochrone i wsparcie. Dla jednych

to oczekiwana zmiana, dla innych - powod do niepokoju.

ostatam zmuszona przez sqd do ubezwtasnowol-

nienia siostry, poniewaz sqd nie pozwolit jej

przyjac¢ spadku po ojcu. Powiedziat, Ze siostra

nie wie, co czyni, spadek moze by¢ obcigzony

dtugami i to moze by¢ dziatanie na jej niekorzys¢.
Jedynie bedgc opiekunem prawnym, moge wystepowac
przed sqdami za siostre. Uwazam, zZe wszystko inne datoby
sie zatatwic bez ubezwtasnowolnienia, bo jakos przez 50 lat
nie byto to do niczego potrzebne - opowiada pani Janina,
siostra dorostej osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualna.

- Mam syna ubezwtasnowolnionego z powodu jego
niepetnosprawnosci. Jest osobg, ktéra méwi, umie sie
podpisac. Z domu jednak sam nie wyjdzie, boi sie tez sam
zosta¢ w domu. Nie zna wartosci pienigdza. Nie zrobi zaku-
pow, Zyje we wtasnym swiecie. Jest podatny na sugestie
innych i moze Sciggng¢ na siebie ktopoty w postaci wziecia
czegos na raty, nawet podczas udziatu w pokazéwkach.

Gdy styszy, Ze cos jest za darmo, to od razu tam idzie,

nie zdajgc sobie sprawy z putapek, jakie sq zastawione

na ludzi. Jestem przerazona likwidacjg ubezwtasnowolnienia,
bo jednak jest to jakies zabezpieczenie takich oséb

- opowiada o swoim do$wiadczeniu pani Mirostawa.

Ubezwtasnowolnienie jest w Polsce powszechne. Wedtug
szacunkdéw Biura Rzecznika Praw Obywatelskich catkowicie
ubezwtasnowolnionych jest nawet 150 tys. osob i stanowia
one 90 proc. wszystkich oséb ubezwtasnowolnionych
(reszta jest ubezwtasnowolniona czesciowo).

SPRZECZNE Z KONWENCJA ONZ

- W przypadku ubezwtasnowolnienia catkowitego - czyli
catkowitego pozbawienia zdolnosci do czynnosci prawnych
- osoba ubezwtasnowolniona nie moze gtosowac, zawrze¢
matzenistwa, podjgc pracy na etacie, sporzqdzi¢ testamentu
czy sprawowac wtadzy rodzicielskiej nad swoimi dzie¢mi.

Jednak to zagrozenie jest spotegowane przez to, ze ubez-
wtasnowolnienie catkowite nie jest spersonalizowane
czy zindywidualizowane (obejmuje wszystkie sfery zycia
i nie uwzglednia tych sfer, w ktdrych osoba mogtaby dziatac
samodzielnie lub ze wsparciem), nie jest ograniczone zadnym
terminem, nadzdr sqdu opiekuriczego zas nad sposobem
sprawowania opieki przez opiekuna jest ograniczony
i opiera sie gtownie na sprawozdaniach tego opiekuna.
Ponadto ubezwtasnowolnienie jest orzekane wobec 0sdb,
ktére sq kompletnie rézne i ktérych sytuacja Zyciowa
jest zupetnie inna. Przyktadowo: catkowicie ubezwtasno-
wolniona moze zostac osoba pozostajgca w stanie Spigczki,
osoba z trisomiq czy z chorobgq afektywng dwubiegunowq.
Potrzeby i moZliwosci kazdej z nich sqg inne - objasnia radca
prawny Michat Kubalski, naczelnik Wydziatu Prawa
Rodzinnego w Biurze Rzecznika Praw Obywatelskich.

Od lat kolejni rzecznicy praw obywatelskich domagaja sie
odejscia od ubezwtasnowolnienia. Ubezwtasnowol-
nienie to instytucja gteboko zakorzeniona w polskiej
$wiadomosci prawnej, bo wywodzi sie z prawa rzymskiego.
Nie mozemy jednak nie dostrzegac tego, ze w pewnych
okolicznosciach ubezwtasnowolnienie moze by¢ postrze-
gane jako naruszajace godnos¢ cztowieka. Poza tym jego
utrzymanie jest sprzeczne z Konwencjg ONZ o prawach oséb
niepetnosprawnych, ktéra jednoznacznie wzywa do usunie-
cia ubezwtasnowolnienia z systemu prawnego.

»Kazdy cztowiek z niepetnosprawnoscia powinien by¢
traktowany indywidualnie” - méwit w wywiadzie
dla Integracji obecny Rzecznik Praw Obywatelskich,
prof. Marcin Wiacek.

»Ubezwtasnowolnienie catkowite jest niezgodne
z konstytucyjnymi zasadami godnosci i wolnosci cztowieka
oraz poszanowania zycia prywatnego i rodzinnego” - takie
stanowisko przedstawit Trybunatowi Konstytucyjnemu
jego poprzednik, dr hab. Adam Bodnar w 2019r.

Fot. Nina Sprycha
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Mateusz Roézanski — dziennikarz ,Integrac;ji”

i Niepelnosprawni.pl. Od 2019 r. Ambasador
Konwencji ONZ o prawach 0sdb niepetnosprawnych.
Publikuje m.in. w ,Nowym Obywatelu”, dwukrotnie
wyrdzniony w konkursie ,Krysztatowe Piora”

)LNIENIA?

Ubezwtasnowolnienie jest krytykowane przez ekspertéw
zajmujacych sie szeroko rozumianymi kwestiami dotycza-
cymi niepetnosprawnosci.

PRZESZKODA RATYFIKOWANIA PROTOKOtU

- Ubezwtasnowolnienie, w szczegolnosci catkowite,
to instytucja oparta na przestarzatej koncepcji pozbawiajgcej
w sposob trudny do odwotania podstawowych praw decydo-
wania o sobie tych, ktorzy z powodu niepetnosprawnosci
intelektualnej lub zaburzen zdrowia psychicznego zostali
ubezwtasnowolnieni - ttumaczy Maria Libura, kierownik
Zaktadu Dydaktyki i Symulacji Medycznej Collegium
Medicum Uniwersytetu Warminsko-Mazurskiego w Olsztynie,
mama dorostej osoby z chorobg Pradera-Williego.

Co wiecej, to wtasnie funkcjonowanie w obecnej formie
ubezwtasnowolnienia ma by¢ jedna z gtéwnych przyczyn
nieratyfikowania przez Polske Protokotu Fakultatywnego
do Konwencji ONZ o prawach oséb niepetnosprawnych,
dzieki ktéremu Polacy z niepetnosprawnoscig mogliby
sktadac skargi do Komitetu Praw Os6b Niepetnosprawnych
przy Organizacji Narodéw Zjednoczonych.

Trzeba przy tym podkresli¢, ze sad moze uchyli¢ ubez-
wtasnowolnienie na przyktad w razie poprawy stanu
psychicznego ubezwtasnowolnionego, jak rowniez zmienic
ubezwtasnowolnienie catkowite na czesciowe, a w razie
pogorszenia sie tego stanu - zmienic¢ ubezwtasnowolnienie
czesciowe na catkowite. Uchylenie ubezwtasnowolnienia
lub zmiana jego zakresu moze nastapic¢ na wniosek lub
z urzedu. Z wnioskiem o uchylenie albo zmiane ubezwtasno-
wolnienia moze wystapié takze osoba ubezwtasnowolniona.

Problemem jest jednak tatwosc, z jaka sady decyduja sie
na orzekanie ubezwtasnowolnienia, zwtaszcza catkowitego.

HISTORIE RODZINNE

- Wdawniejszych latach zdarzato sie, ze zaswiadczenia
czy opinie lekarskie wydawali lekarze o specjalnosciach innych
niz wymagane przez przepisy. Zdarzyto sie nawet, ze takie
zaswiadczenie wydat weterynarz - wspomina naczelnik
Michat Kubalski. - Obecnie nie mamy wiadomosci o az tak
drastycznych nieprawidtowosciach, jednak nie oznacza to,
ze do nich nie dochodzi. Sqdy nie zawsze uwzgledniajg

-z powodu braku doswiadczenia, wiedzy, ale takze mozliwosci

- potrzeby komunikacyjne osdb, ktérych dotyczg wnioski

o ubezwtasnowolnienie, w trakcie obowigzkowego wystucha-
nia tej osoby przez sqd. Chodzi zaréwno o takie potrzeby, jak:
spokdj, znane otoczenie, obecnos¢ znajomych i przyjaznych
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Niektore skutki ubezwtasnowolnienia

Osoby ubezwtasnowolnione (catkowicie i czeSciowo):

v nie posiadaja wtadzy rodzicielskiej nad swoimi
dziec¢mi;

¢/ nie maja czynnego i biernego prawa wyborczego;

¢’ nie moga sporzadzi¢ testamentu.

J

0s6b, ale i o takie, jak koniecznosc¢ zastosowania metod
wspieranego i alternatywnego komunikowania sie. Nadal
zdarza sie, ze wnioski o ubezwtasnowolnienie sq sktadane
dla wygody wnioskujgcych, a nie dla dobra osoby, ktdrej
dotyczq. Sgdy powinny dostrzegac takie wnioski i je oddalad,
ale nie zawsze jest to oczywiste bgdZ zauwaZane. Zdarzajg
sie sytuacje, w ktérych zwasnieni cztonkowie rodziny
konkurujg o dostep do osoby, ktérej dotyczy wniosek
o ubezwtasnowolnienie, i wtedy albo ukrywajq takg osobe
przed sgdem, albo ukrywajg toczqgce sie postepowanie
przed innymi cztonkami rodziny - dodaje prawnik.

Problemy z ubezwtasnowolnieniem dobrze obrazuje
historia pani Natalii (imie zmienione), osoby ze zdiagnozo-
wana schizofrenia paranoidalna, ktéra byta przez trzy lata
ubezwtasnowolniona cze$ciowo.

Kobieta po ktotni z sanitariuszem, do ktoérej doszto,
gdy nie chciata oddac swojego odtwarzacza mp3, otrzy-
mata zle dobrang dawke lekéw uspokajajacych, przez co
trafita na SOR i do szpitala. Po tym incydencie jej rodzice
podjeli decyzje o ubezwtasnowolnieniu. Pani Natalia jest
prawniczka, podczas rozprawy o ubezwtasnowolnienie
jeden z trzech sedzidw okazat sie jej kolega ze studidw.

15
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Pomimo wtasnego sprzeciwu zostata ubezwtasnowolniona,
ale nie odwotywata sie od wyroku, gdyz po pieciomiesiecz-
nym pobycie w szpitalu nie miata na to sity. Prawo juz wtedy
umozliwiato wystgpienie o zniesienie ubezwtasnowolnienia
i po trzech latach zdecydowata sie na skorzystanie z tej
mozliwosci. Sprawdzono m.in. jej iloraz inteligencji

i poddano badaniom psychologicznym i psychiatrycznym.
Rozprawa zakonczyta sie przychyleniem do jej wniosku

i zniesieniem ubezwtasnowolnienia. Kobieta przez czas,

gdy byta sadownie ubezwtasnowolniona, zyta samodzielnie,
ptacita rachunki i skonczyta kursy dla doradcow ds. zdro-
wienia i asystentéw ds. zdrowienia.

- SqdZze, ze ubezwtasnowolnienie byto w moim przypadku
niepotrzebne i okazato sie tylko przykrym problemem
- stwierdza pani Natalia.

Z drugiej strony obecny ksztatt polskiego prawa niejako
zmusza, zwtaszcza rodzicdw oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualna, do ubezwtasnowolniania swoich dorostych
dzieci.

DLA SZPITALI TO PROBLEM Z GEOWY

- W Polsce to obecnie smutna koniecznosc. W przypadku
leczenia pacjentdw z duzymi zaburzeniami poznawczymi
na tyle ztozony jest problem wyrazenia przez nich Swiadomej
zgody, Ze przeniesienie kompetencji na przedstawiciela
ustanowionego przez sqd - zwykle cztonka najblizszej rodziny
- jest niemalze wymuszane doswiadczeniem - zauwaza Maria
Libura. - Barierg w dostepie do uzyskania pomocy medycznej
bywa wtasnie kwestia Swiadomej zgody pacjenta na zastoso-
wanie leczenia i brak dobrych praktyk w tym zakresie.
Ubezwtasnowolnienie zdejmuje problem z gtowy placéwkom
medycznym. Wiekszo$¢ pacjentdw o zupetnie przecietnej
inteligencji ma powazne problemy ze zrozumieniem rachunku
ryzyka i korzysci leczenia lub jego zaniechania, a w przypadku
pacjentdw z niepetnosprawnosciq intelektualng lub zaburze-
niami poznawczymi czy 0séb uzaleznionych jest to czasem
wrecz nieosiggalne - dodaje.

Ten sam problem dotyczy m.in. spraw majatkowych
- wiele 0séb boi sie, ze bez ubezwtasnowolnienia
ich dzieci stang sie tatwych celem dla oszustéw i naciagaczy.
Okazuje sie, ze nie do korica tak jest.

- Przyktadowo: jesli osoba z niepetnosprawnosciq podpisze
niekorzystng umowe pozyczki ,ha stupa” i pod czyims wptywem
przekaze mu uzyskane pienigdze, wskutek stwierdzenia
niewaznosci tej umowy bedzie musiata zwrdcic firmie poZyczko-
wej czy bankowi pobrane pienigdze - nawet jesli tak naprawde
nigdy z nich nie skorzystata, gdyz trafity one do kogos innego.
Nie bedg osoby z niepetnosprawnoscig wigzaty niekorzystne
postanowienia umowy, takie jak np. lichwiarskie odsetki,
ale pobrang kwote bedzie musiata zwrécic. Podobnie jest,
gdy osoba z niepetnosprawnoscig podpisze umowe o telefon
zdtugim, 24-miesiecznym abonamentem, i od razu przekaze ten
telefon komus obcemu, zgubi albo zniszczy aparat - niewaznosé¢
takiej umowy spowoduje, ze nie bedzie zwigzana do ptacenia
abonamentu przez 24 miesigce, ale telefon lub jego réwnowar-
tos¢ bedzie musiata zwrdcic - objasnia Michat Kubalski.

Rozwiagzaniem tych wszystkich wyzwan ma by¢ zasta-
pienie ubezwtasnowolnienia - wspomaganym podejmo-
waniem decyz;ji.

KREGI WSPARCIA | WSPOMAGANE
PODEJMOWANIE DECYZJI

- Wspomagane podejmowanie decyzji to model wsparcia,

szczegélnie dla 0séb z niepetnosprawnosciq intelektualng.

To ta grupa ludzi bardzo czesto doswiadcza sytuacji,

w ktdrych za nich podejmowane sq wybory i decyzje. Najpierw
przez rodzicéw, potem przez terapeutow, pracownikéw
instytucji itd. Skutkiem tego jest brak moZliwosci trenowania
umiejetnosci dokonywania wybordw i podejmowania decyzji
we wiasnym imieniu oraz doswiadczania ich konsekwencji

- ttumaczy Katarzyna Swieczkowska z gdariskiego Kota
Polskiego Stowarzyszenia Os6b z Niepetnosprawnoscia
Intelektualna (PSONI).

Waznym czynnikiem umozliwiajacym kazdemu z nas
podejmowanie wtasciwych decyzji jest dostep do wiedzy.
Niestety z powodu braku dostepu do informacji w formie
Tekstu tatwego do Czytania i Zrozumienia (easy to read; ETR)
osoby z niepetnosprawnosciag majg ogromna trudnos¢
w dokonywaniu wyboréw. Wazng przeszkoda jest réwniez to,
ze wiele z nich nie postuguje sie mowa werbalna i korzysta
z komunikacji alternatywnej, co po pierwsze utrudniaim
wymiane pogladéw zinnymi, a pod drugie odbiera mozliwos¢
zakomunikowania swoich preferenciji.

- To wszystko oraz czasem zwykta trudnos¢ w podejmowa-
niu decyzji, ktérej doswiadczy¢ moze kazdy z nas, sktada sie
na ogromne problemy w okreslaniu i wyrazaniu swojej woli.
Dlatego osoby z niepetnosprawnosciq potrzebujg wsparcia
w formie wspieranego podejmowania decyzji. To pomoc
w rozpoznaniu danej sytuacji i podjeciu adekwatnego
wyboru. Osoba udzielajgca wsparcia przekazuje osobie
Z niepetnosprawnosciq, jakie ma ona mozliwosci wyboru
i jakie mogq by¢ skutki kazdej z nich. Dzieki temu moze
samodzielnie podjg¢ decyzje. Takiego rodzaju wsparcia mogq
udzieli¢ rézne osoby: rodzic, asystent osobisty, przyjaciel,
cztonek rodziny etc. - podkresla przedstawicielka PSONI.

Wskazuje tez, ze model wspieranego podejmowania
decyzji wynika z realizacji praw cztowieka, a konkretnie
z Konwencji ONZ o prawach o0sdb niepetnosprawnych.
Pozwala tez na unikniecie skutkéw Zle podjetych decyz;ji,
choc oczywiscie nie zawsze i nie w kazdej okolicznosci.

- Gdy decyzje w imieniu osoby z niepetnosprawnosciq
podejmuje jej rodzic czy asystent, to takze istnieje mozliwos¢
popetnienia btedu. Natomiast tym, co nam gwarantuje model
wspieranego podejmowania decyzji, jest uszanowanie woli
samej osoby z niepetnosprawnoscig nawet wtedy, kiedy sie
znig nie zgadzamy - zauwaza Katarzyna Swieczkowska.

