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POMIMO | WBREW

Zegnamy kolejny bardzo pracowity rok.
Niestety nadal w pandemii...
Dziekuje Zespotowi Integracji za twércze
angazowanie sie we wszystkie dziatania. Dziekuje naszym
Partnerom za spoteczna wspétodpowiedzialno$é za tych,
ktorzy bez madrej pomocy nie mogg samodzielnie funkcjonowac.
Gratuluje jubileuszu 30-lecia dziatalnosci Panstwowemu
Funduszowi Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych.
Dziekuje za wspétprace dla dobra wspélnego.

| oczywiscie dziekuje Czytelnikom, ktérzy pisza, dzwonia
i spotykaja sie z nami. To najlepsi doradcy w naszych projektach.
Integracja jest dla Was i bez Was nie ma racji bytu.

WYDARZENIA

Zapraszam do przeczytania relacji z 26. Wielkiej Gali Integracji
oraz 19. edycji konkursu ,,Cztowiek bez barier” - wraz z sylwetkami
naszych bohateréw. Oba dziatania - jako wizytéwka Integracji -
sg bezposrednio skierowane do Was. W minionym roku jestem
takze bardzo dumna z tego, ze Integracja znalazta sie w koalicji
pieciu organizacji pozarzadowych, ktére zainicjowaty projekt
»Przewijamy Polske”, walke o godno$¢ osoby niesamodzielne;j.

KONKURS STYPENDIALNY

Katarzyna Bartosiewicz, prezes Fundacji MiKa, zostata pierwsza
stypendystka w ramach Funduszu Wieczystego im. Piotra Pawtow-
skiego. Jej fundacja wspiera osoby niesamodzielne i prowadzi
szkolenia m.in. dla asystentdw, aby poznawali potrzeby
podopiecznych i mogli skutecznie stuzy¢ im pomoca. Z przyjem-
noscig bedziemy te dziatania wspiera¢, pamietajac stowa Epikteta,
Ze ,podstawowe zadanie w zyciu polega na tym, by identyfikowaé
i dzieli¢ sprawy na zewnetrzne, nad ktérymi nie mamy kontroli,
oraz na te zwigzane z naszymi wyborami. Gdzie wiec nalezy szukac
dobra i zta? Nie w pozostajacych poza nasza kontrolg rzeczach
zewnetrznych, ale w sobie, w wyborach, ktére do nas naleza....

DOBRO RODZINY

W ostatnim w tym roku numerze ,Integracji” dominuje temat
rodziny: rodzicielstwo, seksualno$é¢, odpowiedzialno$é, granice
poswiecania siebie dla innych itd. Polecam szczegblnie rozmowe
z dr Urszula Tataj-Puzyna, potozna i teolozka, o prenatalnym
macierzynstwie, czyli dramatach i rado$ciach matek dzieci
z wadami letalnymi, oraz z Rafatem Miszkielem, youtuberem
i tiktokerem - o dojrzewaniu do radosci z seksu, mimo ograniczen
fizycznych.

Carpe diem - hasto epikurejczykéw - nakazuje wykorzystac
kazda chwile, doceniacd jej smak, temperature, urode.

Nie marnujmy zatem zadnej szansy, ktéra zostata nam dana.
Doceniajmy okruchy zycia i starajmy sie by¢ aktywni. Tego zycze

wszystkim na 2022 rok. l
Shooslowsto_

Ewa Pawtowska, redaktor naczelna
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W POLITYCE

NIK O ,,ZA ZYCIEM” :
Najwyzsza Izba Kontroli i

(NIK) opublikowata raport -

zrealizacji programu '

»Za Zyciem”. NIK nie ocenia Bl "

jego wdrazania pozytywnie,

wiasciwie w zdecydowanej wiekszosci obszaréw dostrzega

powazne braki. Szczegélnie krytycznie Izba ocenita to,

ze nie powstaty zaktadane w programie portal i baza danych

o formach wsparcia potencjalnych beneficjentéw. Wptyneto

to na dezinformacje i brak zainteresowania niektérymi

formami pomocy. Powstat jedynie informator opracowany

przez Ministerstwo Zdrowia. (bd)

DOSTEPNOSC INFORMACJI

Zgodnie z nowelizacja ustawy o radiofonii i telewizji
od 1 listopada br. nadawcy programéw musza zapewnic
dostepnosc informacji o charakterze nadzwyczajnym,
w tym publiczne komunikaty i ogtoszenia w sytuacji kleski
zywiotowej. Maja by¢ one rozpowszechniane wraz z udogod-
nieniami dla 0séb z niepetnosprawnoscia, chyba ze ich
rozpowszechnienie wraz z udogodnieniami bytoby
niemozliwe. (inf. pras.)

W PFRON

WSPARCIE
ARCHITEKTURY
DOSTEPNEJ

Ruszyt projekt ,,08rodek
Wsparcia Dostepnej
Architektury (OWDA) - kompleksowe ustugi w zakresie
dostepnosci architektonicznej dla podmiotéw publicznych”.
Program ma wspierac¢ dostepnos$¢ budynkéw i przestrzeni
publicznych i realizowanie zapiséw ustawy o dostepnosci.
Prowadza go: Fundacja Aktywnej Rehabilitacji FAR,
Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych
i ARQiteka Biuro Projektowe Marta Kulik. (red.)

PUBLIKACJA
NA 30-LECIE
Ukazat sie podwojny
numer kwartalnika
»Niepetnosprawnos¢”
(I-1/2021; 38-39),
w catosci poswiecony
jubileuszowi 30-lecia
Funduszu. W powstaniu
publikacji wzieta udziat
m.in. Integracja, przygotowujac materiat o wspétpracy
PFRON z organizacjami pozarzagdowymi. Przedstawiciele
organizacji zostali zaproszeni do zaprezentowania swoich
dziatan wspétfinansowanych przez Fundusz. Kwartalnik jest
dostepny w formacie pdf na stronie: kn.pfron.org.pl (as)

NA RYNKU PRACY

ILE MOZNA DOROBIC DO RENTY

Od 1 grudnia 2020 r. do 28 lutego 2021 r. kwota przychodu
odpowiadajaca:

« 70 proc. przecietnego miesiecznego wynagrodzenia
wyniesie 3960,20 zt brutto - przychody powyzej tej kwoty
wptyna na zmniejszenie emerytury lub renty z tytutu
niezdolnosci do pracy;

+ 130 proc. przecietnego
miesiecznego wynagrodzenia
wyniesie 7354,50 zt brutto - przy-
chody powyzej tej kwoty sprawia
zawieszenie emerytury lub renty.

Emeryciirencisci maja
obowiagzek powiadomic¢ ZUS
o podjeciu dodatkowej pracy
zarobkowej i wysokosci osigga-
nego przychodu. Maja tez
obowiagzek do konca lutego
kazdego roku zawiadomic ZUS o tacznej kwocie dochodu
osiggnietego w ubiegtym roku kalendarzowym. (bd)

W SWIADCZENIACH

WZRASTA SWIADCZENIE
PIELEGNACYJNE

Od 1 stycznia 2022 r. zmieni sie
kwota $wiadczenia pielegnacyj-
nego. Wzro$nie o 148 zt i wyniesie | |
2119 zt netto (obecnie to
1971 zt netto). Przystuguje ono
rodzicom lub opiekunom dzieci
z niepetnosprawnoscig powstatg | -
do 18. roku zycia (lub do 25. roku e
zycia, gdy dziecko byto w trakcie
nauki). Kwota tego $wiadczenia jest co roku 1 stycznia
waloryzowana. Wskaznikiem waloryzacji jest procentowy
wzrost minimalnego wynagrodzenia za prace. Kwote
Swiadczenia powiekszona o wskaznik waloryzacji zaokragla
sie do petnych ztotych w gore. (bd)

14. EMERYTURA I RENTA

Blisko 7,8 mln emerytéw i rencistow
otrzymato do 1 grudnia br. 14. wiadcze-
nie w roku. Ponad 6,3 mln pobrato je
w petnej wysokosci, czyli 1250,88 zt
brutto. kaczna kwota przeznaczona
na wyptate ,,czternastek” wyniosta prawie
9 mld zt. Wyptacane byty wraz z listopadowymi $wiadcze-
niami. Tzw. czternastke przyznawano z urzedu. Nie trzeba
byto sktadac na nig wnioskoéw. (red.)

ZMIANA W OPLATACH ZA POBYT W DPS
Doroste dziecko nie bedzie musiato ponosic optat
za pobyt rodzica w domu pomocy spotecznej, jesli wykaze,
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Ze rodzic ten razaco naruszat
obowiazek alimentacyjny

lub inne obowiazki rodzinne
- przewiduje nowelizacja
ustawy o pomocy spotecznej,
ktdra 17 listopada br. uchwalit
Sejm. Zwolnienie z odptatno-
$ci za pobyt cztonka rodziny
w DPS-ie dotyczy¢ bedzie
przestepstw popetnionych

na szkode osoby obowiazanej
do wnoszenia optaty,

jej matoletniego rodzenstwa lub rodzica (jak dotychczas),
jak tez tych, w ktorych pokrzywdzonym jest dziecko tej osoby
lub petnoletnie rodzenstwo - nieporadne ze wzgledu

na wiek lub stan zdrowia. (red.)

W REGIONACH

LODZKIE: KOLEJ NAGRODZONA

todzka Kolej Aglomeracyjna (£KA) zostata laureatem
miedzynarodowej nagrody za dostepno$é. Miedzynarodowe

- grono ekspertow

ze 180 krajow
docenito £KA jako
jedyna z Polski
w programie ZERO
PROJECT. Jest to
projekt skon-
centrowany
na wdrazaniu
Konwencji ONZ
o prawach oséb
niepetnosprawnych
i tworzeniu $wiata
bez barier. Co roku
wyrdzniane s3
praktyki z jednego z czterech obszaréw tematycznych;
tym razem byta to dostepnos$¢. Doceniono innowacje
wprowadzone w pociagach £KA z mysla o potrzebach
0s06b z niepetnosprawnoscia.