- Obecnie nie traktuje sie 0séb z niepetnosprawnosciqg
intelektualng jako zdolnych do samodzielnego podejmo-
wania decyzji. Z gdry zaktada sie, Ze inni wiedzq lepiej od nich,
czego potrzebujqg, co powinny robic, jakich wyboréw dokony-
wacd. Przywyklismy do tego, Ze rodzic czy pracownik np. WTZ
wie lepiej. A przeciez oni rowniez nie sq nieomylni.
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Wspierane podejmowanie decyzji wymaga jednak
stworzenia wokét osoby z niepetnosprawnoscia wspiera-
jacego i szanujacego jej autonomie otoczenia. Moga temu
stuzyc tzw. kregi wsparcia.

Najprosciej méwiac, to sieci tworzone przez ludzi
i otoczenie, zwtaszcza 0s6b z niepetnosprawnoscia intelek-
tualna, m.in. pomagajace podejmowac decyzje czy rozwia-
zywac problemy. To rozwiazanie byto analizowane podczas
projektu ,,Bezpieczna przysztos¢ oséb z niepetnosprawno-
$cig intelektualna - testowanie modelu”, realizowanego
przez Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Niepetno-
sprawnoscia Intelektualng oraz Biuro Obstugi Ruchu
Inicjatyw Spotecznych BORIS, Stowarzyszenie Tecza
i Uniwersytet Warszawski.

Kregi wsparcia napotykaja jednak krytyke, zwtaszcza ze
strony opiekunéw os6b z niepetnosprawnoscia intelektualna.

OPCJAATOMOWA

- Nawet jesli zostanie zlikwidowane ubezwtasnowolnienie,
to rodzice i tak bedg musieli ponosic¢ odpowiedzialnos¢
za swoje dzieci z niepetnosprawnosciq intelektualng - zauwa-
za Karolina Kalinowska, pedagozka specjalna, ktora
ubezwtasnowolnita syna, gdy skoficzyt 18 lat. - Proces
ubezwtasnowolnienia byt dla mnie gehenng i mam swiado-
mos¢, ze popetnitam zbrodnie na swoim synu. Nie ma jednak
innego sposobu, by chronic go przed poniesieniem konse-
kwencji, np. gdyby przypadkiem zbit szybe albo zjadt batona
w supermarkecie i nie chciat zaptacic¢ - podkresla.

Pani Kalinowska podaje jako przyktad chtopaka
z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowa-
nym, ktory trafit do wiezienia za kradziez rowerdw, a takze
dorostego mezczyzny z autyzmem, ktéry zostat namédwiony
przez ciotke, by oddat jej odziedziczone po ojcu pieniadze.

Jej zdaniem, dopdki nie powstanie system pomocy
spotecznej przyjazny osobom z niepetnosprawnoscia
intelektualna, to mozemy zapomniec o zniesieniu ubez-
wtasnowolnienia.

- Ubezwtasnowolnienie jest wedle dzisiejszych standardow
pokracznym rozwigzaniem, ktére w zamysle miato chronic
osoby podatne na wykorzystanie, a w praktyce moze sie
obrdcic przeciwko nim. Nowe rozwigzania powinny zatem
skuteczniej chronic takie osoby przed naduzyciami,
bez spuszczenia na nie bomby atomowej w postaci utraty
zdolnosci do czynnosci prawnych - twierdzi Maria Libura.

- Niestety, model wspieranego podejmowania decyzji,
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Osoby ubezwtasnowolnione catkowicie:

¢ nie maja mozliwo$ci samodzielnego zawierania
umow, w tym uméw o prace, z wyjatkiem uméw
powszechnie zawieranych w drobnych biezacych
sprawach zycia codziennego; umowa taka staje
sie wazna z chwila jej wykonania, chyba ze
pociaga za soba razace pokrzywdzenie osoby
ubezwtasnowolnionej catkowicie;

¢ nie maja mozliwos$ci zawarcia matzeAstwa.

Osoby ubezwtasnowolnione czesciowo:

v potrzebuja zgody kuratora - z zastrzezeniem
wyjatkéw w ustawie przewidzianych do waznosci
czynnosci prawnej, przez ktérag osoba cze$ciowo
ubezwtasnowolniona zacigga zobowigzanie
lub rozporzadza swoim prawem;

v/ moga bez zgody kuratora zawiera¢ umowy
nalezace do umdw powszechnie zawieranych
w drobnych biezgcych sprawach zycia
codziennego;

v moga same zawiera¢ umowe o prace;

v/ moga bez zgody kuratora rozporzadzac swoim
zarobkiem, chyba ze sad opiekuriczy z waznych
powoddw postanowi inaczej.

Przygotowat mec. Grzegorz Jaroszczyk

-

o ktorym styszymy, moze przynies¢ doktadnie odwrotny
skutek, jezeli jego celem jest odejscie od ochrony ,hajlepszych
intereséw osoby” w kierunku modelu ,realizowania rzeczywi-
stej woli tej osoby’’ Nietrudno wyobrazic¢ sobie nieludzkie
konsekwencje takiego prymatu woli nad interesem:

nie bedziemy leczy¢ zebdw osobie z niepetnosprawnoscig
intelektualng, bo boi sie ona dentysty? Pozwolimy jej sprzedac
dom za gume do zucia? W kazdg sprawe zaangazujemy sqd?
To gorzka ironia, ze chcemy te osoby wystawic z deszczu

pod rynne. Poza tym skqd weZmiemy rzesze krystalicznie
uczciwych ludzi do petnienia roli petnomocnikdw czy asysty
prawnej, kto bedzie kontrolowac ich prace, skoro dzis mamy
ktopot z obstugq na znacznie prostszych polach, jak chocby
zapewnienie kompetentnych asystentéw dla 0séb z niepetno-
sprawnoscig? - pyta.

Doswiadczenia z wielu krajow na Swiecie pokazuja, ze jest
mozliwe wprowadzenie wspieranego podejmowania decyzji
zamiast ubezwtasnowolnienia. Jak czytamy na stronie
www.supporteddecisions.org, w 1996 r. Kolumbia Brytyjska,
jedna z prowincji Kanady, przyjeta ustawe o umowie
o reprezentacji, ktora ustanawia system umozliwiajacy
osobom z niepetnosprawnoscig podejmowanie decyzji
w r6znych kwestiach bez udziatu sadu. W ramach tego
systemu osoby z niepetnosprawnoscia moga wyznaczac
osoby, ktére podejmuja z nimi decyzje. Podobne mechani-
zmy promowania wspieranego podejmowania decyzji ma
kilka innych prowincji Kanady. W tym samym kierunku ida
m.in. kraje skandynawskie, Irlandia, Izrael i Czechy. W
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MIEJSCE PRZY STOLE

| W SERCU

Kiedy wyobrazamy sobie dom dziecka, przed oczami zwykle pojawiaja sie
kadry jak wyjete z filmow: wielki budynek, szare sciany i zbyt duza liczba dzieci
zgromadzonych w jednym miejscu. Na szczescie instytucjonalne molochy

powoli staja sie piesnia przesztosci.

Dominika Filipowicz

— absolwentka Wydziatu Artes Liberales i pedagogiki
na Uniwersytecie Warszawskim. Redaktorka portalu
Niepelnosprawni.pl. W wolnych chwilach pisze
wiersze i publikuje w magazynach literackich

edtug art. 95 ustawy z 2011 r., dotyczacej
wspierania rodziny i systemu pieczy
zastepczej, w domu dziecka nie moze
przebywad na state wiecej niz czterna-
$cioro dzieci. Nie dotyczy to jednak
regionalnych placéwek opiekunczo-terapeutycznych,
do ktoérych czesto trafiaja dzieci z niepetnosprawno-
$ciami. Na szczescie istniejg na mapie Polski migjsca,
ktore zapewniaja im nie tylko wsparcie medyczne,
ale rowniez ciepto i to, na czym kazdemu zalezy najbar-
dziej: rodzine. Wciaz jest ich jednak za mato.
- Moja rodzina jest troche typowa, a troche nietypowa
- mowi Beata Potocka, ktora prowadzi rodzinny dom
dziecka w okolicach Gdyni. - Jest nietypowa pod wzgle-
dem liczebnosci, bo jest w nas na ten moment dziewie-
cioro: ja i oSmioro dzieci. A typowa, bo po prostu jestesmy
rodzing. Mysle sobie, ze gdyby ktos chciat sie nam przyj-
rzeé, szukajgc jakichs cech, ktdre uznaje sie za istote
rodziny, to okazatoby sie, ze jesteSmy catkiem typowi.
Beata Potocka jest tez przewodniczaca Koalicji na
rzecz Rodzinnej Opieki Zastepczej. Gtownie okresla sie
jednak jako matka zastepcza i adopcyjna. Podczas
rozmowy zaznaczyta, ze na dzieci nie narzuca wygoérowa-
nych, obciazajacych oczekiwan, gdyz ich wychowanie
nie ma zaspokoi¢ jej osobistych celéw czy ambiciji.
Wychowuje je ,do szczescia”, czyli tak, by na miare
swoich mozliwosci odnalazty to, co sprawia im radosc.
- Jedna z moich cérek, kiedy miata okoto siedmiu lat,
bardzo mato méwita, a wtasciwie prawie wcale. Styszatam
wtedy prognozy, Ze skoro tak dtugo nie méwi, to raczej
nie zacznie. Dzis ma 12 lat i méwi. W naszym domu
nic nie jest oczywiste. Gdyby nie méwita, absolutnie
nie zmniejszytoby to mojej mitosci do niej - ttumaczy.

Decyzje o tym, ze zostanie rodzing zastepcza, miata
bardzo doktadnie przemyslang. Jednak nie od razu
planowata, ze zatozy specjalistyczny rodzinny dom
dziecka, w ktorym bedzie sie opiekowac dzie¢mi
z niepetnosprawnosciami. W podjeciu tej decyzji
pomogta jej corka.

- Kilka lat po tym, jak zdecydowatam, Ze zostane
rodzing zastepczg, spotkatam na swojej drodze Agnieszke,
woéwczas dwuipdtletnig. To moja corka, ktéra jest ze mng
juz od ponad 10 lat - opowiada. - Dziewczynka, ktéra ma
bardzo duzo wspaniatych cech, jest niezwykle zywiotowg,
cudowngq osobg. Ma réwniez zespdt Downa. Kiedy sie o niej
dowiedziatam, to w taki sposob, ze jest dziewczynka
i nazywa sie Agnieszka. Informacja o zespole Downa byta
jednag z kolejnych. Wéwczas podjetam decyzje, ze moge
przynajmniej jg pozna¢. Poznawatam dziecko, osobe.
Zespot Downa nie byt czyms, co jg determinowato, to byta
jakas czes¢ jej - dodaje. - Podobnie byto z pozostatymi
dzie¢mi. Gdzies w drodze spotkatam konkretne osoby,
ktére w danym czasie potrzebowaty domu, a ja - tak sie
sktadato - mogtam im ten dom dac.

ZACZELO SIE OD SPOTKANIA

Na ulicy Wierzbowej, blisko centrum todzi, znajduje sie
niepozorny dwupietrowy budynek, a w nim pierwszy
w Polsce dom dziecka dla dzieci chorych i z niepetno-
sprawnos$ciami, nazywany ,,Domem w todzi”. Wchodzac,
mijam sie w drzwiach z dziewczynka, ktéra idzie na
spacer z wolontariuszka. Zwraca moja uwage to, ile zycia
jest w tym miejscu!

Z Jolanta Bobinska, prezeska Fundacji ,Dom w todzi”,
rozmawiamy na drugim pietrze, ale przez drzwi stycha¢
przyttumione $miechy i gtosy dzieci.

- Wszystko zaczeto sie 18 lat temu, kiedy spotkatam
Dawidka. To byt sliczny chtopiec z pieknym usmiechem,
ale wczesniak, bardzo chory i staby. Przez rok lezat
na oddziale intensywnej terapii. Duzo czasu spedzatam,
opiekujgc sie wnukiem, a on byt akurat w wieku Dawidka.
Kiedy zobaczytam tego matego chtopca podtgczonego
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Zespo6t Downa

to jedna z cech
corek Beaty
Potockiej,
prowadzacej

w okolicach
Gdyni specjali-
styczny rodzinny
dom dziecka
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do aparatury medycznej, catkiem samego, bez rodziny
i wsparcia, co$ we mnie pekto. Nie mogtam przestac
o tym myslec.

Zdarzaja sie sytuacje, ze rodzice biologiczni pozosta-
wiaja po narodzeniu dzieci z niepetnosprawnosciami
w szpitalu. Czasem sg odbierane rodzicom, ktorzy
w niewystarczajacy badz krzywdzacy
sposdb sprawowali nad nimi opieke.

Tradycyjne domy dziecka nie sg dostoso-
wane do potrzeb dzieci z niepetnospraw-
nosciami, dlatego wiele z nich spedza
dziecinstwo w szpitalnych oddziatach,

w DPS-ach, hospicjach lub regionalnych
placéwkach opiekunczo-terapeutycznych.
Jolanta Bobinska nie chciata i nie mogta
sie ztym pogodzic. Zatozyta Fundacje
,Dom w todzi”. Dziata od 18 lat, a dom
dziecka - od 17.

Od swego powstania placéwka byta przeznaczona
dla dziewigciorga dzieci w trudnym stanie zdrowotnym,

z niepetnosprawnos$ciami fizycznymii/lub intelektual-
nymi. Grupa dzieci nie jest liczna. Ma to duze znaczenie

w procesie budowania poczucia bezpieczenstwa i utatwia
nawiazywanie relacji. Mimo ze ,Dom w todzi” jest
osrodkiem podlegajacym pieczy instytucjonalnej, to nic
go nie taczy z przepetnionymi placéwkami opiekunczo-
-terapeutycznymi.

- Zalezy nam na tym, by dzieci pogtebiaty wiezi z opie-
kunami i wolontariuszami, by poznawaty i zaprzyjazniaty
sie ze sobg nawzajem. Dlatego kiedy dziecko trafi
do adopcji, doktadnie planujemy, kto przyjdzie do nas
na jego miejsce. Bierzemy tez pod uwage to, jak bedzie
wspdtgrac z naszq rodzing - ttumaczy Jolanta Bobinska.

Chociaz poczucie bezpieczenstwa i mitos¢ sg dla
dziecka najwazniejsze, to nie mozna zapominac o tym,
jak istotna jest profesjonalna opieka medyczna. Dlatego
dzieci maja zapewniona catodobowa opieke pieleg-
niarki i wsparcie specjalistow: fizjoterapeuty, psycho-
loga, pedagoga i logopedy. Dzieci leczone s3 tak,
by nie zaniedba¢ zadnej sfery rozwoju - uwage zwraca
sie zarowno na zdrowie fizyczne, jak i wsparcie psycho-
logiczne. Nieustanna praca wszystkich zaangazowanych
pozwala na to, by trudny stan dzieci z czasem sie
poprawiat. Wazna jest tez pomoc wolontariuszy, ktorych
Jolanta Bobinska bardzo docenia. Obecnie jest ich az 60.

- Dzieci codziennie majg zapewnionq rehabilitacje lub
terapie. Procz tego czesc z nich chodzi do szkoty specjalnej
lub szkoty z oddziatami integracyjnymi. Majg swoje hobby
- jedni lubig ptywac, drudzy tariczy¢, a inni jezdzi¢ na
rowerze - opowiada prezes Fundacji. - Jedna dziew-
czynka ma gtebokg niepetnosprawnosc intelektualng
i trudno sie z nig porozumiec. Ale bardzo lubi stuchac
muzyki. Po prostu widac, jakg sprawia jej to przyjemnosc.

W ramach kampanii #PetniaZycia Fundacja co roku
organizuje dla dzieci na wozkach trzydniowe warsztaty
tanca, w ktérych proécz wychowankoéw ,,Domu w todzi”

Jolanta Bobinska, prezes
Fundacji ,Dom w todzi”,
organizuje bieg
charytatywny pod hastem
»Szczesliwa 13” aby chod
troche odczarowac

te liczbe...

biora udziat dzieci z catej Polski. Fundacja
organizuje tez bieg charytatywny ,,Szcze-
$liwa 13”, w ktorym moze pobiec kazdy,
niezaleznie od poziomu sprawnosci.
»Pobiec” to pojecie, ktdrego nie nalezy
traktowac dostownie - uczestnik moze
i$¢, uzywac kijow do nordic walkingu

lub jecha¢ na wézku. Ci, dla ktérych dwie pierwsze

kategorie biegu, czyli 13 km i 6,5 km, s3 zbyt dtugie,

moga wzig¢ udziat w pozostatych, czyli pokonaé 1300

i 130 m. Dzieki temu kazdy moze uczestniczy¢

w tym wydarzeniu.

- Bieg nazwalismy ,Szczesliwa 13’ bo nasz Dom
znajduje sie przy ul. Wierzbowej 13 - ttumaczy prezes
Bobinska. - W ten sposéb troche odczarowujemy te liczbe.