W 2017 r. LKA otrzymata od Integracji certyfikat
,Obiekt bez barier”. Rok p6zniej zwyciezyta w konkursie
sLider Dostepnosci” w kategorii Sie¢ placdwek. (inf. pras.)

W NGO

OPIEKA WYTCHNIENIOWA 1 USEUGI

3 tys. 0s6b ma skorzystac w 2022 r. z programu
»Opieka wytchnieniowa dla cztonkéw rodzin lub opiekunéw
0s0b z niepetnosprawnosciami”. Tyle samo ma skorzystac
z pomocy asystenta osobistego. Oba programy skierowane
sa do organizacji pozarzadowych i prowadzone réwnolegle
do ofert kierowanych do samorzadow.
Organizacje moga otrzymac na te cele 160 mln zt z Funduszu
Solidarno$ciowego. (mr)

T = LN 2
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NAGRODA IM. PIOTRA
PAWELOWSKIEGO
Podczas 6. gali Nagrody
»Dla Dobra Wspélnego”
prezydent Andrzej Duda
wreczyt statuetki osobom
zastuzonym w procesie
budowania w Polsce spote-
czenstwa obywatelskiego
i walki z wykluczeniem
spotecznym. Jak co roku nagrody przyznano w czterech
kategoriach: Cztowiek - lider, Instytucja - organizacja, Dzieto
- przedsiewziecie oraz Projekt. Otrzymali je: Bronistawa
Kufel-Wtodek, Fundacja ,,Wyptyn na Gtebie” i Inicjatywa
Folkowe Przystanki. Ustanowiong przez prezydenta Nagrode
specjalng im. P. Pawtowskiego otrzymata Zuzanna Janaszek-
-Maciaszek, Prezes Fundacji im. Doktora Piotra Janaszka
PODAJ DALEJ. (mr) Wiecej o Fundacjinas. 11-13

W SPORCIE

ROZDANO
GUTTMANNY

Ro6za Kozakowska, ztota
i srebrna medalistka z Tokio,
rekordzistka Swiata w rzucie
maczuga, zostata Sportowcem
Roku 2021 w 3. Plebiscycie
Polskiego Komitetu Paraolim-
pijskiego. Nagrody Komitetu
- ,Guttmanny 2021” zostaty rozdane w czterech kategoriach.
Trenerem Roku zostat Andrzej Ochal (Polski Zwiazek Tenisa
Stotowego), za Wydarzenie sportowe roku uznano Paralekko-
atletyczne Mistrzostwa Europy w Bydgoszczy, natomiast
Organizacjg Roku gtosami Kapituty i internautéw zostat GZSN
START Gorzéw Wielkopolski. Nagrode specjalna przyznana
przez Kapitute Plebiscytu otrzymat prof. Aleksander Kabsch,
byty rektor poznanskiej AWF i pionier sportu oséb z niepetno-
sprawnoscia w Polsce. (ib)

UROCZYsT,
NAGRODY PREZY

«DLA

MISTRZOSTWA EUROPY
W BOCCI

Po raz pierwszy w historii Polki
zdobyty medale Mistrzostw Europy
w Bocci. Edyta Owczarz siegneta po
ztoto, pokonujac Niemke Nancy
Poser (z operatorem rampy Karlem
Bastianem) 4-2. Ze srebrnym
medalem wrocita natomiast
z Sewilli Kinga Koza.

Boccia jest dyscypling paraolim-
pijska, ktéra moga uprawiac osoby
z najciezszymi dysfunkcjami
narzadu ruchu: zaburzeniami
centralnego uktadu nerwowego (MPD), dystrofig miesniowa,
artogrypoza, wysokimi urazami rdzenia kregowego itp.

(inf. pras.)

nie|pelno|sprawni.pl
wiecej: | A5
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ZLOTE KRZYZE ZASEUGI

Prezydent Andrzej Duda wreczyt 3 grudnia, w Miedzynaro-
dowym Dniu Oséb z Niepetnosprawnoscia, wysokie
odznaczenia panstwowe. W$rod odznaczonych Ztotymi
Krzyzami Zastugi znalazty sie m.in.: Ewa Pawtowska, prezes
Integracji, Zuzanna Janaszek-Maciaszek, prezes Fundacji
im. Doktora Piotra Janaszka PODAJ DALEJ, a takze R6za
Kozakowska, ztota i srebrna medalistka z Tokio, rekordzistka
Swiata w rzucie maczuga. Odznaczenie otrzymat tez Jan
Arczewski, twérca Telefonu Zaufania dla Os6b Niepetno-
sprawnych i felietonista ,Integracji”. tukasz Szeliga, prezes
Polskiego Komitetu Paraolimpijskiego, uhonorowany zostat
Medalem Stulecia Odzyskanej Niepodlegtosci. (mr)

19. EDYCJA ,,CZLOWIEKA BEZ BARIER”

Zwyciezca 19. Konkursu ,,Cztowiek bez barier”, organizo-
wanego przez Stowarzyszenie Przyjaciot Integracji, zostat
wielokrotny mistrz paraolimpijski Mirostaw Piesak. Nagroda
Specjalng uhonorowano sportowca, dziennikarza i spikera
sportowego Krzysztofa Gtombowicza. Nagrode Publicznosci
Czytelnicy portalu Niepelnosprawni.pli magazynu ,Inte-
gracja” przyznali znanej z programu ,,Down the Road”

Pauli Rakowskiej, a tytut
,,Osobowos¢ Internetowa”
otrzymata Renata Ortow-
ska. Wséréd wyrdznionych
znaleZli sie tez: Alicja
Stelmaszczyk, Robert
Zarzecki, Karolina Cybula

i R6za Kozakowska.

Gala wreczenia nagrod
odbyta sie w Zamku
Krolewskim w Warszawie
3 grudnia 2021 r. Honoro-
wym Patronatem Konkurs
objeta Matzonka Prezy-
denta RP Agata Kornhau-
ser-Duda. (red.) Wiecej
nas. 20-32

nie|pelno|sprawni.pl
wiecej: | A5

26. WIELKA GALA

26. Wielka Gale Integracji mozna byto w tym roku ogladac
po raz kolejny online za posrednictwem kanatu YouTube.
Tysiace 0s6b z catej Polski $ledzito jej przebieg, uczestni-
czyto w koncercie Grzegorza Hyzego i wystuchato utworéw
Dori Kaczmarkovej i Darii Barszczyk.

Podczas Gali eksperci dyskutowali m.in. o dostepnosci
kultury. Jak co roku wreczono Medale Przyjaciel Integracji,

a w tym roku po raz pierwszy takze czek na Stypendium
im. Piotra Pawtowskiego (red.) Wiecejnas. 14-18 i 34-36

LAUR PARAOLIMPIJSKI

Ogtoszono wyniki | Ogélnopolskiego Konkursu Poezji
sLaur paraolimpijski”, w ktérym nagrodzono utwory
na temat sportu 0s6b z niepetnosprawnoscia. To nowa
inicjatywa Integracji, realizowana z partnerami: strategicz-
nym - Polskim Komitetem Paraolimpijskim, merytorycznym
- Stowarzyszeniem Pisarzy Polskich, honorowym -
Ambasada Japonii w Polsce, oraz ze wsparciem firmy
Enea.

W konkursie wzieto udziat 230 autoréw, nadsytajac
432 utwory. Do czotéwki ocenianej przez jury zakwalifikowa-
ty sie 153 utwory. Zwyciezca 1. edycji konkursu zostat Jerzy
Fryckowski za trzy sonety poswiecone paraolimpijczykom:
Joannie Mazur, Justynie Kozdryk i Piotrowi Kosewiczowi.
[l nagrode przyznano ex aequo Mateuszowi Barczykowi
i Marioli Kruszewskiej, Ill - Marcinowi Hatasiowi, a wyr6znie-
nie Monice Deker-Kot. Powstat tez tomik poezji, z wierszami
rekomendowanymi przez jury. (as) Wiecej na s. 56-59
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Opracowanie: Angela Greniuk, Mateusz Rézanski, Tomasz Przybyszewski, Beata Dazbtaz, llona Berezowska, Agnieszka Sprycha,
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FAKTY | OPINIE m listy Czytelnikow

Pokaz swoja rodzine, a powiem ci,
kim jestes. Moze to lekka przesada,
ale rodzina dla kazdego cztowieka jest
fundamentem zasobow, z ktorymi
wchodzi w zycie. Ale bywa tez inaczej,
kiedy nie umie ona dawac wsparcia...
i degraduje naturalne zasoby dzieci.
»,Koloryt naszego Swiata wywodzi sie
ze stosunku do matki, a jego forma

ze stosunku do ojca” - twierdzit
wybitny polski psychiatra, prekursor
psychoterapii, prof. Antoni Kepinski.
Sadze, ze nie inaczej jest w rodzinach
z dzie¢mi z niepetnosprawnoscia.

Tyle ze niepetnosprawnosc jest tak
»zaborcza”, iz zanim zacznie by¢
budujaca i taczyc, scalac, najpierw moze
niszczyc¢ rodzine, jej marzenia i sny

o zdrowym dziecku. Nikt nie jest gotowy
na niepetnosprawnosc. Kazda rodzina
musi sie nauczyc z nig zy<. A jak Wy
odnajdujecie sie w swoich rodzinach?
Ile dostaliscie, a ile dajecie mitosci?

W JEDNOSCI SItA

W mojej rodzinie choroby skupity sie na synu. Od urodze-
nia wiele przeszedt. Ma choroby somatyczne (zaburzenia
wchtaniania, wszczepiony wirus zoéttaczki typu B, wiotkos¢
miesni - dtugo by wymieniac), ale tez te mniej oczywiste
i trudniejsze do zdiagnozowania: psychiczne. Oprocz tikow
i nerwicy natrectw ma i chorobe afektywna dwubiegunowa.