USTAWA O NIEROWNYCH PRAWACH

We wspomnianej ustawie dotyczacej wspierania rodziny
i systemie pieczy zastepczej w art. 109 figuruje zapis,
ze w regionalnej placowce opiekunczo-terapeutycznej,
do ktérej trafiaja dzieci wymagajace specjalistycznej
opieki ze wzgledu na swoj stan zdrowia, nie moze znajdo-
wac sie wiecej niz 30 wychowankoéw. Czasem jednak,
w wyjatkowych przypadkach, liczba wychowankéw moze
by¢ zwiekszona az do 45. | istniejg placowki opiekunczo-
-terapeutyczne, w ktérych przebywa na state akurat
tyle dzieci. A przeciez te z niepetnosprawnoscia potrzebuja
indywidualnego wsparcia, pomocy i bliskosci ze strony
swoich opiekunéw. Znacznie trudniej wypetnié te podsta-
wowe potrzeby przy tak licznej grupie.
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- Standardy obowiqgzujqce w pieczy zastepczej i instytu-
¢jonalnej sq inne dla dzieci bez niepetnosprawnosci, a inne
dla dzieci z niepetnosprawnosciami - podkresla Beata
Potocka. - Na przyktad w ustawie widnieje zapis,

Ze w pieczy instytucjonalnej mogq sie wychowywac
wytgcznie dzieci powyzej 10. roku Zycia. Ten zapis

nie dotyczy dzieci z niepetnosprawnosciami. Czyli jezeli

w jakims miejscu w Polsce dziecko ponizej 10. roku zycia
zostaje umieszczone w placéwce, to koordynator tamie
prawo. Natomiast jezeli malerikie dziecko z niepetnospraw-
nosciqg znajduje sie w placéwece, jest to w swietle prawa.

HISTORIA KACPRA

Jeszcze pét roku temu rodzina Beaty Potockiej sktadata
sie z niej i siedmiu corek. Pani Beata deklarowata,
ze doich rodziny nie dotaczy chtopiec. W domu miaty by¢
same dziewczyny, mata kobieca spotecznosc. Ale zycie
ma to do siebie, ze lubi zaskakiwac.

- Kacpra znatam juz od jakiegos czasu, ale nie mielismy
bliskiej relacji. To byt chtopiec, ktérego widywatam
od kilku lat, wtasciwie niemalze od dekady. Poznatam
go w placdwce, w ktdrej uczq sie moje dzieci - opowiada.
- Kacper ma dzis 16 lat. Stangt przed decyzjq, ktdrg
podjeto za niego. Uznano, ze po miejscu, w ktorym
dotychczas sie wychowywat, trafi do DPS-u. Szczesliwie
o tej decyzji ustyszat dwczesny wiceprezydent Gdyni,
Michat Guc, i zapowiedziat: ,Absolutnie nie. Nie zga-
dzam sie”.

Wspélnie szukali domu dla chtopca, ale nie byli
w stanie go znalez¢. Kacper ma zesp6t Downa i cate
swoje dotychczasowe zycie spedzit w instytuciji.
Nie byto wiadomo, jak odnajdzie sie w warunkach
rodziny, a wtasnie wtedy Beata Potocka podjeta
decyzje o przyjeciu go do siebie.

- Czasem wydaje mi sie, ze Kacper byt znami od zawsze.
To nasz cztowiek po prostu. Jak puzzel pasuje do naszej
rodziny.

Kacper idealnie pasuje do matej
spotecznosci kobiet, ktora stworzyta
Beata Potocka z corkami
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Ta historia skonczyta sie dobrze, znalazty sie osoby,
ktore zawalczyty o los chtopca. Ale nie zawsze sie tak dzieje.
Dlatego warto zada¢ sobie pytanie: dlaczego zdecydowano
0 umieszczeniu niepetnoletniego chtopca z niepetnospraw-
noscig w domu opieki spoteczne;.

- Kiedy styszymy o tym, ze dziecko jest w DPS-ie, czyli
w takim miejscu, w ktorym zadne nigdy nie powinno sie
znaleZé, i jest to dziecko z niepetnosprawnoscig, to jakby
tatwiej jest to przyjg¢ - moéwi ze smutkiem Beata Potocka.
- Czesto ludzie myslg: no tak, to dziecko z niepetnospraw-
noscig, ono tam jest, ma rehabilitacje, opieke itd. Kiedy
w tym samym DPS-ie zobaczy sie dziecko bez niepetno-
sprawnosci, to skala oburzenia i niezgody na umieszczenie
matego cztowieka w takim miejscu jest duzo wieksza.

RODZINA ADOPCYJNA

- Co daje mi najwiekszq satysfakcje z pracy? - Jolanta
Bobinska milknie na chwile, zastanawiajac sie nad
odpowiedzig. - Chyba moment, w ktérym udaje nam sie
znalez¢ dla dziecka rodzine adopcyjng lub zastepczq.
Oczywiscie to sq bardzo trudne pozegnania, ale zawsze
bardzo sie ciesze, gdy dziecko znajduje swoj dom.

W ostatnim roku mieliSmy az trzy adopcje zagraniczne.

To duzo. Kazda taka sytuacja daje duzo nadziei i przyptyw
nowych sit - mowi. - Jakis czas temu jedna z dziewczynek
dotgczyta do rodziny naszej wolontariuszki, ktéra na razie
zostata jej matkqg zastepczq, ale z czasem planuje jg
adoptowac.

Najwazniejsze dla dziecka jest znalezienie rodziny,
miejsca, do ktérego bedzie mogto przynalezed. Beata
Potocka rowniez tak uwaza. | jednocze$nie rozwiewa
mity dotyczace tego, ze adopcja lub bycie rodzicem
zastepczym to bohaterstwo. Bo chociaz tatwe to nie jest,
to z pewnoscia jest mozliwe i osiggalne.

- Z czym wiqze sie postrzeganie rodzicow zastepczych
Jjako bohaterdw, swietych? Co to znaczy, jesli przyjrzec sie
temu szerzej? - pyta. - Oznacza to, ze przecietny cztowiek
nie jest w stanie tego zrobi¢. | wtedy mysli sobie: to nie
dla mnie, robi to osoba, ktdra jest wspaniata, wyjgtkowa,
ja nie moge tego zrobic. A to nieprawda. Kazdy moze.
Mysle, ze wcale nie potrzeba wiele, tylko mie¢ miejsce
przy stole i miejsce w sercu. Czasem mdwig, ze jesli masz
wystarczajgco duzy stot, zeby posadzic jedng osobe wiecej
w swojej rodzinie, to jest wtasnie to, czego potrzebujesz,
Zeby zostac rodzicem zastepczym - dodaje. - Uwazam,

Ze warto sprowadzi¢ rodzicielstwo zastepcze do takiego
bardzo zwyczajnego, ludzkiego zachowania, ktére

nie wymaga ani bohaterstwa, ani Swietosci, ani heroizmu,
ani jakiegos oddania i po$wiecenia.

* k%

Chociaz takich miejsc jak ,Dom w todzi”,
czy specjalistyczny rodzinny dom dziecka Beaty
Potockiej jest stanowczo za mato, to ich obecnos$¢ budzi
nadzieje na zmiany na lepsze; a z czasem bedzie
ich coraz wiecej.
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GtUSI

z wymogow jest posiadanie dobrego stuchu.

kolejne sytuacje: chcemy siegnac¢ po profesjonalna

pomoc terapeutyczna. Po wpisaniu w wyszukiwarke

internetowa: ,,terapia dla os6b stabostyszacych”
najczesciej zastajemy terapie logopedyczna.

A gdy chcemy zadzwoni¢ pod numer telefonu zaufa-
nia, to nie mozemy, poniewaz nie mamy mozliwosci
ustyszenia docierajacego gtosu, ale tez zrozumienia go,
poniewaz nie widzimy ruchu warg rozmoéwcy.

GLUCHE WOLANIE O POMOC

- Wsréd spotecznosci g/Gtuchych temat zaburzen
psychicznych w dalszym cigqu jest tabu, pojawia sie tez
duzo mitéw dotyczqgce wizyt u psychiatry lub brania lekéw
psychotropowych - méwi Magdalena Bielak-Koscinska,
g/Gtucha psycholozka i zatozycielka szkoty nauki Polskiego
Jezyka Migowego EduPJM, mieszczacej sie w Warszawie.

Nie ma watpliwosci, ze zdrowie psychiczne jest wazne
dla wszystkich oséb, bez wzgledu na sprawnosc
i niesprawnos¢, wiek, status majatkowy czy ptec.

Duzo méwi sie o zdrowiu psychicznym oso6b styszacych,
ale pomija pewna grupe, ktéra cho¢ wota o pomoc,

to nikt jej gtosu nie styszy. A przeciez osoby g/Gtuche

i stabostyszace réwniez zmagaja sie z depresja, lekami

i innymi zaburzeniami psychicznymi, lecz niestety

nie otrzymuja niezbednego wsparcia.

- Brakuje dostepu do bezptatnych specjalistow, postu-
gujgcych sie PIM, a wiekszos¢ ustug jest ptatna. Ponadto
brakuje lub jest niewiele materiatéw psychoedukacyjnych,
ktore zawieratyby ttumaczenie PJM i napisy - mowi
Magdalena Bielak-Koscinska. - Reakcje g/Gtuchych, ktorzy
zostali zmuszeni do spotkania ze specjalistq, sq naprawde
rézne. Czesto nie wiedzq, gdzie szukac¢ pomocy, dlatego
szukajq jej na wtasng reke. Chodzq od drzwi do drzwi,
pojawia sie wtedy frustracja i bezsilnos¢ - dodaje.
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NA G/GLUCHYCH

Wyobrazmy sobie nastepujace sytuacje: siedzimy w fotelu,
ogladamy ulubiony film i nagle czujemy uderzenie, padaja
obelgi w naszg strone, rozlega sie ptacz, czujemy bol

- jestesmy ofiarami przemocy fizycznej i psychicznej.

Albo sktadamy dokumenty do szkoty teatralnej, marzac,
by zostac aktorka lub aktorem, ale nie dostajemy sie,
poniewaz jesteSmy osobami g/Gtuchymi, a jednym

Dominika Kopanska — dziennikarka, redaktorka
portalu Niepelnosprawni.pl, doktorantka filozofii
na UMCS w Lublinie i studentka Filologii Jezyka
Migowego na UW, wyrdzniona w konkursie
dziennikarskim ,Krysztatowe Piora”

Czeste sg sytuacje, w ktorych osoba g/Gtucha
i stabostyszaca ma wrazenie, ze zyje w Swiecie, z ktdrego
jest odtaczona, poniewaz lekarz, terapeuta, psycholog
nie znaja PJM ani tez specyfiki funkcjonowania oséb
z niepetnosprawnoscia stuchu.

Jaki zatem sens ma terapia, opieka, ktorej zaintere-
sowany nie jest w stanie zrozumie¢, poniewaz widzi
nienaturalny i niewyrazny ruch warg, nie zna jezyka,
ktéry w danym momencie jest uzywany, albo nie ma tez
zaufania do osoby, z kt6rg prowadzi dialog? Nalezatoby
postawi¢ pytanie, czy dla oséb, o ktérych tu mowa, jest
dostepna informacja m.in. o tym, gdzie mozna zasiegna¢
pomocy albo jakie sg aktualnie programy zdrowotne,
zapewniajgce darmowag terapie lub konsultacje psycho-
logiczna. Kryzysy psychiczne, jak réwniez zaburzenia
psychiczne dotyczyty, dotycza i dotyczy¢ beda réwniez
0s06b g/Gtuchych i stabostyszacych.

- Uczmy sie nawzajem wraZzliwosci, wiekszej otwartosci
na drugiego cztowieka i na rozmowe z nim, ale przede
wszystkim normalizujmy zaburzenia psychiczne! -
apeluje Magdalena Bielak-Koscinska.

Styszace ofiary przemocy domowej (fizycznej, psy-
chicznej, seksualnej badz ekonomicznej) maja wieksza
wiedze lub dostep do opieki terapeutyczno-psycholo-
gicznej, ale tez do miejsc, do ktérych moga sie zgtosic,
by siegna¢ po fachowa pomoc, np. w domu samotnej
matki. Co z osobami, ktére sg wykluczone, odciete
od takich informacji?

- Brakuje informacji z wykazem miejsc, do ktérych
g/Gtuchy miatby dostep i mégtby sie zgtosic po pomoc,
ktdrej potrzebuje - stwierdza Magdalena Bielak-Koscifska.

Zapytatam osoby g/Gtuche i stabostyszace, ktére
korzystajg badz korzystaty z opieki terapeutyczno-psycho-
logicznej, o to, jak ona wyglada, ale tez czego im w nigj
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brakuje. Oto wybrane odpowiedzi 0séb stabostyszacych,
ktdére poprosity o zachowanie anonimowosci. Brakuje im:
® intymnosci: Pamietam moment, w ktérym umarta
moja mama, miatam terapie z ttumaczem, wiele
rzeczy pominetam. Mecze sie do tej pory.
Terapia ma ograniczony czas. Pisanie

z lekarzem tylko ten czas zabierze,

bo jednak troche go zajmuje;

©® empatii i samej swiadomosci lekarza

czy terapeuty, jesli chodzi o potrzeby

0s06b stabostyszgcych w zakresie
komunikacji;
® odrdznienia terapii psychologicznej
od terapii mowy! (Osoby stabostyszqgce,
wpisujgc w wyszukiwarke internetowq
Jterapia’;, najczesciej znajdujg informacje
Jterapia logopedyczna’, ktora ktadzie
w najwiekszym stopniu nacisk na poprawng
wymowe);
® Jest kiepska i drogal;
® Terapia dla gtuchych i stabostyszgcych - oferujemy
ttumacza RIM! - To wspaniale! Tylko ze sq osoby, ktore
nie znajg RIM! g/Gtuchy i stabostyszgcy to nadal jednak
nie to samo!

W przypadku os6b stabostyszacych, oprocz m.in.
depresji, zaburzen psychicznych czy derealizacji,
pojawic sie moga kryzysy tozsamosciowe, poczucie
niedopasowania do zadnego ze Swiatow (0séb stysza-
cych i g/Gtuchych), ale tez potrzeba nieutozsamiania sie
poprzez niepetnosprawnosc.

Duzym problemem jest to, ze styszacy rodzice badz
opiekunowie w momencie diagnozy: ,,gtuchota”

u dziecka nie sg objeci opieka psychologiczno-terapeu-
tyczna, ktéra jest dla wielu z nich niezbedna. Czeste s
sytuacje, w ktérych cztonkowie rodziny nie akceptuja
braku stuchu u osoby stabostyszacej i za wszelka cene
chca go naprawic lub zmusza¢ do prawidtowej wymowy.
Oto wspomnienia:

® Moja rodzina tego nie zaakceptowata (gtuchoty), i dalej
nie akceptuje, ja dopiero zaczynam - méwi Joanna
(osoba stabostyszaca).

© Z perspektywy czasu wiem, ze niektorzy w rodzinie,
bardzo religijne osoby, modlity sie o moje uzdrowienie
stuchu, bo ,szkoda tego dziecka” - mowi Kamila (osoba
stabostyszaca).

® Mimo ze mama jezdzita ze mng od wielu lat na rézne
badania, to nie wspierata mnie w Zaden sposob i do dzis
w catej rodzinie jestem traktowana jak osoba styszgca

- nie wiedzgq, jak ze mng rozmawiac, czesto mowiq jak

do osoby styszqgcej, a przez okres, gdy nie miatam aparatu
iimplantu, w duzej mierze przestali ze mng rozmawiac,
cho¢ przyjaciele robili to i nie mieli ktopotéw - mdwi Anna
(osoba stabostyszaca).

® Momentami jestem za szybg, porysowang, znieksztat-
cajgcg maoj odbidr Swiata... - moéwi Ewa (osoba stabo-
styszaca).
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Aktorka Dominika Koztowska w interpretacji piosenek:
Song o ciszy (muzyka: Andrzej Zarzycki, stowa: Jonasz Kofta)
i Dziwny jest ten sSwiat (muzyka i stowa: Czestaw Niemen)

To tylko kilka wypowiedzi os6b stabostyszacych,
opisujacych swoje funkcjonowanie w spotecznosci
styszacej. Nie ma watpliwosci, ze kryzys psychiczny moze
pojawic sie w kazdym momencie. Nie unikniemy go,

a szybkie zapobieganie moze uratowac zycie.

TELEFON ZAUFANIA

Na szczescie jest rozwiazanie, bo w razie kryzysu
mozna przybrac¢ maske (czyli udawac, reagowaé
tak samo, jak reaguje styszaca spotecznosc) i skorzystac
z telefonu zaufania!

Niestety, telefon zaufania jest miejscem odtaczonym
od 0s6b g/Gtuchych i stabostyszacych. Wyobrazmy
sobie, ze jesteSmy w najgorszym momencie zycia

Fot. Pexels / Dominika Koztowska, Krzysztof Zatycki (studio Zatycki)
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lub widzimy, ze kto$ z otoczenia nie ma sity, by funkcjo-
nowac. Czesto przez niby wesoty wyraz twarzy, pozorna
radosc¢ z zycia wysytane sg sygnaty o tym, ze w zyciu zle
sie dzieje. Siegamy wtedy po telefon, by nawigzac
potaczenie, ale po chwili zdajemy sobie sprawe, ze nasz
gtos nie bedzie ustyszany. W jaki spos6b mam rozma-
wiac z konsultantem, gdy nie widze jego twarzy, nie zna
on PJM i nie widac¢ tak waznego dla oséb stabostyszacych
ruchu warg? Jesli nie widze ruchu warg, to opcja bytyby
napisy, ale... Osoby styszace, dzwonigc pod numer
telefonu zaufania, tacza sie zwyczajnie, bez potrzeby
dostepu do internetu. Natomiast napisy czy wideo-
konferencje wymagaja potaczenia internetowego.
Do tego widoczna twarz konsultanta, ale tez osoby
dzwonigcej zaburzytaby istote telefonu zaufania, ktory
musi by¢ w petni anonimowy. Oczywiscie, mozna wystaé
e-mail, ale na odpowiedz trzeba czekac... Ponadto
telefony zaufania dziatajg zwykle w okreslonych godzi-
nach, od - do, a przeciez cztowiek dotkniety kryzysem
nie wybiera dnia ani godziny, w ktérych nie ma sity zyc.
Konsultanci, ale tez pracownicy telefonu zaufania
dwoja sie i troja, myslac nad rozwigzaniem polegajacym
na tym, by telefon zaufania byt w petni dostepny,
bez wzgledu na sprawno$¢ czy niepetnosprawnosc
cztowieka, dla ktorego siegniecie po ten kontakt jest
czesto ostatnig deska ratunku.

NIESLYSZACA, ALE NIECICHA

Wykluczenie dotyka réwniez Srodowisko artystyczne,
gdyz do szkot aktorskich nie sa przyjmowani g/Gtusi
ze wzgledu na to, ze nie przejda np. egzaminu ze stuchu
muzycznego, ale tez ze wzgledu na ich dykcje. W komisji
nie ma osob, ktore znatyby PJM i mogty przeprowadzi¢
egzamin wstepny kandydata. W nastepstwie takiej
selekcji gtusi bohaterowie czesto s grani przez osoby
styszace. Tylko czy o to chodzi?

- Jestem osobgq niestyszgcqg, mam swoyj jezyk sztuki,
do ktérego mam prawo przynalezec! Niestety, system
edukacji artystycznej w Polsce nie jest wystarczajgco
dostepny dla niestyszgcej grupy spoteczenistwa. To nie jest
istotne, o jakiej dziedzinie sztuce méwimy, ale problem
dotyczy szkét i uczelni aktorskich. Przez to wykluczenie
g/Gtusi czy osoby niestyszqce nie majg mozliwosci
rozwijania sie, ale tez sq pozbawieni szansy na odbycie
artystycznej podrozy. Za granicg, np. w Norwegii, sytuacja
wyglgda zupetnie inaczej. Jest tam znakomity dostep
do edukacji artystycznej dla g/Gtuchych, ale tez szersze
myslenie o sztuce, np. prowadzone sq warsztaty, dyskusje,
spotkania artystyczne, ale tez okazje wystgpienia
w spektaklach. To jest mozliwe! Szkoda, Ze nie ma takich
rozwigzan u nas, w Polsce - mdwi niestyszaca aktorka
Dominika Koztowska. - W spektaklach, w ktdrych gram,
postuguje sie polskim jezykiem migowym (PJM), a reszta
aktordw jezykiem polskim fonicznym. Dzieki temu,
ze spektakl tworzymy razem, stajemy sie tez dowodem
na to, Ze wspotpraca miedzy niestyszgcq aktorkg

a styszgcqg obsadg jest mozliwa! Mozemy sie nawzajem
wspiera¢ - dodaje.

W Konkursie Aktorskiej Interpretacji Piosenki podczas
ostatniego 44. Przegladu Piosenki Artystycznej braty
udziat prawie same osoby styszace - poza jedna
niestyszacag Dominika Koztowska. Przez wystep i inter-
pretacje utworu chciata pokazac¢ problem dotyczacy
szeroko rozumianego wykluczenia w zyciu, a takze
w $rodowisku artystycznym.

- Jestem pierwszg osobq niestyszgca, ktéra brata udziat
w Przeglgdzie Piosenki Artystycznej. To moje pierwsze
zgtoszenie, ale od razu udato mi sie przejsc etapy konkursu.
Dotartam do finatu i zdobytam nagrode ,,Tukan Dzienni-
karzy”! - pokre$la Dominika Koztowska.

Teresa Drozda, dziennikarka wreczajgca nagrode
Dominice Koztowskiej, uzasadnita jg stowami:

»Za odwage i prawde, za gejzer emocji i otwarcie nam
oczu, za przekroczenie naszych wyobrazen o tym, czym
jest aktorska interpretacja piosenki. Prawda i odwaga
to wartosci nadrzedne w pracy dziennikarzy”.

Dominika wydarzenie to opisata nastepujaco:

- Zawsze w tym konkursie braty udziat tylko osoby
styszqgce, ktore miaty piekne gtosy. Ja mogtam przekazac
w jezyku migowym, ze moje rece sq moim gtosem.

Przez moje wykonanie piosenki chciatam obudzic¢ ludzi,
zeby to zauwazyli i zmienili swoje myslenie na temat
g/Gtuchych i ich umiejetnosci wokalnych i muzycznych.
Wybratam utwér Dziwny jest ten Swiat Czestawa
Niemena, poniewaz wedtug mnie mamy jeden swiat,

a to ludzie stawiajq granice i ten swiat rozdzielajq. Tworzg
rozne bariery i dyskryminacje. Przeciez zyjemy w jednym
swiecie, na ktorym kazda z grup chciataby normalnie zy¢.
Chciatam pokazac, ze wszyscy jestesmy mieszkaricami
jednego swiata, urodzilismy sie tutaj i nie mozemy tworzy¢
jakichs izolujgcych sie grup. W Songu o ciszy (Andrzej
Zarycki/Jonasz Kofta) chciatam natomiast pokazac,

Ze jestem niestyszqgca, ale nie jestem cicha!

Warto pozna¢ Dominike Koztowska m.in. przez
jej profil na Facebooku. H

Potrzebujesz pomocy? Uzyskasz jg m.in. dzieki:
1. Aplikacji ALARM112

2.www.116111.pl (jesli jestes$ osoba, ktéra

nie ukonczyta 18 r.z.; réwniez e-mail)

3. https://www.niebieskalinia.pl (poradnia tel.

i e-mail)

4. Aplikacji TWOJ PARASOL

5. Kryzysowy Telefon Zaufania - wsparcie psycho-
logiczne: https://116s0s.pl (réwniez e-mail, czat)
6. Centrum Praw Kobiet: https://cpk.org.pl
(réwniez e-mail)

Wiecej miejsc, numeréw kontaktowych i e-maili
znajdziesz na stronie: https://warszawa19115.
pl/-/telefony-zaufania-przydatne-infolinie

- J

INTEGRACJA 2 (184) = 2024




duchowe krajobrazy

0. BERNARD (t.ukasz Sawicki) jest zakonnikiem w Opactwie 00. Benedyktynow w Tyricu, a takze absolwentem
warszawskiej Akademii Muzycznej im. Fryderyka Chopina (teoria muzyki; fortepian, klasa prof. Barbary Muszynskiej).
Studiowat teologie w Papieskiej Akademii Teologicznej Jana Pawta Il w Krakowie i w Papieskim Ateneum

$w. Anzelma w Rzymie, gdzie obecnie wykfada.

PARADOKSY WYKLUCZANIA

Troche sie zaczynamy gubi¢ w przezywaniu naszej tozsamosci i przynaleznosci.

Z jednej strony wyobcowujemy sie coraz bardziej. Pomagaja w tym internet i social media.
Kazdy ma swoj ekran i swoje stuchawki Z drugiej strony chcemy by¢ z innymi, i to moze
bardziej niz kiedys. Wtasnie przez wyobcowanie. | - paradoksalnie - uzywamy do tego
wspotczesnych srodkow komunikacji. Jak to ktos okreslit: jesteSmy ,,razem osobno”.
Symbolem tej charakterystyki spoteczenstwa sa spotkania rodzinne, na ktorych

sie nie rozmawia, tylko kazdy zajmuje sie wtasnym telefonem.

le to nie koniec paradokséw naszych czaséw! W tak
A;ozwarstwiajqcym sie, by nie rzec ,,rozkruszajacym sie”
poteczenstwie nie przestaje sie mowic o potrzebie
integracji, co oznacza zapewnienie kazdemu petnej przynalez-
nosci do spotecznej wspolnoty, ze szczegélnym uwzglednie-
niem ptynacych stad korzysci i praw. Oznacza to istnienie
pewnego minimalnego standardu, do ktérego winien mie¢
dostep kazdy - niezaleznie od wieku, ptci, pochodzenia, stanu
zdrowia, zamoznosci czy pogladoéw. | jest to stuszne. Tak
winna dziata¢ wspoélnota. Przez to jest ona czym$ wartoscio-
wym, poszukiwanym: ma dawac bezpieczenstwo, wspoma-
gaé, wspierac. Czyz w tych czasach wyobcowania nie powinno
byc¢ to szczegdlnie aktualne? Jest, ale... No wtasnie!
Dochodzimy do kolejnego paradoksu: bezpieczenstwo,
wsparcie - wobec czego? Ochrona - przed kim? Social media
daja nam poczucie (iluzoryczne) sprawczosci i kontroli nad
rzeczywistoscia: mozemy komus z tatwoscia ,nawrzucac”,
wykasowac go, ale i zlinczowac. | niewiele potrzeba, by tak
uczynic. To $wietny sposéb samoobrony - i samosadow!
Zatem moze nie potrzebujemy juz by¢ razem, skoro samemu
poradzimy sobie z zagrozeniami szybciej i skuteczniej?
Przynajmniej gdy chodzi o nieprzyjaznych ludzi (lub takich,
ktérych za nieprzyjaciét z rozmaitych powodéw uwazamy).
Jak w grach komputerowych: jednym kliknieciem mozemy
kogos$ wykluczy¢. Oznaczac to moze $Smieré - najczesciej
samobojcza - z rozpaczy, z zatamania. W ten sposéb pogtebia
sie jeszcze bardziej wyobcowanie i lek. Ideat spoteczenstwa
dajacego bezpieczenstwo staje sie coraz bardziej utopia.
Nikomu nie ufamy. ,Zapadamy sie” w sobie. Bo dzieje sie
co$ dramatycznego - i tutaj paradoks staje sie peknieciem,
otwarta rana: z tych matych ,wojenek” konfiguruje sie
przerazajaca karykatura spoteczenstwa. Silniejsi i bardziej
przebojowi zaczynaja podporzadkowywac sobie innych:
ot, do$¢ prosty uktad - nie stawiaj sie, réb, co chcemy, a damy
ci spokdj. Kto tego nie zaakceptuje, chce by¢ autonomiczny,
silny, ten bedzie zniszczony. Takie sytuacje mamy w szkotach
(ba, nawet w przedszkolach!), na uczelniach (tu szerokie tto
naduzy¢ - tak seksualnych, jak i wtadzy), w firmach, korpo-
racjach, polityce, a nawet wspolnotach wyznaniowych.
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Dzi$ spoteczenstwo dzieli sie na wykluczanych i wyklucza-
jacych. Jasno widac to w Swiatowym podziale débr ekono-
micznych. Wedle najnowszych badan najbogatsze 10 proc.
ludzkosci posiada ponad 50 proc. Swiatowego dochodu
i 76 proc. Swiatowego majatku. 50 proc. najbiedniejszych
posiada jedynie 8 proc. dochodu i 2 proc. majatku ludzkosci.
| sytuacja ta bedzie sie pogarszac: zawsze silniejszemu tatwiej
zadbad o swe interesy i je pomnozy¢, i najpewniej uczyni to
kosztem najstabszych. Co z tego, ze jeste$ uczciwy i zdolny?
Nie urodzites$ sie w korzystnych warunkach? Nie zdobedziesz
witasciwej edukacji, bo twych rodzicéw nie bedzie na to sta¢,
pozostaniesz wiec biedny. Nie przystatas na niedwuznaczng
propozycje profesora (szefa)? Pozegnaj sie z kariera. Urodzite$
sie z niepetnosprawnoscia? Bedziesz zawsze za innymi:
panstwo i system spoteczny maja inne problemy, lepiej
przektadajace sie na sukces wyborczy. Itp., itd.

Czy taka nierowna walka musi by¢ naszym udziatem
do konca swiata? Bo w imie czego z kims$ sie podzieli¢?

W imie czego pomoc, nie majac w tym zadnego interesu?
Dostrzeganie we wszystkich wrogdw i zagrozenia - albo
mniejszego czy wiekszego potencjatu do wykorzystania -

stato sie, niestety, norma. No bo jak mogtoby by¢ inaczej, skoro
rzadza najsilniejsi i wyznaczaja reguty gry? A ze w tej walce
ujawniaja sie najgorsze instynkty i wzmacniaja patologie, ktére
- jak méwi psychologia - do walki i okrutnego przywodztwa
predestynuja, to jestesmy chyba w sytuacji bez wyjscia.

Czy jednak na pewno? Czy kiedys masa krytyczna takiego
chorego spoteczenstwa nie doprowadzi do eksplozji? Zamiast
czekac na statystyczny rozwoj spotecznych dynamik, moze
lepiej pomyslec o wartosciach wiekszych niz dorazna korzys¢
czy wtasne bezpieczenstwo? Te wartosci zbudowaty euro-
pejska cywilizacje. Sg naturalng substancjg mitosci, nadziei
i wiary w sens zycia kazdego cztowieka - niezaleznie od wieku,
ptci, pochodzenia, stanu zdrowia, zamoznosci, pogladdw.

W ich wyborze zawsze mozemy i winnismy by¢ wolni

i niezalezni. Takze w przyjeciu zwigzanych z tym kosztow
i trudéw. Czyz nie to jest prawdziwym doswiadczeniem
cztowieczenstwa, z ktdrego nikt nie ma prawa ani mocy
nikogo wykluczy¢...? l

AW A

Fot. Archiwum prywatne
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KROL ZYCIA

Janusz Switaj - cztowiek, ktéry w 2007 r. jako pierwszy w Polsce wotat o zaprzestanie
swojej uporczywej terapii, dzis spedza dnie tak zachtannie, ze bliscy mowia

o nim ,,krél zycia”. Pobit nawet Swiatowy Rekord Guinnessa w kategorii: najdtuzsze
zycie na wentylacji mechanicznej. Na tamach ,,Integracji’’ wracamy do historii
cztowieka, ktory w 1993 r., dwa tygodnie przed swoimi 18. urodzinami, ulegt
tragicznemu wypadkowi motocyklowemu. W wyniku urazu kregostupa stracit
catkowita wtadze nad ciatem, w tym zdolnos¢ samodzielnego oddychania.

Monika Melen — dziennikarka telewizyjna i radiowa,
rezyserka, spofeczniczka, autorka filmow dokumentalnych,
reportazy i felietondw o tematyce spotecznej, zdobywczyni
wielu nagrod w Polsce i za granicg, ambasadorka kampanii
,Matopolska Ekonomia Spoteczna — wigcej dobra!”

ego historia obiegta media, dzieki czemu
udato sie zebrac srodki na wozek inwalidzki
z przeno$nym respiratorem, co pozwolito
otworzy¢ sie na $wiat... Janusz rozpoczat
drugie zycie: ukonczyt studia magisterskie
z psychologii, rozpoczat studia podyplomowe z zakresu
terapii poznawczo-behawioralnej, otrzymat prace
w Fundacji Anny Dymnej ,Mimo Wszystko”, a takze
napisat wzruszajaca ksiazke 12 oddechdéw na minute.

Dumny
posiadacz
Swiatowego
Rekordu
Guinnessa

Januszu, jak states sie rekordzista Swiata?

- (Smiech) Nie byto to takie proste - trzeba byto
po prostu zyé. Ale na powaznie: zatatwienie wszystkich
formalnosci do Swiatowego Rekordu Guinnessa nie byto
tak szybkie, jak w przypadku ustanawiania Polskiego
Rekordu Guinnessa. Komisja w Londynie wymagata
przedstawienia odpowiedniej ilosci dokumentacji
medycznej z ro6znych okreséw mojego zycia w ciggu
30 lat, potwierdzajacych, ze faktycznie wszystko,
co deklaruje, ma podstawy w dokumentacji. Najwaz-
niejsze dokumenty to oczywiscie te z potwierdzeniem,
ze od pierwszego dnia po wypadku i po wykonanych
zabiegach zostatem zaintubowany i bezwzglednie
musiatem by¢ podtaczony do respiratora. Wszystkie
dokumenty musiaty by¢ przettumaczone przez ttumacza
przysiegtego. Musiatem miec tez przynajmniej dwie
opinie o stanie zdrowia, i o to poprositem mojego
anestezjologa i lekarza rodzinnego. Te dokumenty takze
poszty do ttumaczenia, wiec ogdlny koszt nie byt maty.
Czas oczekiwania - dos¢ dtugi.

W pazdzierniku 2023 r. wszystkie wymagane
dokumenty zostaty wystane do Londynu, a informacja,
ze komisja Guinness World Records pozytywnie
rozpatrzyta méj wniosek, doszta do mnie w drugiej
potowie lutego 2024 r. Na otrzymanie certyfikatu
zoryginalna ramka - za ktérg musiatem oddzielnie
zaptacic (!) - czekatem kolejny miesigc. Dobrze,
ze dzieki staraniom zespotu naszego Polskiego Rekordu
Guinnessa w Poznaniu, a gtéwnie Pani Pauliny Garczyk
i Pawta Chwaliboga, udato mi sie uniknac optaty
w kwocie 8 tys. zt za sam wpis do Ksiegi Rekordow.
Bardzo im za to dziekuje. Gdybym musiat zaptacic¢
te kwote, to raczej zrezygnowatbym z ubiegania sie
o rekord albo trzeba by zorganizowaé zbidrke pieniezna
na ten cel, czego bardzo nie lubie...

Ale na szczescie sie udato. Wiem, ze rekord Guin-
nessa w tej pieknej ramce dotart do Ciebie catkiem
niedawno - co czuje ,,najdtuzej zyjacy na Swiecie
cztowiek pod respiratorem”? Satysfakcje? Rados¢?
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Tak. To wszystko naraz. Jestem zachtanny na zycie.
To bardzo przyjemne uczucie by¢ wyr6znionym
za pewne osiagniecie jako pierwsza i na razie jedyna
osoba na swiecie, cho¢ moze nie jest to taka sama
rados¢, jak po zdobyciu przez sportowca tytutu mistrza
$wiata, gdy wszyscy kibice bez wahania gratuluja i bija
brawa. W moim przypadku spora cze$¢ oséb, zanim
cos$ napisata pod moimi postami dotyczacymi rekordu
Guinnessa, zastanawiata sie, czy gratulowac, czy tez
bardziej wspotczud... | wcale im sie nie dziwie. Dla wielu
ludzi sama mysl o tym, jak mozna zy¢ w takim stanie
i jeszcze by¢ zadowolonym z zycia, moze by¢ szokiem.