Gdy choruje jeden cztonek rodziny, choruje cata rodzina.
A co dopiero, gdy choruje dziecko...

PrzeszliSmy wiele etapow: od wyparcia przez bezradnos¢
(opieka psychiatryczna dla dzieci to temat na rozprawe,
niestety niepochwalng) az do mobilizacji i walki. Syn ma
32 lata. Jest rencista, od 14 lat ma Il grupe. Przeszlismy
przez wszystko razem. Maz mnie nie zawiodt i nie zostawit.
Mowie to z mitoscia i duma, bo wiem, ze nie zdarza sie to
czesto. Syn pracuje, mieszka z nami. Nie wiem, czy sama
bym przez to przeszta. Zdaje sobie tez sprawe, ze stracita na
tym starsza cérka, ktérej nie moglismy poswiecic tyle uwagi,
ile byto potrzeba. Mamy na szczescie $wietny kontakt
i 5-letnia wnuczka jest moja wielka mitoscig i radoscia.

Nie jest nam tatwo. Musiatam zrezygnowac z pracy,
gdyz stan syna byt wielokrotnie bardzo ciezki, z probami
samobojczymi i autoagresja. Ciezar utrzymania rodziny
spadt na meza. JesteSmy razem, cho¢ nie wiem, czy gdybym
miata przechodzié przez to jeszcze raz, to databym rade.

Ciesze sie, ze mogtam podzieli¢ sie swoja historia.

Dorota Szczurek

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

00-162 Warszawa

e-mail: janka.graban@integracja.org

M OD REDAKCJI: Zycze Drogim Czytelnikom, aby w petni
rozumieli i doceniali poswiecenie rodzicéw i to, ze nasze
dramaty wywotane niepetnosprawnoscia sa tez

ich dramatami. Badzcie wdzieczni za mitos¢, ktorag macie,
i wybaczajcie tym rodzicom, ktérzy przegrali z niepetno-
sprawnoscia. Starajcie sie zy¢ tez dla innych - bo to jedyna
droga do pojednania sie ze Swiatem.

George MacDonald, szkocki pisarz, przekonywat,

Ze ,najlepszym miejscem pod stoncem jest dom, w ktorym
dzieciom dano prawo dokonywania wyboréw mogacych
przygotowac je do odpowiedzialnych decyzji w przyszto-
$ci”. Nie kazdemu dano taki dom, ale nadal mozemy
prébowac przerwac zaczarowany krag traum.

ZOSTALEM PRZY DZIECKU

Moje dziecko wyjechato na turnus rehabilitacyjny,
wiec mam czas, aby napisac. Wiele przy Eli teraz nie robie.
Mam to szczescie, ze pomaga mi siostra zony, a ta nas
zostawita, gdy tylko ustyszata w szpitalu diagnoze: zespét
Downa. Na poczatku myslatem, ze to szok poporodowy,
depresja albo co$ w tym stylu. Ale od tamtego czasu mineto
15 lat i cisza. Nie wiem, czy matka dziecka zyje i gdzie jest.
Nie miatem tez czasu, by sie nad tym zastanawiac.
Jest dziecko i trzeba sie nim zajmowad, a gdy jest chore,
trzeba zajmowac sie jeszcze bardziej. Miatem wielkie
watpliwosci, czy sobie poradze..., ale przyszta do mnie
Dorota, siostra zony, ktdéra ma troje dzieci, i powiedziata:
»Jeslinie oddates dziecka, to ci pomoge, nie boj sie. Czwarte
dziecko wychowa sie przy mojej tréjce”. To byta kluczowa
chwila. Jakbym sie odbit od dna i wyptynat...

Wiec zakasatem rekawy, zajatem sie utrzymaniem corki
i wspieraniem dzieci siostry, bo jej maz zmart na raka.
Nie czuje sie wyjatkowy, cho¢ wiem, ze wielu ojcéw nie daje
rady udzwignaé niepetnosprawnosci swoich dzieci, bo sie
zwyczajnie boja i uciekaja od rodzin. Kto wie, czybym
nie zrobit tego samego, gdyby nie zainteresowanie
szwagierki. Nie czuje sie przez to jakis lepszy, ale jestem
szczesliwy, ze zostatem przy dziecku.

Marek W.

¥ OD REDAKCJI: ,,Podobno statystyki mowia, ze 8 na 10
ojcow opuszcza rodzine, gdy pojawia sie w niej dziecko
z niepetnosprawnoscia. Podobno, bo zrodta tych liczb nikt
nie podaje. Niewiele tez wiadomo o tym, co czuja i mysla
ojcowie, zaréowno ci, ktorzy zostali, jak i ci, ktorzy odeszli.
Gtos oddawany jest przede wszystkim matkom. Sformuto-
wanie ,,matka niepetnosprawnego dziecka” stato sie
w publicznej komunikacji fraza niosaca dramatyczny
tadunek znaczeniowy i emocjonalny. Matki borykaja sie
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z brakiem systemowego wsparcia, walcza o zdrowie dzieci,
catkowicie sie im poswiecaja, rezygnuja z siebie, popadaja
w biede... Rzeczywiscie to gtownie one bezposrednio
zajmuja sie dzie¢mi, sa wiec tez delegowane do opowia-
dania o sytuacji rodziny, np. w mediach, na forach inter-
netowych, podczas spotecznych konsultacji” - zauwaza

w ,,Krytyce Politycznej” (z 23 czerwca 2021 r.) Dorota
Prochniewicz, dziennikarka, redaktorka i aktywistka
spoteczna, mama dorostego Piotra z autyzmem.