Zawsze gdy spogladam na ten dyplom, to sie
usmiecham. A gdy mam wiecej czasu, to w przyspie-
szonym tempie przewijam w myslach caty film swoich
wspomnien, tego, co w tym czasie przeszedtem. Od tez
moich i rodzicéw, stbw mamy: ,,Co$ ty zrobit” i mojego
pocieszania: ,,Nie martw sie, mamo, wyjde z tego...”
przez stowa dziewczyny, abym nie umierat, ze jak tylko
naucze sie oddychaé, to bedziemy razem chodzié¢
na spacery, ze zawsze bedzie mi pomagad... az po rézne
kryzysy zdrowotne, psychiczne, liczne sytuacje
podbramkowe, okropne bdle, ale tez te lepsze momenty
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dajace radosc. Przypominam sobie pierwsze wyjscie
w... starej wannie na ganek, zapach skoszonej trawy,
promienie stonca, odwiedziny coraz rzadziej
pojawiajacych sie znajomych, ale tez pierwsza
przepustke na Swieta do domu, pomimo tego ze nie byto
respiratoréw domowych, a ja nadal nie potrafitem
oddychaé. Mnéstwo réznych wspomnien przelatuje mi
przez gtowe.

Aby otrzymac ten dyplom za wytrwanie przez tyle lat
w tak ciezkim stanie, to wiedza tylko ja, rodzice, lekarze
i pielegniarki oraz niektdre osoby, z ktérymi wspét-
pracowatem na przestrzeni tych trzech dekad, ile
kosztowato nas to wysitku. Dlatego bardzo doceniam
ten certyfikat, darze go duzym szacunkiem i jestem
dumny. Mysle, ze za jakis$ czas zainteresuja sie nim
lekarze z catego Swiata. Do tej pory w roznych artykutach
medycznych czytatem, ze przy sprzyjajacych warunkach,
predyspozycjach genetycznych i bardzo dobrej opiece
osoby w takim stanie jak ja moga przezy¢ nawet 20 lat.
A tu prosze: 18 maja mineto juz 31 lat od wypadku!

Januszu, co sie zmienito w Twoim zyciu od 2007 r.,
od tamtego dnia, gdy tak bardzo zapragnates Smierci,
ze wywotate$ swoim wnioskiem o zaprzestanie
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uporczywej terapii potezna w Polsce dyskusje
o eutanazji?

Ciezko wraca¢ do tamtych chwil... Jesli chodzi
o méj stan zdrowia, to nic sie nie zmienito. W dalszym
ciggu sprawnie funkcjonuje tylko moja gtowa, cho¢
nie potrafie nig ruszaé. Swobodnie pod petng kontrola
moge jedynie mruga¢ powiekami, no i co wazne
- potrafie méwi¢. A moje moéwienie nie jest proste.
Kosztuje sporo wysitku, szczegblnie dtuzsze prowadzenie
rozmowy. Abym mogt mowic, musze oszukac organizm
i zabra¢ ptucom troche powietrza. Odciggamy
powietrze z balonika doszczelniajgcego, robi sie wtedy
nieszczelnos$¢ przy wdechach podawanych przez
respirator i dzieki temu moéwie. Gdy dtugo rozmawiam,
to nie jestem odpowiednio dotleniony i musze chwile
odpoczad. Dobrze, ze opracowatem taka metode,
bo utatwia mi to w znacznym stopniu zycie.

Nie mam specjalnie zaprojektowanej rurki tracheo-
stomijnej do moéwienia. Obawiam sie, ze nie pasowataby
do mojego otworu pod tracheotomie. Zostat on
wykonany 31 lat temu starg metoda i jego krzywizna
jestinna niz w obecnie produkowanych rurkach. Pasuja
mi tylko sprawdzone rurki z balonikiem, ktory musi by¢
zawsze odpowiednio doszczelniony. Gdy mam
odciagniete powietrze z tego balonika, to cze$¢
powietrza zamiast do ptuc uchodzi bokiem. Jestem
mniej dotleniony, ale dzieki temu moéwie.

Nadal jednak moje zycie - tak jak od pierwszego dnia
po wypadku - zalezy nie tylko od aparatury medycznej,
ale rowniez catodobowej opieki, nadzoru oséb trzecich,
odpowiednio do tego przeszkolonych.

Niedawno bytem na komisji w Katowicach i zadano
mi pytanie: co potrafie robi¢ sam? Odpowiedziatem,
ze to ztozone pytanie, bo sam, kompletnie sam, to nic
nie potrafie, ale jesli mam odpowiednia opieke
i wsparcie, to sytuacja zmienia si¢ diametralnie.

Jak wyglada Twoja sytuacja finansowa?

0d 2007 do konca 2023 r. miatem wyptacany zasitek
celowy z MOPS w niezmiennej kwocie 1600 zt. Niestety,
zostat mi odebrany. Na szcze$cie jestem pracownikiem
Fundacji Anny Dymnej ,Mimo Wszystko” i to pozwala mi
sie utrzymac, cho¢ wciaz nie sta¢ mnie na zatrudnienie
asystenta na peten etat, a jego obecnosc jest mi
niezbedna do aktywnego zycia. Moi rodzice maja juz
ponad 80 lat i sg bardzo schorowani...

Caty czas walcze tez o dofinansowania do sprzetow,
materacy przeciwodlezynowych, serwiséw wozka, ktore
pozwalaja mi lepiej funkcjonowad. W 2008 r. otrzymatem
21 tys. zt na pierwszy samochéd. Mogtem odwiedzi¢
miejsca, o ktérych dotychczas jedynie marzytem. Nowy
styl zycia wyzwolit we mnie tyle pozytywnej energii,

Ze coraz czesciej zdarzaty sie momenty zapomnienia,

w jak ciezkim jestem stanie. Naptyw energii i nowe
mozliwosci staratem sie wykorzystaé na realizacje
innych marzen, niezwigzanych z wycieczkami. Zaczatem
angazowac sie w akcje charytatywne, przedsiewziecia,

w prace. Podjatem studia magisterskie, a po ich
ukonczeniu 4-letnie studia podyplomowe. Odbytem
liczne staze, praktyki, wolontariat w hospicjum dla ludzi
terminalnie chorych. Zaczatem zy¢ petna piersia,

a to, czego sie podejmowatem, zalezato ode mnie.

Na czym teraz polega Twoja praca, jak pomagasz
ludziom?

Pracuje na 1/2 etatu. W pierwszych latach pracy
w Fundacji Anny Dymnej ,,Mimo Wszystko” bytem
zatrudniony jako internetowy analityk rynku oséb
z niepetnosprawnoscia. Nawigzywatem rézne kontakty
ze Srodowiskiem oséb z niepetnosprawnosciami, bardzo
duzo 0s6b pisato do mnie, bo w tamtych latach bytem
czesto obecny w mediach. Sporzadzatem listy i raporty
o potrzebach os6b i rodzin. Moim wieloletnim gtéwnym
sponsorem paczek $wigtecznych rozsytanych
do potrzebujacych rodzin byta fundacja Pani Ani
Dymnej, ale rowniez byty juz poset Stawomir Piechota.
Po latach awansowatem na stanowisko fundraisera
i staratem sie nawigzywac kontakty z darczyncami,
firmami, ktore bytyby sktonne wspierac finansowo
dziatania naszej Fundacji. Dzwonitem tez do najbardziej
zaangazowanych w pomoc darczyncéw i sktadatem
im podziekowania. Spotykatem sie wéwczas z mitymi
reakcjami. Po ukonczeniu studiow i uzyskaniu tytutu
magistra Fundacja Pani Ani kolejny raz zmienita moj
status i obecnie jestem zatrudniony jako psycholog.
Udzielam wsparcia osobom w podobnej do mojej
sytuacji, ale przy tym w jakiejs$ czesci tacze réwniez
poprzednie swoje profesje, korzystajac ze zdobytego
doswiadczenia.

Jak wyglada Twéj dzie? Robisz tak wiele rzeczy,
Ze zastanawiam sie, jak wystarcza Ci na to sit?

Czasem ich brakuje... Dzien zalezy od moich planow...
ale cudownie jest je mie¢ ($miech). Jesli nie podrézuje
i zostaje w domu, to zwykle ¢wicze dwie godziny z rana
lub do potudnia. Po rehabilitacji, ktéra ma znaczacy
wptyw na moja kondycje zdrowotng i samopoczucie,
zawsze staram sie zarezerwowac odpowiednig liczbe
godzin przeznaczonych na prace. Pare lat temu wpadtem
na pomyst, aby mi zamocowano do tézka uchwyt, ktory
utrzymuje nad moja gtowa iPada. Dzieki temu moge go
obstugiwaé, lezac na plecach, a w tej pozycji potrafie
wytrzymad najdtuzej. Komputer lub laptop mogtem
dotad obstugiwac, tylko bedac utozonym na jednym
lub drugim boku. Samo utozenie mnie zabierato troche
czasu. Teraz w ciggu pieciu minut tata lub asystent sg
w stanie odpowiednio ustawi¢ mi iPada. Potrafie na nim
zrobi¢ prawie wszystko. Bywa, ze z komputera
nie korzystam po dwa-trzy dni.

Od kilkunastu miesiecy mam zdecydowanie wiecej
czasu dla siebie. W czerwcu ubiegtego roku skonczytem
ostatnie 4-letnie studia podyplomowe, wczesniej studia
magisterskie, a jeszcze wczesdniej liceum zakoficzone
matura. W sumie to 14 lat nauki. Gdy przygotowywatem
sie do egzamindw na studiach magisterskich, to podczas
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Anna Dymna, zatozycielka i prezes Fundacji
»Mimo Wszystko”, to jedna z najwazniej-
szych oséb w zyciu Janusza Switaja

sesji czesto uczytem sie
do rana, bo brakowato mi czasu
w ciggu dnia. Czutem, jak
z przecigzenia wzroku z roku
na rok go trace, az zaczatem
uzywac okularéw. Ale niczego
nie zatuje, bo byto warto.
Podstawa mojego dnia
sa tez oklepywanie, odsysanie
i zmiany utozenia. Wieczorami
lubie czytac, stucha¢ muzyki,
obejrze¢ dobry film, spedzic troche czasu
na zabawie z kotkami i porozpieszczac je ulubionymi
przysmakami. Prowadze tez swoj profil w social
mediach. Publikuje posty z ciekawszych zdarzen
w moim zyciu. Przed snem sama toaleta zajmuje
rodzicom okoto dwdch godzin, a jesli trzeba umy¢
gtowe - to dtuzej. Po toalecie moje ciato sie regeneruje.
Rano tata mnie oklepuje, odsysa, poi woda i uktada
na plecach. W razie potrzeby dosypiam. Jem $niadanie,
potem jest czas na rehabilitacje i prace. Zazwyczaj
w poniedziatki uczestnicze zdalnie w ,,operatywce”,
czyli zebraniach pracownikéw naszej fundacji.
Omawiamy najwazniejsze sprawy. | tak to sie kreci.
Czy bez asystenta mogtbys gdziekolwiek wyjsé?
Nie. Bez asystenta moje i rodzicow codzienne
funkcjonowanie nie byto mozliwe juz 20 lat temu,
a tym bardziej teraz, gdy oboje maja ponad 80 lat.
Tata jeszcze daje rade ze wszystkim, ale mama niedtugo
sama bedzie potrzebowata pomocy. W zasadzie juz jej
potrzebuje, cho¢ w domu potrafi funkcjonowad
i mi pomagac. Ma coraz wieksze problemy z chodze-
niem; do sklepu po zakupy nie wychodzi juz od ponad
trzech lat. Wszystko jest na gtowie taty. Gdyby nie
pomoc mojego asystenta, ojcu zabraktoby czasu

Na rodzicdw Janusz
moze liczy¢ cate
zycie. To przede
wszystkim im
zawdziecza swoj
Swiatowy Rekord
Guinnessa

na prowadzenie pozostatych spraw domowych,
nie mowigc o odpoczynku, ktoéry jest konieczny nie tylko
u starszych oséb.

Rodzice od dnia mojego wypadku nigdy nie byli
na urlopie, nie pojechali we dwdjke na wczasy.
Pomimo teraz juz starszego wieku nigdy nie skorzystali
z mozliwosci pobytu w sanatorium, choc¢ im sie to
nalezy. Znam ludzi, ktérzy co roku wykorzystuja
maksymalnie pod tym wzgledem nasze panstwo,
cho¢ nie wymaga tego ich stan zdrowia. Moi rodzice
nigdy nawet nie starali sie o sanatorium, bo wtedy ja
musiatbym w tym czasie trafi¢ na przechowanie
do szpitala lub o$rodka. Jest mi przykro z tego powodu,
ze aby zy¢, zabratem sporg cze$¢ zycia rodzicom.
Niektérym moje podejscie moze sie wydawac
egoistyczne, dlatego zaprzestanie mojej uporczywej
terapii bytoby tu jakims wyjsciem...

Na szczescie Twoje wotanie o $mierc¢ okazato sie
wotaniem o zycie... z ktérego teraz czerpiesz
garsciami.

Powiedziatbym nawet, ze z petnym, rekordowym
oddechem ($miech), ale wracajac do ograniczen...

Jak wygladaja Twoje ograniczenia komunikacyjne,
W przemieszczaniu sie?
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Przemieszczam sie wytgcznie za pomoca specjalnie
dostosowanego do mojej znacznej niepetnosprawnosci
fizycznej wozka elektrycznego, ktory zazwyczaj jest
sterowany przez asystenta. Drugim Srodkiem mojej
komunikacji jest specjalnie dostosowany samochod
zwinda hydrauliczna i pasami zabezpieczajacymi wozek.
Mam w samochodzie wszystkie zabezpieczenia
do wodzka, do tadowania respiratora w trakcie dtuzszych
podrézy, do odsysania. Tylko w moim aucie czuje sie
bezpiecznie na dalekich wyjazdach. W naszym miescie
jezdza od pewnego czasu autobusy niskopodtogowe.
Przetestowatem je, moge nimi jezdzi¢, ale nie czuje sie
zbyt komfortowo, kiedy kierowca objezdza ronda, a moj
wobzek przesuwa sie po podtodze autobusu. Pociggami
absolutnie nie podrézuje, na samolot dotad tez sie
nie odwazytem, ale moze i nie byto do tej pory takiej
potrzeby. Pozostate moje formy komunikacji ze Swiatem
to oczywiscie laptop, iPad oraz smartfon, ktory w petni
obstuguje za pomoca ustnego sterowania: lekko
dmucham i poruszam ustami. Opanowatem obstuge
tego wynalazku do perfekgji. Dos¢ sprawnie wychodzi
mi w zasadzie obstuga kazdego urzadzenia, do ktérego
moge sie podtaczyc¢ takim sterowaniem.

Czy pozwalasz sobie na zycie towarzyskie?

Na dalekie podréze samochodem?

Podréze - jak najbardziej. Mozna powiedzie¢,
ze w zasiegu 300-350 km i troche dalej w razie
koniecznosci jestem w stanie zaplanowac kazda
jednodniowa wycieczke. One s3 najwygodniejsze
pod wzgledem logistycznym. Kazda dalsza lub dtuzsza
podréz z noclegiem wymaga wiecej przygotowan
i zabierania wiekszej ilosci sprzetu medycznego. Aby
odby¢ czasem taka podréz w jak najlepszych warunkach,
kupitem nosze karetkowe. Bez problemu wytrzymuje
na nich w podrézy 10 godzin w pozycji lezacej.

Bardzo lubie podrozowaé. Gdy odkrywam nowe
miejsca, czuje naptyw energii, ktdéra pozwala mi
przezwyciezy¢ trudy podrozy i niewygode. No... prawie
zawsze. Moje pierwsze autko nie miato klimatyzacji
i niestety dwa razy zdarzyto sie, ze podczas dalszych
wyjazdow stracitem przytomnos$¢. Na szczescie w obu
przypadkach wracatem juz do Jastrzebia i bytem na tyle
blisko, ze na czas dojechata karetka i zawiozta mnie
na OIOM.

Kazdy wyjazd to w moim przypadku pewne ryzyko.
Podobnie zreszta jak kazde wyjscie na wozku. Zycie
cztowieka pod aparaturg caty czas jest niepewne,
ale staramy sie jak najlepiej przygotowaé pod kazdym
wzgledem, aby zminimalizowac ryzyko. Ostatni raz
utrata przytomnosci w upalne dni zdarzyta mi sie dobrze
ponad 10 lat temu, wiec nie jest Zle. Trzeba podejmowacd
wyzwania, aby co$ przezy¢, zobaczy¢. Bez podrdzy
nie wyobrazam juz sobie zycia.

Moje zycie towarzyskie tez istnieje, cho¢ tu mogtoby
by¢ nieco lepiej. Jednak jak na moja niepetnosprawnosc
i ograniczenia, nie ma co narzeka¢. Podam maty

W tym pokoju toczy sie
zycie prywatne

i zawodowe, codziennie
w towarzystwie

m.in. asystenta i kota

przyktad. Jak wiesz, jestem kibicem siatkowki i jezdze
na mecze. Mam kilku znajomych, z ktérymi mozna by
na nich porozmawiac, ale podczas meczéw jest zbyt
gtosno, aby moj gtos byt styszany. Gdy mam co$ waznego
do przekazania, to albo nachylaja sie do mojego ucha,
albo podaje informacje asystentowi, a ten przekazuje
ja w moim imieniu. Nigdy jednak nie zastapi

to bezposredniej interakcji, ale trudno. Gdybym byt
samowystarczalny, nie potrzebowatbym statej opieki

i asysty, to zycie pod wzgledem towarzyskim mogtoby
wygladad zupetnie inaczej, ale jest, jak jest, i nie ma
co narzekaé. Zawsze moze by¢ lepiej, ale tez i gorzej...

Oczywiscie pewnie masz na mysli randki...
na ktére przeciez nie wyjdziesz z mamga czy tata.

Do tego typu spotkan potrzebny jest asystent
na peten etat... Januszu, jak wyglada sytuacja ludzi
w podobnej do Twojej sytuacji?

Czes$¢ 0s6b, ktore znam, zyje podobnie. Podrézuja,
maja swoje zainteresowania, pasje, ale wieksza czes¢
nie moze pozwoli¢ sobie na tak intensywne zycie,
poniewaz ich organizmy nie sg tak wydolne jak moj,
albo po prostu ich rodzice nie maja zdrowia, aby tak
intensywnie funkcjonowac. Przyznana liczba godzin
na asystenta nawet nie pokrywa liczby godzin, gdy
rodzic musi i$¢ do pracy, a co dopiero ruszy¢ w podréz.
Mysle, ze sytuacja takich os6b moze sie znacznie
poprawi¢, gdy wejdzie w zycie Swiadczenie wspierajace,
a osoby z niepetnosprawnoscia beda mogty wydac
te pienigdze wedtug swojego uznania. Dla mnie
najwazniejsza inwestycja jest opieka nade mna
i pomoc rodzicom, a dopiero pdzniej inne sprawy.

Masz internet, tablet, smartfon... jestes
w stanie by¢ na biezagco i komunikowac sie
ze $wiatem... To potwierdza, ze technika
tak poszta do przodu, ze pomaga Wam zy¢.

Bezapelacyjnie. Pomaga, i to coraz bardziej.
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Na biezgco $ledze nowinki techniczne i kombinuje,
jak tu mégtbym usprawnic, uprzyjemnié swoje zycie
ponad to, co juz jest. Duzg szanse upatruje w goglach
lub okularach rozszerzonej rzeczywistosci. Juz funkcjo-
nuja takie urzadzenia na rynku. Ostatnio swoje gogle
wypuscit tez Apple. Na razie czytam komentarze,
recenzje i czekam, az kolejne wersje tych urzadzen beda
lepiej dopracowane, tak aby moc je obstugiwadé tylko
za pomoca powiek, gatek ocznych, ewentualnie krotkich
komend gtosowych. Juz mamy prototypy samochodéw,
ktore bezpiecznie poruszaja sie w ruchu publicznym.
Gdy bedzie to bardziej rozpowszechnione, to z pew-
noscig pojawig sie wozki, ktére po wpisaniu odpo-
wiednich wspétrzednych doprowadza osobe ze znaczna
niepetnosprawnoscia do celu. Zamierzam w tym roku
bardziej korzystac z technologii Al. Coraz szersze
zastosowania sztucznej inteligencji pozwola nam
na korzystanie z niedostepnych do tej pory funkgji.

W niedtugim czasie ma sie pojawié nowe sterowanie
obstugi komputera. Od pewnego czasu pracuje nad tym
producent moich dotychczasowych urzadzen, ktére
zostaty juz wycofane ze sprzedazy. Mamy szczescie,

ze zyjemy w czasach, gdy jest tak szybki postep
technologiczny, i to nie tylko na poziomie gadzetow

czy urzadzen do obstugi komputerdéw. Nasze zyciodajne
respiratory tez sg coraz lepsze, wydajniejsze, precyzyjne
do ustawien réznych trybdw wentylacji, a przy tym
coraz lzejsze i mniejsze, mobilne. Baterie po petnym
natadowaniu potrafig podtrzymad prace respiratora

w podrézy nawet 9 godzin. Gdy dopniemy zewnetrzna
baterie, wtedy energia jest juz zapewniona na 18 godzin.
To naprawde luksus. M6j pierwszy respirator domowy
wytrzymywat maksymalnie pottorej godziny

na podtrzymaniu baterii. Bytem zawsze w strachu,

gdy tata musiat zatatwia¢ wazne sprawy i wychodzit

na dtuzej. Nie mielisSmy w tamtych czasach asystenta,

a mama jest osoba niedostyszaca i nie zna sie

na sprawach technicznych. Rozwdj technologii idzie
teraz w dobrg strone.

A czy Twoje zycie i plany, Januszu, tez ida
w dobra strone? Zdradz, prosze, swoje marzenia.

Prawda jest taka, ze juz dawno spetnitem wszystkie
marzenia sprzed 20, a nawet 10 lat. Ale spokojnie -
wcigz pojawiaja sie nowe, choc robi sie tu coraz ciadniej.
Wszystko opiera sie bowiem na tej mojej tak znacznej
niepetnosprawnosci. Gdybym miat wtasny oddech,
granica mozliwosci znacznie by sie przesuneta. Gdybym
miat choé w czesci sprawna jedna reke, to juz bytoby
zupetnie dobrze. Mogtbym nie tylko sterowac swoim
wobzkiem, ale tez zosta¢ mistrzem kierownicy swojego
auta. Na pewno chce kontynuowaé podréze. Mam
w planach wycieczke do Parku Ojcowskiego. Bytem tam
w szkole podstawowej. Juz mam przygotowany plan.
Pojade tez drugi raz na Szyndzielnig - pod koniec

ubiegtego roku wysypano i utwardzono tam nowa droge.

Teraz po wjezdzie kolejka gondolowa bede w stanie
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dojecha¢ moim wézkiem az pod schronisko, do miejsca,
w ktérym bytem na jednej z ostatnich przed wypadkiem
wycieczek z moja dziewczyna. Gdy tylko dostane
zapewnienie, ze bede w stanie dotrze¢ tam wozkiem,

to chetnie zaplanuje wycieczke do Krynicy-Zdroju

na $ciezke nad koronami drzew. Poznatem juz takie
konstrukcje w Czechach i na Stowacji; niestety ta u nas
nie byta do tej pory dla mnie dostepna. Jest mnéstwo
wspaniatych miejsc, ktére chciatbym odwiedzi¢, ale
niestety nie da sie tam dojecha¢ samochodem, a tym
bardziej wozkiem.

Pod wzgledem edukacyjnym czuje sie w petni spet-
niony. Nie mam wiekszych planéw poza krétkimi
doszkalajacymi kursami czy webinariami. Nigdy
nie przypuszczatem, ze zajde tak daleko. Jest to przyktad
dla innych, ze warto mie¢ marzenia i starac sie je
realizowac.

Jedno z moich najnowszych marzen to spotkanie z Iga
Swigtek. Staram sie od dwoch lat, bytem w kontakcie
zmenadzerka Igi, Paula, ale takie spotkanie - aby
zamieni¢ cho¢ dwa zdania, zrobi¢ pamigtkowe zdjecie -
jest na razie niemozliwe. Wierze, ze kiedys sie uda.

Juz robie przygotowania do 50. urodzin, choc jest
jeszcze prawie rok. Czas leci. Na dwa lata przed
terminem zarezerwowatem sale w najatrakcyjniejszym
miejscu w Jastrzebiu-Zdroju. Planuje liste gosci. Wiem,
ze specjalnie na te okazje Pani Anna Dymna z catag
fundacja zarezerwowali wolny dziefd w swoim napietym
kalendarzu.

Moim wielki marzeniem jest tez naprawienie pewnego
btedu jeszcze z ubiegtego wieku. Bytem wédwczas
mtodym chtopakiem, ale juz po wypadku. Staram sie
od dekady i na razie bez oczekiwanych rezultatow.
Troche nie rozumiem catej sytuacji i bede musiat
bardziej nad sobg popracowac, by rozwazy¢, czy nadal
warto sie stara¢. Moze czasem trzeba przyjac, ze pew-
nych rzeczy sie nie da, bo nie zaleza tylko od nas. By¢
moze przy odpowiedniej okazji omdwie te sprawe
z superwizorem. Wychodzitem w zyciu z bardzo trudnych
lub wrecz ekstremalnych sytuacji. Zatatwitem niejedng
skomplikowana sprawe, ale moze nie tym razem...

Zycze Ci, abys spetniat marzenia... bo one same sie
nie spetnia.

Tak, wiem o tym bardzo dobrze. To tak jak w loterii.
Nie wygra tylko ten, kto nigdy nie zagra.

A Swiatowy rekord? Pobij go sam jeszcze wiele razy.
Pokaz wszystkim, jak wielki masz apetyt na zycie!

Taki mam plan. Bede sie starat tak wysrubowac
ten rekord, aby w tym stuleciu nie byt mozliwy
do pokonania. Z czasem na pewno, bo jak juz
powiedziatem, wierze, ze technologia i medycyna
tak sie rozwina, ze dadza ludziom w moim stanie
znacznie wieksze mozliwosci. Kto wie? Moze nie bedzie
ludzi z niepetnosprawnoscia fizyczna, gdyz lekarze
naprawia nam uszkodzone kregostupy i przerwane
rdzenie kregowe. Pozyjemy, zobaczymy. M
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TESTAMENT

— CORAZ ZYWSZY TEMAT

To byta jedna z mazurskich drog. Tych kretych niczym karnawatowa serpentyna.
Wystarczyta chwila nieuwagi, zakret wziety ze zbytnig brawura, poslizg i zamiast
na cieptym piasku nad jeziorem znalaztam sie w zimnym szpitalnym tozku.

A gdy juz bytam pewna, ze nadal bede zy<... napisatam testament.

Magdalena Gajda — dziennikarka spofeczna

i medyczna, specjalistka ds. PR i komunikacji
spotecznej, storytellerka i pisarka; menadzerka
ogolnopolskiej kampanii spotecznej ,Napisz
Testament”

TYM SAMOCHODEM JECHALO NAS
PIECIORO:
ja i czworo moich przyjaciét ze studidw. Byt poczgtek
lat 90. ub. wieku. Miatam 20 lat i wtasnie wyrwatam sie
na kilka dni wakacji po sesji egzaminacyjnej na Wydziale
Polonistyki Uniwersytetu Warszawskiego. Nie przypusz-
czatam, Ze zaraz przystgpie do sprawdzianu o wiele
trudniejszego niz te uczelniane.

Drutowanie szczeki bez znieczulenia. Ten bél pamietam

do dzis. | jeszcze bol ztamanej szyjki lewej kosci biodrowej.

Taki uraz przytrafia sie zwykle osobom starszym. Mnie
przytrafit sie wtedy, gdy po kilku saltach w wirujgcym
w powietrzu samochodzie wyleciatam na zewngtrz przez

jego przednig szybe. W mazurskim szpitalu méwili o mnie:
ta z tylnego siedzenia, ta nieprzypieta pasami, ta cudow-
nie ocalona.

LBedzie pani miata jedng noge krétszq” - powiedzieli
lekarze po operacdji, ktérg przesztam juz w Warszawie.
0 ile moja szczeka zrosta sie prawidtowo, o tyle poskta-
dana i poskrecana srubami kos¢ nogi zrastata sie, wypy-
chajgc w gére biodro. Do domu wrécitam wykrzywiona,
wspierajgc sie na kulach, powtdczgc nogami i zadajgc sobie
wcigz to samo pytanie: jak mam dalej zy¢?

GDY NAGLE STAJESZ SIE
NIEPEENOSPRAWNY,

dopada cie wiele emocji. Ztos¢ na los, ze akurat tobie
przytrafit sie wypadek. Zal za zyciem, ktére utracites. Lek
przed tym, co cie czeka. Ale przede wszystkim czujesz sie
zupetnie zdezorientowany. Jakbys nagle znalazt sie

w miejscu, ktdrego nie znasz, i nie wiesz, jak wrdcic¢

do domu. I nie masz kogo zapytac o droge. Bo moja mama
i przyjaciele robili dla mnie, co mogli. Pomagali sie umyc,
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ubrac, przygotowywali positki, dyzurowali przy mnie,
abym nie czuta sie samotna. Ale przeciez nie mogtam
polegac wcigz na nich. Musiatam sama zadbac o siebie.

A ja wtedy nie wiedziatam ani z czego, ani w jaki sposéb
mam zy¢. Teraz jest prosciej. Sq fundacje i stowarzyszenia,
ktére pomagajq takim ,nagtym” niepetnosprawnym
jak ja odzyskac¢ samodzielnos¢. Wskazujq, jak zatatwic
rehabilitacje, leki, zasitek itp. Pomagajq sie przekwalifi-
kowac, znalez¢ nowq prace. Ba! Nawet uczq tego,

Jjak trzymac kule, aby nie nadwyezy¢ miesni rgk, albo jak
wstac z tézka, gdy ktos, tak jak ja nie moze przez prawie
rok zgig¢ nogi w kolanie.

Kiedy przydarzyt sie méj wypadek, byto zupetnie inaczej.
Wtedy bytam po prostu kalekq. Kalekqg z matego, niedo-
stosowanego do moich nowych potrzeb mieszkanka.
Wierzcie mi: kazda wskazéwka, porada, kontakt byty
dla mnie cenniejsze niz ztoto. Korzystatam z nich chetnie.
A gdy juz zadbatam o siebie, postanowitam tez poméc
innym ludziom i napisatam testament.

O TESTAMENTACH CORAZ GLOSNIEJ,
m.in. dlatego, ze pani lwona, lat 53, bohaterka tej
opowiesci, jest jedna z wielu oséb, ktore dzielac sie
swojaq historig, wspierajg realizowang w Polsce juz 6smy
rok kampanie spoteczng ,Napisz Testament” i przeko-
nuja wtasnymi doswiadczeniami, ze testament to jeden
z najwazniejszych dokumentdéw zycia.

- Napisatam swoj testament, gdy po kilku operacjach
udato sie ,wydtuzy¢” mojg noge i mogtam juz poruszac sie
bez kul. Gdy pracowatam jako nauczycielka jezyka
polskiego i uznatam, ze te szkolne dzieci mi wystarczg,
ze wtasnych nie musze miec. Gdy po kilku latach matzen-
stwa wrdcitam z tej ,wyprawy’. | gdy zrozumiatam,

Ze testament to nie jest pozegnanie, ale generalne
porzqdki - wyjasnia pani lwona.

Na $wiecie testament nie jest tematem tabu. W Polsce
przestaje nim by¢. Nie jest juz jednoznacznie kojarzony
ze $miercig, chorobg albo z ogromnym bogactwem
lub skomplikowana, odktadana ,,na pézniej” czynnoscia.
Na spisanie testamentu decyduja sie nie tylko seniorzy
albo osoby ciezko chorujace, wymagajace statej opieki
lub bedace w zyciowym kryzysie. Testamenty spisuja
takze osoby mtode, dojrzate, w petni sit fizycznych
i intelektualnych, wchodzace w dtuzsze zwiazki,
zaktadajace rodziny, gromadzace sktadniki swojego
majatku.

W czasach skomplikowanych zaleznosci obycza-
jowych, ekonomicznych, prawnych, cyfrowych i emo-
cjonalnych, w ktore jestesmy uwiktani, coraz madrzej
podchodzimy do kwestii zarzagdzania wtasnym majat-
kiem oraz planowania bezpiecznej przysztosci swojej
i bliskich. Jeste$my bardziej $wiadomi tego, ze gdy-
by$smy nagle odeszli na zawsze bez sporzadzenia
testamentu, to spadek po nas otrzymaliby spadkobiercy
ustawowi. A taki scenariusz zdarzen nie zawsze jest
zgodny z nasza wola.
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DLA DOBREJ PRZYSZtOSCI

- W swoim testamencie uwzglednitam takze te organi-
zacje pozarzgdowe, ktére na rézne sposoby wspieram,

i przeznaczytam na ich dalsze dziatania czes¢ pieniedzy,
ktdéra po mnie zostanie - koficzy swoja historie pani
lwona.

Bezinteresowne wspieranie finansowe celu spotecz-
nego bliskiego naszemu sercu i przekonaniom ma wsréd
Polakéw wielopokoleniowe tradycje. Do dzi$ podziwia-
my lub korzystamy z takich testamentowych daréw
serca, jak m.in. uczelnie (np. Uniwersytet Jagiellonski
w Krakowie), kolekcje ksiazek i dziet sztuki (np. Muzeum
Narodowe, Zaktad Narodowy im. Ossolinskich), a takze
szpitale, stowarzyszenia hobbystéw, straze pozarne,
domy dziecka itp. Przy czym pozostawianie
w testamencie pewnych kwot na cele spoteczne nie byto
obyczajem jedynie os6b majetnych, ale takze tych
o $rednim i nizszym statusie ekonomicznym; obyczajem,
ktory jest bardzo powszechny w krajach Europy i $wiata,
a odradza sie w Polsce po czasach PRL-u.

»Napisz Testament - Zapisz Dobro” - tak brzmi petne
hasto kampanii testamentowej. Realizujemy j3 nie tylko
po to, aby obali¢ mity, ktore narosty wokét testamentow,
ale aby przede wszystkim zacheci¢ Polakéw do sporza-
dzania testamentéw na kazdym etapie zycia i uwzgled-
niania w nich organizacji spotecznych. Dzigki takim
zapisom przyczyniamy sie do budowania dobrej
przysztosci dla wszystkich.