Akurat w tej kwestii ojcowie gtosu nie maja. Pozostaja

w cieniu matek. Przeczytajcie artykut w internecie,

bo to gtos rozsadku i rzeczowy oglad sytuacji.

NIENAWIDZE SWIAT
W tym roku postanowitam napisa¢ do ,Integracji”; od lat
ja prenumeruje i korzystam z porad prawnych i socjalnych.
Traktuje Was jak najlepszych przyjacioét, ktorym mozna sie
wyptakad, ale tez poradzi¢ w trudnych sytuacjach. Nie
pisatam nigdy o tym, co jest moim najwiekszym ciezarem
- sama nie wiem, czy ze wstydu, czy bezsilnosci. Nienawidze
Swiat Bozego Narodzenia, poniewaz dotycza Dziecigtka
Bozego i Swietej Rodziny. W moim domu wszystko byto
na opak, a najgorsze, ze ttumaczono to moim dobrem.
Mam ponad 70 lat i po $mierci rodzicow mieszkam
w domu opieki. Nie narzekam, bo pracownicy dobrze tu
pracuja i staraja sie urozmaici¢ nam czas. Natomiast zostat
we mnie zal, boli wielka tesknota za wtasnym dzieckiem,

LIST NUMERU
DZIEWCZYNKA Z ZAPALKAMI
Ten jeden z najbardziej znanych utworéw Hansa
Christiana Andersena uczy i wzrusza kolejne pokolenia
na catym $wiecie. Nadal jest inspiracja filmow fabularnych,
animowanych, musicali, dziet kompozytorow, a takze
pisarzy. Ustyszatam te bajke jako dziecko, czytata mi ja
siostra Serafina w domu opieki, prowadzonym przez
pallotynki, w ktorym bytam do 18. roku zycia. Zostatam
oddana jako dziecko opdznione intelektualnie, ze wspotist-
niejacg powazna choroba genetyczna. Bytam bardzo zywa,
wszedzie mnie byto petno, i jedyne, co mnie uspokajato,
to stuchanie bajek. Uwielbiatam je. Czesto prositam: ,,Chce
zapatki, chce zapatki” (tak sobie nazwatam ten utwor).
Fabuta basni byta mrozna i zimowa. Dotyczyta ostatniego
dnia roku, ale ja sobie to cofnetam do dnia wigilijnego, kiedy
dziewczynka wedruje boso ulicami miasta, prébujac
sprzedacd zapatki. Nikt nie byt zainteresowany zmarznietym
i gtodnym dzieckiem. Przy pierwszej lekturze tak sie
przejetam losem dziewczynki, ze nie mogtam zasna¢. Innego
dnia rozptakatam sig tak, ze siostry nie mogty mnie uspo-
koic. Wotatam tylko przez tzy: ,Ja chce do domu, do domu”.
Dzisiaj mam swoje lata, ale dziewczynka z zapatkami
we mnie zostata. Szczegdlnie odzywa sie okoto zimowych
Swiat, razem z tesknota, ktora zrodzita sie w zaktadzie
opiekunczym. Nie miatam tam Zle. Siostry bardzo sie o nas
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ktorego nie pozwolono mi miec, bo jestem osoba niepetno-
sprawna. Kazdy starajacy sie o moja reke, a miatam kilku
chtopakdw, byt nie taki. Raz mama, raz tata mowili: ,,Uwazaj
bo cie wykorzysta i zostawi”. Dtugo nie wiedziatam, o co
chodzi z tym wykorzystaniem, ale w sanatorium dziewczyny
mnie uswiadomity. Boze! Przeciez i petnosprawne kobiety
sg wykorzystywane! Same tez odchodzg - to sg ludzkie
sprawy. Nie dano mi sprébowac zycia z mezczyzna. Jestem
taka stara, a nie znam seksu, nie mam o nim pojecia.
Nie miatam nawet szansy na dziecko. Bardzo za nim
tesknie...

Dziekuje za przeczytanie tego listu... Poczutam sie lepiej.
Moja tajemnica ujrzata $wiatto dziennie. Dobrze, ze jestescie.