* %%

Po informacje o testamentach i spadkach
oraz wskazowki, jak w testamencie zapisac dobro,
zapraszamy na: www.napisztestament.org.pl B

4 )

Cztonkowie kampanii
,Napisz Testament” w Polsce:

® Fundacja ,Lekarze bez Granic”

©® Stowarzyszenie mali bracia Ubogich

©® Stowarzyszenie SOS Wioski Dzieciece w Polsce
® Miedzynarodowy Ruch na Rzecz Zwierzat Viva
® Fundacja WWF Polska

® Fundacja Ronalda McDonalda

® Fundacja Pomocy Dzieciom ,,Pociecha”

® Fundacja Dorastaj z Nami

® Fundacja na rzecz Nauki Polskiej

® Fundacja im. Doktora Piotra Janaszka PODAJ DALEJ
® Fundacja Gajusz

® Fundacja DKMS

J
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POD PRYSZNICEM
BEZ HAPPY ENDU

Helena* na ulicy znalazta sie niespodziewanie. Z dnia na dzien stracita dochod,
a w konsekwencji wynajmowane mieszkanie. Byt Srodek zimy. Jak zy¢, gdy koncza sie
pienigdze i mija tydzien w tych samych ubraniach?

dzie znalez¢ toalete, skad wzig¢ Swiezag

wktadke higieniczna lub urologiczna?

Jak zadbac o stopy i co zrobi¢, gdy skonczy sie

tusz do rzes, pospiesznie zabrany z miejsca,

ktore kiedys$ byto domem? - takie pytania
Helena zadawata spotkanym osobom, ktére podobnie
jak ona na miejsce do zycia wybraty okolice Dworca
Centralnego w Warszawie.

DWORCE, NOCLEGOWNIE, £AZNIE...

Przez dwa miesigce nabierata doswiadczenia,
czasem w bolesny dla siebie sposéb.

- To byt straszny czas. Mieszkanie opuscitam w styczniu
i po raz pierwszy w Zyciu znalaztam sie na ulicy.
Nie mogtam sie odnalezé. Nie wiedziatam, jak zy¢,
gdzie sie umy¢. Nie miatam pojecia, ze istniejq jadtodajnie,
wydawki, taznie. To byt obcy swiat, o ktérym wczesniej
nie myslatam - wspomina Helena.

W pierwszych dniach na dworcu stracita portfel,
dokumenty i telefon.

- Taki dworcowy standard. Niemal kazdy jest tam
okradany i traci pienigdze oraz telefon - wzdycha.

dziennikarka spoteczna
sportowa, korespondentka

Na dworcu wiele stracita, ale zyskiwata potrzebna
wiedze, by przetrwac na ulicy. Najczesciej pytata o to,
gdzie sie ogarna¢ i umyc. Dowiedziata sie o mobilnej
tazni, ktora stoi w Parku Traugutta w Warszawie.

- Zachwycito mnie to miejsce. Sq tam bardzo dobre
warunki do kgpieli. To kontenery, ale z wieszakami,
szatkami na schowanie ubrania, natryskiem. W ponie-
dziatki przyjmujqg zapisy na pranie. A kgpiel jest dostepna
codziennie. Kobiety mogq liczy¢ na specjalne trakto-
wanie. Na kgpiel majg 20 minut. Mezczyzni troche mniej.
A co najwazniejsze - w tazni przystuguje czysta bielizna:
majtki, podkoszulka, skarpetki. Wszystko nowe
- luksusowe. To ogromny plus.

Helena u$miecha sie na wspomnienie tej bielizny.
Na ulicy stale czuta sie brudna. Nie opuszczato jej
wrazenie, ze ma niedoprane rzeczy, nieumyte wtosy.
Za pierwszym razem w tazni byta zupetnie zagubiona.
Obstuga, widzac jej zmieszanie, przyznata podwdjny
czas pod prysznicem. W potowie marca znalazta miejsce
w noclegowni. Teraz ma codzienny dostep do tazienki.
Nadal jednak nie czuje sie pewnie w swoich starych
ubraniach. W noclegowni dwa razy w tygodniu mozna
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oddac rzeczy do prania, ale jeszcze nie odkryta miejsc,
w ktérych mogtaby otrzymaé nowe ciuchy.

Podczas rozmowy ma na sobie bluzke ze sklepu
z uzywang odzieza. Kupita ja ostatniego dnia wyprze-
dazy, gdy cena za kilogram byta najnizsza. Zaptacita
10 zt. Pierze ja w rekach. Suszy na grzejniku w tazience
w noclegowni.

- Bronitam sie przed noclegownig, bo chodzity stuchy, ze
nie jest to zbyt fajne miejsce. A okazato sie, ze noclegownia
na Kaczorowej w Warszawie to miejsce czyste i przyjemne.

Ma tez jednak swoje wady. Wolno tam przebywac tylko
w nocy. W ciggu dnia Helena stara sie spedzic¢ czas
w cieptych, suchych punktach, gdzie moze co$ zjes¢ i sie
napi¢. W marcu, trzecim miesigcu swojej bezdomnosci,
trafita na ,,kobiecy poniedziatek” w Fundacji ,Daj Herbate”.

Przyszta z kolezanka, ktérg poznata w noclegowni.
Niestety, pojawity sie za pdzno, by skorzystaé z prysznica
i wyprac ubrania. Zachwycity sie jednak spokojem
i domowa atmosfera. Zostaty na kawie.

Kolezanka Heleny, Ewa, z przyjemnoscia popija goraca
kawe. Wtosy ma zaczesane w kok, makijaz, biata bluze.
Stara sie by¢ zadbana. Kiedys regularnie ,,chodzita
na paznokcie”. Juz tego nie robi. Mieszkata z corka.

W lutym do corki wprowadzit sie nowy partner. Ewa
zostata wyrzucona z tego domu. To dla niej trudny temat.
Kiedy$ miata domek, meza i czworo dzieci. Potem
wszystko sie posypato. Wyprowadzita sie zdomu,

gdy zastata meza z inng kobieta. Reszta dzieci, dzisiaj

juz dorostych, mieszka poza Polska.

- Moje zycie i to, co miatam, przemineto. Juz tego
nie ma, niczego nie ma.

Nigdy nie mieszkata na ulicy. Znalazta miejsce
w noclegowni na poczatku marca. Z poprzedniego,
jeszcze ,domnego”, zycia zostaty jej wktadki higieniczne,
kremy, zel pod prysznic. Jeszcze nie mysli, co bedzie,
gdy sie skoncza. Nie moze miec zbyt wielu rzeczy ze soba.
Nie moze nic kupic¢ na zapas. Nie ma miejsca, gdzie
mogtaby to zostawic.

- Kazdego dnia musimy wyjs¢ z noclegowni
i nie mozemy wrocic¢ az do wieczora. W ciggu
dnia musimy sobie znalez¢ miejsce, zeby
przeczekac. Przed wyjsciem mamy
jednak mozliwos¢ zjedzenia
sniadania,
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a gdy wracamy, dostajemy obiadokolacje. Dwa razy
mozemy nie przyjs¢. Raz wykorzystatam te mozliwosc,
gdy autobus nie przyjechat i nie miatam sie tam jak
dostac przed 22:00. Pojechatam do bytego partnera corki,
ktory zawsze mi pomagat. Niestety, nie byto go w domu.
Noc spedzitam na klatce schodowej - opowiada Ewa,
uciekajac spojrzeniem.

Noclegownie trzeba opusci¢ rano nawet w chorobie.
Wtedy dzier zmienia sie w probe przetrwania do wieczo-
ra, gdy bedzie mozna wroci¢ na noc do tézka. Chore,
zmeczone, czasem z bolesnym okresem, czasem w ciazy,

z problemem nietrzymania moczu, muszg sobie poradzi¢.

WYDAWKI | MIESZKANIE KATEM U RODZINY

Wedruja od jadtodajni do jadtodajni, od wydawki
do wydawki. Najlepsze sg takie miejsca, w ktérych
mozna dostac ubrania i $rodki higieniczne.

- Kiedy jeszcze mieszkatam na dworcu, korzystatam
zwydawki Fundacji ,Daj Herbate”. Tam dostatam szampon
w matych opakowaniach i wktadki higieniczne. Teraz nie jest
to mozliwe. Nasza noclegownia jest daleko, a nie mozemy
sie spoznic, bo jg stracimy. Jesli cos sie odbywa po 18:00, to
juz nie jest dla nas. Nie warto ryzykowac - wyjasnia Helena .

Godziny wydawek sie nie zmienia. Zazwyczaj sg one
obstugiwane przez wolontariuszy, ktorzy wczesniej sa
w pracy. Helena jeszcze nie wie, ze ten problem mozna
rozwigzaé. Podczas dyzuru moze zgtosi¢ potrzebe posia-
dania ubrania do pracy czy na wazne spotkanie. Istniejg
rowniez magazyny odziezy w r6znych punktach pomocy.
Nie wie tez, ze nawet mieszkajac w noclegowni, moze
odebra¢ paczke z najpotrzebniejszymi rzeczami poza
terminem wydawki. Dopiero uczy sie nowego zycia i czeka
na emeryture. Ma do niej prawo. Pracowata w admini-
stracji banku, w szkole i jako kasjerka w supermarkecie.
Na razie jednak musi odzyska¢ skradzione dokumenty.

- Bede prostowac swojq sytuacje krok po kroku - deklaruje.

Kolezanka Heleny ztozyta juz wszystkie dokumenty
i czeka na przyznanie emerytury. Po cichu marzy,
ze majac staty dochod, bedzie mogta wystapic o miesz-
kanie komunalne. Gdy tylko dostanie emeryture, dokupi
brakujace kremy. Te, ktore zabrata z domu, za jakis czas
sie skoncza. Moze tez poszuka pracy. Helena takze
ma nadzieje, ze znajdzie prace i odmieni swoj los.

Z ,kobiecych poniedziatkdw” korzysta réwniez Wanda.

Nie jest osoba w kryzysie bezdomnosci. Mieszka u syna.
Zyje skromnie. Minimalna emerytura nie poz-
wala jej na optacanie rachunkow.
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- Cate zycie pracowatam - i w papierkach, i przy sprzgta-
niu. Miatabym wyzszg emeryture, ale pogubitam gdzies
Swiadectwa pracy i jest, jak jest. Na szczescie syn
za wszystko ptaci - méwi Wanda. Do punktu Fundacji
»Daj Herbate” przychodzi regularnie, chociaz mieszka
po drugiej stronie miasta. - Przychodze tu prawie codzien-
nie. Nie chodzi mi o jakies korzysci. Lubie tu by¢. Posiedziec,
pogadac. W domu nie mam co ze sobq zrobic. Syn wycho-
dzi do pracy, a ja caty dziert sama. To wole tutaj przyjechac
i by¢ wsrdd ludzi - wyznaje szczerze.

MA PONAD 60 LAT. MUSI ZYC JESZCZE 20...

- Wnuczka w tym czasie skonczy studia, wyjdzie
za mqz, bedzie miata dzieci i ja bede sie nimi zajmowata.
Taki mam plan na przysztosc.

- Kogo interesuje nasze zycie? Po co w ogdle o tym
opowiadac? - przerywa rozmowy Emilia. Ona takze
nie ma swojego mieszkania. Mieszka u dalekiej rodziny.
Doktada sie do kosztéw utrzymania. Wtasnie dostata
rachunki: 1400 zt za ogrzewanie.- To nawet nie jest moje
zuzycie, bo dzieli sie na wszystkie lokale, a nie wedtug
indywidualnego zuzycia. | niby z czego ja mam zaptacic?
- pyta rozgoryczona.

Niedtugo skonczy 80 lat. Niedawno pochowata dwoje
cztonkow rodziny. Leczy sie onkologicznie.

- Ja nikogo nie obchodze, nikt mi nie pomaga.
Mam dtugi, ale co mnie to wszystko obchodzi. Juz w nic
nie wierze. W zaden rzqd. W zadne obietnice. Nie mam
zadnych praw do mieszkania. Po prostu rodzina pozwala
mi mieszka¢ i mnie zameldowata, wiec nie dostatam
nawet mieszkania komunalnego. Nie nalezy mi sie, mimo
ze mam niskq emeryture - zali sie Emilia.

Ma dostep do tazienki i Srodkdw higienicznych. Na dyzur
kobiecy przychodzi, zeby nie siedzie¢ w domu. Boi sie,
ze kuzyni niedtugo spotkaja swoje mitosci, pozaktadaja
rodziny. Wtedy nie bedzie mogta z nimi mieszkac.

- Moze w ogdle tego nie dozyje. Mam juz swoje lata,
jestem onkologiczna, mam tez inne choroby. Nie zastana-
wiam sie nad przysztosciq. O jedno martwic sie nie musze.
Mam wykupione miejsce w grobie rodzinnym. Juz nie
mam sity zy¢ - zali sie Emilia.

Ma bystre, nadal mtode spojrzenie, nie wyglada
na swoj wiek. Bije od niej mtodziencza energia,
nie pasuje do wypowiadanych, petnych goryczy stéw.

Helena z Ewa trzymaja sie razem. Wanda z Emilig
maja wspolne tematy, ale przyjazn kobiet zagrozonych
ubdstwem badz w kryzysie bezdomnosci nie jest tatwa.

- Nawet panie, ktore przychodzg do nas od dawna
i majq tu ze sobg dobry kontakt, nie utrzymujq relacji
poza naszymi dyzurami. Nie tak jak panowie. Kobiety
w trudnej sytuacji sq jak wolne elektrony. Osobne.
Nie szukajq przyjazni. Z obserwacji wiem, ze powrot
do zycia, w ktérym sq przyjaciele, zabiera kilka lat.
Podstawg tego powrotu jest praca, tylko jak jg znaleZc,
gdy mieszka sie w noclegowni? - pyta Agnieszka
Jaskulska, koordynatorka ,kobiecych poniedziatkéw”,

»,ODKOBIECANIE”, UNIKI | ZAGROZENIA

Praca jest celem Heleny i Ewy. Kobiety w kryzysie
bezdomnosci i zyjace w ubdstwie napotykaja szereg
przeszkdd w miejscach pracy. W znalezieniu i utrzyma-
niu zatrudnienia nie pomaga brak $rodkéw higienicz-
nych, brak mozliwos$ci umycia sie o dowolnej porze,
brak ubran odpowiednich do rodzaju wykonywanej
pracy. Zmeczenie niespokojnym snem w miejscu
publicznym, na tawce, dworcu, na klatce konczy sie
niska wydajnoscia.

- Niestety. My jestesSmy czynni od 9:00, a sq panie,
ktore potrzebujg dostepu do kgpieli przed pracq
0 6:00 rano. Na pozycji w pracy moze sie odbi¢ nawet
brak dezodorantu. Trzeba tez pamietac, ze korzystanie
zroznych mozliwosci wsparcia oznacza koniecznos¢
pojawienia sie w konkretnych godzinach w odpowiednich
miejscach. Panie caty dzieri majq wypetniony logistykq.
Tym, zeby przetrwac i przezyc.
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dochodzity do wniosku, ze taki dopasowany do ich
potrzeb stanik za bardzo Sciska, jest niewygodny. Przede
wszystkim jednak one na co dzien chodzqg w dresach,
luznych bluzach. Prébujqg sie upodobnic¢ do mezczyzn.
Chcg byc bezpieczne w przestrzeni miejskiej. Bycie
kobietq, eksponowanie biustu naraza kobiety na zaczepki
i przemoc seksualng. Robig absolutnie wszystko, by sie
wodkobieci¢’ Biustonosz do tego nie pasuje. Te od nas

sq trzymane przez panie na specjalne okazje

- wyjasnia Agnieszka Jaskulska.

Z podobnymi watpliwosciami podchodza kobiety
do ustug kosmetycznych. Potrzebuja réwniez wiecej
czasu, by zdecydowac sie na oferte Fundacji. Delikatna
kwestig jest dla nich dbanie o stopy.

- Dla nich to przetamanie bariery intymnosci. Mamy
spotkania z podolozkg i tatwiej byto zacheci¢ do tego
pandw niz panie. Tymczasem stopy naszych pan czesto
sq w lepszym stanie niz 0sob, ktore przychodzqg do
gabinetow. Jednak sama mysl, ze mogq miec nieswieze
czy niezadbane stopy, powoduje, ze wolg nie korzystac.
Stopy sq intymnq czesciq ciata, niemal na rowni z kwestia-
mi ginekologicznymi - podkre$la Agnieszka Jaskulska.

Z oferty ,kobiecych poniedziatkéw” korzysta co
tydzien od pieciu do dwunastu pani. Mimo réznorodno-
$ci dostepnych ustug regularno$¢ odwiedzin jest niska.

- Panie i ich sytuacja sq trudniej uchwytne.
Gdy wchodzg w relacje i sq zwigzane ze swoimi
partnerami, przychodzenie do nas nie do konca
jest mozliwe. Zdarzyto sie, ze przychodzity
z partnerami, ktdrzy czekali na przystanku,
ale to rzadkie rozwigzanie. Czesciej
zdarzajq sie relacje wspdtuzaleznie-
niowe, w ktorych kobieta sama nie
przychodzi. Panie przychodzq, znikajgq,
wracajq. Trudniej im pomdc. Jedno-
czesnie wsparcia dla kobiet zyjgcych
na granicy ubdstwa lub w kryzysie
bezdomnosci jest mniej.
Agnieszka Jaskulska doszta do tego
wniosku podczas poprzedniego projektu,
w ktorym beneficjentki miaty trzygodzinne
warsztaty pracy z ciatem. Wtedy z rozméw
i obserwacji wynikto, ze nie ma w Warszawie
miejsc przeznaczonych wytacznie dla kobiet.