Imie i nazwisko do wiadomosci redakcji

W OD REDAKCJI: Dziekujemy za zaufanie. Dziekujemy
takze za odwage nazywania rzeczy po imieniu. Kazdy ma
swoje porachunki ze Swiatem, ale trzeba przebaczyc,
poczynajac od przebaczenia sobie. Wigilijna kolacja jest
tylko pretekstem, zacheta, inspiracja do uzyskania
spokoju ducha. Dziekujac wszystkim Czytelnikom za caty
rok, dziele sie stowem poetyckim:

,»Podzieli¢ sie optatkiem, / powiedz mi, co to znaczy? /
To dobrze zyczyc innym / | wszystko im przebaczyc. /
Przy wigilijnym stole / niech obcy gos¢ zasiedzie. /

W twoim rodzinnym kole - przy optatku, koledzie. (Mieczy-
stawa Buczkowna Przy Wigilii).

staraty. W Wigilie wszystkie dzieci zasiadaty przy stole,
dzielity sie optatkiem, a w Swietlicy stata choinka do sufitu.
Spiewaliémy koledy... Pierwsze Boze Narodzenie u sidstr
byto szokiem, bo nie znatam obyczajow. W domu rodzinnym
dominowat alkohol i awantury. Mimo trudnych doswiadczen
ciggle chciatam do domu, do mamy... i mimo wyjatkowej
Swigtecznej oprawy zawsze czutam samotnosc i wielka
tesknote za domem, ktéry przeciez nie istniat...

Pod koniec basni dziewczynce gasnie zapatka, a kilka
iskierek unosi sie ku niebu. Jedna z nich niczym gwiazda
spada... i dziewczynka zostaje zabrana do miejsca, w ktérym
nie ma gtodu i zimna, a jest tylko mito$¢. Archetypiczny trop,
jaki mam w sobie, zawsze wraca z pierwszym $niegiem.
Tesknota ro$nie we mnie az po kolejny (kazdego roku
na nowo) atak depresji. Oto cena braku umiejetnosci
moich rodzicow do zajecia sie swoim chorym dzieckiem.

Do dzisiaj lubie czytac bajki, nadal mnie
uspokajaja. Jedna z nich - jak by nie patrze¢
- ochronita mnie przed rozpacza. Jestem
tego wiecej niz pewna.

Waleria W.

List nagradzamy ksiazka Martyny
Wojciechowskiej Wielka ksiega
zwierzakow, wyd. Stowne
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JAN ARCZEWSKI - Od dziecinstwa choruje na rdzeniowy zanik migsni i porusza sig na wozku. W Domu Pomocy
Spotecznej Kalina w Lublinie, w ktorym od ponad 35 lat mieszka i pracuje jako psycholog, stworzyt Telefon Zaufania
dla Niepetnosprawnych (81 747 98 21). Odbyt tysigce rozmdéw dotyczacych wszystkich sfer zycia, nie tylko
psychologicznej czy egzystencialnej. Jest finalista Konkursu ,,Cztowiek bez barier 2004” i laureatem Nagrody
Prezydenta RP ,,Dla Dobra Wspolnego” (2016). W 2017 r. znalazt sig w LiScie Mocy, publikacji Integracji

z sylwetkami 100 najbardziej wptywowych Polek i Polakow z niepetnosprawnoscia, w 2017 r. otrzymat tez Nagrode
TOTUS Fundacji Dzieto Nowego Tysigclecia. W 2021 r. zostat odznaczony Ztotym Krzyzem Zastugi.

TRUDNY ROK

Koniec roku zbliza sie nieubtaganie.
Szybkimi krokami. Dla wiekszosci
spoteczenstwa nie byt to tatwy czas w zyciu.
Pandemia, konflikt na granicy z Biatorusia,
rosnace ceny zywnosci, energii, gazu i paliw
- to tylko niektore powody takiej sytuacji.
Chciatbym skupic sie jedynie na tym,

jakie skutki na psychike i funkcjonowanie
ludzi ma fala koronawirusa.

Pustka. Kiedy analizujemy liczbe zgonéw w ciggu catego
roku, poszczeg6lnych miesiecy, kazdego dnia, nietrudno

sie domysli¢, ze w wielu rodzinach ogromne spustoszenie
spowodowata Smierc oséb najblizszych. O ile odejscia ludzi
starszych moze tatwiej byto zaakceptowad, to jak pogodzi¢
sie z utrata tych, ktorzy miescili sie w przedziale wieku
30-60 lat. A przeciez dotyczyty tez ludzi mtodszych. Kazda
sytuacja to dramat wspotmatzonkow, dzieci, wnukow,
rodzicow, przyjaciot... | dochodzi do tego bezsilnos¢, ze nic
nie mozna byto zrobi¢, czesto nawet sie pozegnad, a do tego
po raz ostatni zobaczyc¢ kogo$ ukochanego w miejscach
przeznaczonych do ostatnich pozegnan. Wiele z 0so6b,

ktore utracity najblizszego cztowieka, caty czas dreczy
nieuzasadnione poczucie winy, ze co$ przeoczyty, w jaki$
sposdb nie pomogty, ze przyniosty do domu wirusa, a onim
odebrat bliskiego. To poczucie winy sprawia, ze ta pustka
wcale sie nie zmniejsza, a wrecz przeciwnie, ciagle

pogtebia sie, powodujac stany depresyjne, dezorganizacje
w rodzinie, pracy, a nawet jest przyczyng mysli samoboj-
czych i samobdjstw.