Wymogi rynku pracy i zycia spotecznego stoja - Zwtaszcza takich miejsc, w ktdrych mogq sie umyc,
w sprzecznosci z zasadami bezpiecznego przetrwania skorzystac z prysznica, wyprac rzeczy, zjesc, poby¢
dnia. Przyktadem jest biustonosz. Nie ma go w ofercie ze sobg i uzyskac¢ pomoc, a takiej bezpiecznej przestrzeni
tazni, nowy jest drogi, a sprawy nie utatwia fakt, ze jest dla siebie potrzebowaty. Wiekszos¢ pari w kryzysie g
atrybutem kobiecosci. Na ulicy i w srodowisku zagrozo- bezdomnosci ma za sobg trudne doswiadczenia ¢
nym wykluczeniem spotecznym kobiecos$¢ to wada. zmezczyznami. Zdarza sie, Ze stajq sie ofiarami naduzyc, §
Nieche¢ kobiet do uzywania biustonosza wida¢ podczas  np. na tle seksualnym, a wtedy zwykta kgpiel w miejscu, @
organizowanego w Dniu Kobiet spotkania z brafitterka. do ktérego majg dostep mezczyzni, jest traumatyczna. g
Wtedy stanik i profesjonalna ustuga sa darmowe, Wtazniach nie czujqg sie bezpiecznie. G
ale chetne nie ustawiajg sie w kolejce. 0 pozycje kobiet wéréd osob w kryzysie bezdomnoéci ¥
- Dla naszych pari stanik to delikatna kwestia. Przez pytam mezczyzne od lat zyjacego na ulicy. Chce pozo- §
wiekszos¢ czasu go nie noszg. Po spotkaniu z brafitterkq sta¢ anonimowy. Obecnie nie jest w zwigzku z kobietg. &
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- To nie sq normalne zwiqzki. Jestes$ z kims,
bo tak tatwiej. Kobieta jest z kims, bo tak jest
dla niej bezpieczniej. Jak do kogos nalezy, to inni
dajq jej spokdj, ale czasem zarabia dla swojego
faceta. Jak? Na to nie odpowiem, ale nie chodzi

o prace. Na ulicy jest alkohol, jest przemoc. . °*
Nie ma antykoncepcji. Z tego sq choroby o

i niechciane dzieci. Zgoda .

na seks? Jak mowitem, v

jest alkohol...

Ewa nie jest zaintere-
sowana wchodzeniem
w relacje w Srodowisku,
w ktoérym sie znalazta,
ale obserwuje pary, ktére
poznaty sie w noclegow-
niach czy na wydawkach.
W jej opinii to zwyczajne
relacje nieoparte
0 przemoc.

UBOSTWO
MENSTRUACYJNE,
BRAK OCHRONY ZDROWIA

Podczas kobiecych dyzuréw w Fundacji ,,Daj Herbate”
nie tylko bezpieczny prysznic ma znaczenie. Mozna tu
tez otrzymad podpaski, wktadki, tampony. Mozna takze
skorzystac z tzw. r6zowej skrzyneczki, prowadzonej
przez fundacje, ktora walczy z wykluczeniem
menstruacyjnym i promuje dostepnos$¢ srodkow
higienicznych w miejscach publicznych. Dzigki tej
wspotpracy przez jakis czas na dyzurach mozna byto
otrzymac majtki menstruacyjne.

- Na Dzieri Kobiet dostalismy je od Fundacji R6zowa
Skrzyneczka. Trzeba je prac, sq wielokrotnego uzytku.
Trudniej dostepne i drogie sq wktadki urologiczne.

To nasza wielka i trudna do zrealizowania potrzeba.
Staramy sie réwniez oferowac pomoc medyczng,

ale to nie jest proste. Panie nie czujg sie z tym
komfortowo. Martwig sie swojqg higieng i tym, Zze dawno
nie byty u lekarza. Obawiajq sie, Ze zyjgc w kryzysie
bezdomnosci, zostang nieodpowiednio potraktowane.

| rzeczywiscie czasem w kontaktach z pracownikami
ochrony zdrowia nie sq traktowane z szacunkiem.

Gdy ,,kobiecy poniedziatek” dobiega konca, jedna
z pan zaczyna opowiadad swoja historie. Niestety gubi
stowa. Wydarzenia nie maja ciggu logicznego. Méwi
o biciu, mieszkaniu na dziatce bez dostepu do wody.
Trudno jej utrzymac koncentracje na rozmowie, zmie-
niaja sie fakty i ich okolicznosci. By¢ moze rozmowa
ze specjalista pomogtaby jej uporzadkowac mysli
i opisac to, co jej sie przytrafito, a moze problem lezy
gdzie indziej.

Na ulicy nie brakuje kobiet, ktére powinny sie znalez¢
pod stata opieka lekarzy i specjalistéw. Nie maja
dostepu do antykoncepcji. Nie zawsze majg warunki,

Rézowa skrzyneczka

- szafka z podpaskami,
wktadkami
higienicznymi

i tamponami - ratuje
kobiety w sytuacjach
awaryjnych

i przeciwdziata
wykluczeniu
menstruacyjnemu

by donosic cigze. Z trudem radza sobie
z terapig choréb psychicznych.
- Na kazdym dyzurze pojawiajq sie panie

w silnym kryzysie psychicznym. Mam na mysli
zaréwno choroby takie jak schizofrenia, jak i osoby
zdepresjq. Trudno im pomdc. Zatatwiamy wizyty nawet
prywatne, ale koszty i terminy nas przerastajq. Dochodzi
jeszcze kwestia wykupienia i reqularnego zazywania
lekdw - ze smutkiem przyznaje Agnieszka Jaskulska.

*k*k

»Kobiecy poniedziatek” skonczyt sie 0 13:30. Wanda
idzie jeszcze popatrzec na kwiaty na targu. Potem wrdci
do syna. Emilia wraca do domu. Nie chce zdradzi¢
planow na reszte dnia. Helena i Ewa patrza na zegarki.
Przed nimi jeszcze kilka godzin btgkania sie po miescie.
Nastepny przystanek na ich liScie to spotkanie organizo-
wane przez koséciét w centrum miasta. Tam tez bedzie
tazienka i znowu zleci im troche czasu.

- Jeszcze bedzie dobrze - méwi na odchodne Helena
i wsiada do tramwaju. H

* Imiona w tek$cie s3 zmienione, na pro$be rozmoéwczyn nie podajemy
tezich nazwisk - 1B

Miejsca, o ktérych jest mowa w tekscie:

v Fundacja ,,Daj Herbate”. Dyzury dla kobiet

al. Krakowska 143, Warszawa

Poniedziatek: 10-13:30 (,,kobiecy poniedziatek”)

Piatek: 11:30-13:30 dyzur z zajeciami

z psychoedukacji i motywacji.

Miejsce nie jest dostepne dla 0s6b poruszajacych sie

na wozkach. Do tazienek prowadzg schody.

+ Mobilna taznia prowadzona przez Caritas

Od czerwca bedzie dziatata przy ul. Namystowskiej 8

w Warszawie. Od poniedziatku do niedzieli:
8100—13:00 i od 15:00-19:00

J
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rozkosze umystu

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

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

the move” — dla kobiet wprawiajacych inne kobiety w ruch, i na oktadce ,Integracji” — w numerze o kulturze
(5/2020). Tworzy sklepy i strony internetowe. Choruje na rdzeniowy zanik mig$ni, porusza sig na wozku. W 2017 r.
znalazta sie w | edyciji Listy Mocy, publikacji wydanej przez Integracje, z sylwetkami 100 najbardziej wptywowych
Polek i Polakow z niepetnosprawnoscia. W nr. 1/22 magazynu ,Forbes Women Polska” znalazta sig na liScie

22 kobiet, ktore warto byto obserwowac. Wiecej: sylwiablach.pl.

A JEDNAK WYKLUCZA

Mowi sie, ze technologia nie wyklucza.
Nieludzka, pozbawiona emoc;ji,

miata uczciwie podchodzic¢

do kazdego cztowieka. To najwiekszy
mit cyfrowych czasow.

echnologia jest taka jak ludzie, ktérzy ja tworza - a ludzie

wykluczaja, i to na catego. Projektujac zapominaja

0 osobach z odmiennymi potrzebami. Analizujac, licza
zyski i koszty. Szacuja, jak bardzo dostepnos$¢ zmieni napiety
budzet i grafik. Ludzie - choé z natury dobrzy i niosgcy pomoc
- jednoczesdnie wiedza, ze w pracy liczby musza sie zgadzac.

Technologia jest efektem pracy ludzkich rak i umystow.
Kilkanascie lat temu, gdy przyszto mi wybierac droge zawo-
dowa, zapragnetam dotaczyc¢ do grona wielkich umystow
zmieniajacych Swiat. Bycie programistka dawato mi szanse
na tworzenie rzeczy ciekawych, a nawet waznych. Zawsze
z pasja przygladatam sie rozwojowi cyfrowego Swiata -

z wypiekami na twarzy stuchatam o nowych rozwigzaniach,
ktére zmieniaja zycie 0s6b z niepetnosprawnosciami. | - co
rownie ekscytujace - stuchatam historii o niepetnosprawnych,
niewidomych, lezacych programistach, ktérzy dzieki technolo-
gicznym zdobyczom byli w stanie pracowac. Tworzy¢ progra-
my, pisac¢ linie kodu - niezaleznie od sprawnosci ciata. To jedna
z rzeczy, ktdra sprawita, ze pokochatam swiat techu, Swiat,

w ktorym kazdy cztowiek ma znaczenie. Swiat, ktory kazdemu
daje szanse na rozwdj zawodowy.

Pierwszy raz powaznie zawiodtam sie na technologii
w czasach, w ktérych pandemia chylita sie ku korcowi.

Nie zytam nigdy w czarodziejskim patacu, wiec wiedziatam,

ze nie wszystko, co projektuja ludzie, jest dobre, i nie raz

sie denerwowatam, gdy technologiczne udogodnienia

w praktyce okazywaty sie utrudnieniami. Ale z zasady

w rozwoju technologii widziatam przyjaciela 0os6b na wézkach,
a nie wroga. Tamtego pamietnego dnia to sie zmienito.

Gdy pierwszy raz wysztam z domu po dtugiej izolacji,
zobaczytam, jak bardzo zmienit sie $wiat. To byty drobiazgj,
niewielkie nowoczesne rozwigzania, ktére pozornie miaty
utatwic zycie, a mnie przerazity nie na zarty.

Kasy samoobstugowe - dotychczas bedace rzadka cieka-
wostka, w pandemii zdominowaty wiele moich ulubionych
fast-foodow i sklepoéw. Do zadnej z nich nie siegatam.
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Sklepy samoobstugowe - majace zapewni¢ komfort, staty sie
dla mnie forteca nie do zdobycia. Jak na wozku siegnac
po towar z wysokich pétek?

Nawet tak proste rzeczy jak pojemniki na ptyn do odkazania
dtoni, z czujka reagujaca na zblizenie, byty za wysoko.

Tamtego stonecznego dnia, gdy po izolacji wysztam na spacer
i do galerii handlowej, zobaczytam zmiany, ktorych nie chce.
Dotychczas wprowadzane po cichu, testowane i bedace
»ciekawostka”, wykwitty wokot mnie. Drobne ,,udogodnienia”
wykluczyty mnie z zycia, jakie znatam.

Na szczescie wciagz istnieje cztowiek. Tam, gdzie pojawity sie
kasy samoobstugowe, nadal pracuja ludzie chetni do pomocy...
(nigdy nie zapomne sprzedawcy, ktory niemal sobie ztamat
kregostup, by pomdc mi ztozy¢ zamoéwienie - na ekranie
po swojej stronie lady nie mégt go ,,wyklikac”, a zeby siegnac
do ekranu po mojej stronie, przewiesit sie przez szeroki blat).

Problem technologii, ktéra wyklucza (cho¢ wole méwic:
cztowieka stojacego za projektem technologii, ktory wyklucza),
jest coraz gtosniej omawiany zaréwno w mediach, jak
i na branzowych konferencjach. Daje mi to nadzieje, ze po ,za-
chtysnieciu sie” nowinkami zaczniemy szukac ztotego $rodka.

Niedawno bytam na Maderze. Tam, wsrod wysokich gor,
podziwiajac widoki, zatrzymalismy sie z przewodnikiem
w schronisku, by zje$¢ lokalne ciasto. Gdy chcieliSmy po sobie
posprzatac - nauczeni, ze w Polsce czesto odnosi sie po sobie
naczynia - ustyszeliSmy, ze mamy tego nie robic. ,,Nie nalezy
sprzatac, bo tu sa ludzie zatrudnieni jako sprzatacze. Zabierajac
im prace, nawet nie zauwazymy, gdy wszystkich zastapia
maszyny” - powiedziat przewodnik.

Zaledwie dwa tygodnie p6zniej w Warszawie trafitam
do restauracji, w ktorej cate zamoéwienie ,,wyklikiwatam”
na tablecie znajdujacym sie na stole. Na sali byt jeden pra-
cownik, ktory oferowat pomoc w obstudze tabletu. To nie
pierwszy raz, gdy zamawiatam za pomoca aplikacji - rok temu
w restauracji w Brukseli musiatam ztozy¢ zamowienie...
na stronie www i tam tez zaptacic. U kelnera nie byto takiej
mozliwosci.

Swiat sie zmienia, ale gdy widze te nowinki, jest we mnie lek.
Podszyty ciekawoscig - bo przeciez naleze do pokolenia, ktore
z wypiekami na twarzy ogladato technologiczny raj Jetsonéw.
Ten Swiat przysztosci moze by¢ piekny, jesli technologia bedzie
projektowana z uwzglednieniem potrzeb najstabszych jedno-
stek. Na razie kietkuje we mnie ziarno watpliwosci. l
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Monika Melen — dziennikarka telewizyjna i radiowa, rezyserka,
spoteczniczka, autorka filmow dokumentalnych, reportazy i felietonow
o0 tematyce spofecznej, zdobywczyni wielu nagrod w Polsce

i za granicg, ambasadorka kampanii ,Matopolska Ekonomia Spoteczna
— wigcej dobra!”.

Sajak
dwa zywioty,
ona energiczna
i wesota, on nieco
melancholijny
i romantyczny.
Ale odnalezli sie i pokochali.
Pawet jest muzykiem, gra i Spiewa
we wtasnym zespole, a Marta jest
z zawodu masazystka. Zartuja, ze ich
mitosc jest slepa... bo oboje s3 niewidomi.
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Fot.: Monika Melen, Archiwum prywatne

le jesli chodzi o radzenie sobie w zyciu,
realizowanie pasji i spetnianie marzen,
to oboje zgodnie twierdza: ,,Nie widzimy
przeszkdd, by cieszyc sie petnia zycia...”.

Z Martg Wozniak i Pawtem Ejzenbergiem
rozmawiamy o mitosci, wspélnych planach i pasjach,
ale tez nowych technologiach, ktére utatwiaja zycie.

Monika Melen: Marto, Pawle, jak zmienito sie
Wasze zycie, odkad jestescie razem?

Marta Wozniak: Ach... to piekna zmiana. W moim
zyciu w koncu pojawit sie ktos, dla kogo warto zy¢,
kogo warto kochac.

Pawet daje mi bardzo duzo czutosci, przyjazni i mitosci.

Moj poprzedni zwigzek nie dawat mi radosci, czesto
ptakatam i czutam pustke. Leczytam sie nawet
na depresje. W koncu zdecydowatam sie na rozstanie.
Potem dtugo bytam sama, dobrym uczuciem darzytam
gtownie mojego przyjaciela, czyli psa przewodnika,
ktéry pomaga mi w codziennosci. Teraz pojawit sie
wtasciwy cztowiek. Piekny cztowiek ze swoja
wrazliwoscig i opiekuniczoscia. Z masa dobrych stow
dla mnie. Taki, ktory mnie nie tylko kocha, ale tez
doskonale rozumie. Dobrze mi z Pawtem.

Wasza mitos¢ wida¢ w kazdym gescie i stowie.

To piekne. Znacie sie ponad rok i niemal od poczatku
mieszkacie razem. Jak to jest z Twojej perspektywy,
Pawle. Co Marta zmienita w Twoim zyciu?

Pawet Ejzenberg: Wszystko (Smiech)... Po pierwsze
przeprowadzitem sie z Olsztyna do Pabianic, czyli
zupetnie zmienitem otoczenie. Marta bardzo mi w tym
pomogta, dzieki niej pieknie zaaklimatyzowatem sie
W nowym miejscu i na nowo uwierzytem w siebie.

Przed poznaniem mojej ukochanej miatem trudny czas

i kiepska samoocene. Skonczyt sie mo6j poprzedni
zwigzek z widzaca partnerka. Niestety, zabrakto w nim
szczerosci i petnej akceptacji mnie jako cztowieka, tego,
jaki naprawde jestem. Bytem na rozdrozu... Oczywiscie,
Ze batem sie zmiany, ale im dtuzej ona trwa, tym bardziej
jestem przekonany, ze jest to zmiana na lepsze. Marta
pozwolita mi uwierzy¢, ze najlepsze jeszcze przede mna.
Ze we dwoje mozna pieknie i szczerze zy¢.

Jak teraz wyglada Wasze wspélne zycie, praca?
Jak pomagacie ludziom?

MW: Mamy piekne zycie! Ale oczywiscie nie sama
mitoscia zyjemy... Ja pracuje zdalnie, dla mojej
firmy wyszukuje w sieci potrzebne informacje,

a w miedzyczasie dz