LQk. Przedtuzajaca sie pandemia powoduje tez
nieustanny lek, ze my tez mozemy zachorowad, cierpiec,
narazic na cierpienie bliskich, umrze¢. Ten lek u duzej
grupy ludzi spowodowat komplikacje w zyciu, izolacje

w kontaktach miedzyludzkich, zwtaszcza na ptaszczyznie
rodzinnej i towarzyskiej. W sposob szczegdlny opanowat
opiekunow os6b niepetnosprawnych, starszych czy tez
jedynych zywicieli rodzin. Cze$ciowo zmalat, kiedy
pandemia ostabta, ale obecnie jego poziom ponownie
osigga granice, ktore dla wielu ludzi koncza sie wizytami
u psychologdw i psychiatréw. Ale jak tu nie lekac sie,
kiedy codziennie jestesmy bombardowani informacjami
o liczbach i skutkach zachorowan.

Izolacja. Pandemia powoduje tez izolacje. | nie chodzi

o taka, ktdra jest wynikiem kwarantanny spowodowanej
choroba swoja lub kontaktem z chorym na koronawirusa.
To przede wszystkim izolacja 0s6b mieszkajagcych w domach
pomocy spotecznej, przebywajacych w osrodkach wsparcia,
szpitalach. To one w sposob szczeg6lny odczuty i odczuwaja
skutki pandemii. Zaden bowiem kontakt z personelem

nie zastapi wizyty kogos z najblizszych. Dla wielu oséb jest
nie do pojecia, ze personel placbwek mogt na co dzien
wracac do swoich bliskich, chodzi¢ do sklepow, bra¢ udziat
w spotkaniach rodzinnych, wyjezdzac na wczasy, a oni
takich mozliwosci nie mieli albo byty mocno ograniczone.
Wiekszosc z nich zaczeta traktowac te sytuacje jako zamach
na podstawowe prawo cztowieka: prawo do wolnosci.
Trzeba byto widzie¢ btysk w oczach tych ludzi, gdy restrykcje
znacznie ztagodzono.

Ciggta samokontrola. Nie bez znaczenia

dla funkcjonowania w czasie pandemii byty nakazy
stosowania sie do réznego rodzaju zalecen: noszenia
maseczek, zachowywania dystansu, ograniczenia liczby
0s6b w kosciotach, sklepach, instytucjach, nauki online.
Nie wspomne juz o limitach os6b na weselach, a nawet
pogrzebach. No i jeszcze te stynne ,wizyty” u lekarzy

w formie teleporad, odwotywane zabiegi w szpitalach,

a same wizyty tamze odktadane miesigcami czy tez
koszmarne oczekiwania w dotarciu do szpitalnych

izb przyjec.

|l co dalej? Opisatem zaledwie wybrane elementy
naszego funkcjonowania w czasie pandemii, ktore tak
bardzo wptynety na codziennos¢ i nastroje w konczacym
sie roku. Nie byto tatwo, ale w tym wszystkim jako$ ten rok
przezyliSmy. W duzej mierze byto to mozliwe dzigki
wsparciu rodzin, instytucji samopomocowych, a przede
wszystkim zyczliwych ludzi zawsze gotowych reagowac

na ludzki bol, cierpienie czy samotnosc.

No i jest jeszcze jedna, moze najwazniejsza rzecz,

bez ktorej przetrwanie tych trudnych sytuacji bytoby
niemozliwe. To nadzieja. Ze kiedy$ pandemia sie skonczy,
ze w duzej mierze wrocimy do normalnosci. Ostabnie lek,
nie bedzie izolacji, znikng wymuszajace samokontrole
obostrzenia, a pustke wypetnig dobre wspomnienia o tych,
ktérych juz z nami nie ma. | tej nadziei na caty nowy rok
wszystkim - nie tylko naszym Czytelnikom - zycze. H
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Fot. Mateusz Roézanski i archiwum prywatne

UCZYMY ZYC
ZUPELNIE
OD NOWA

S8 Mateusz Rozanski, dziennikarz ,Integracji”

| i Niepelnosprawni.pl. 0d 2019 r. Ambasador
. Konwencji ONZ o prawach 0s6b niepetno-
sprawnych. Publikuje m.in. w ,Nowym Obywatelu”,
wyrozniony w konkursie ,Krysztatowe Pidra”.

Mateusz Rézanski: Kogo wspiera Fundacja PODAJ
DALEJ?

Zuzanna Janaszek-Maciaszek: Pomagamy przede
wszystkim osobom z niepetnosprawnos$ciami i zawsze
podkreslamy, ze my nie tylko dziatamy dla nich,
ale wspélnie z nimi. Bo nasza misja i celem jest to, zeby
usamodzielnia¢ osoby z niepetnosprawnosciami, dawaé
im niezalezno$¢, pokazywadc, ze moga zy¢ po swojemu,
nie czuc sie ciezarem, realizowac marzenia, pracowac,
zaktadac rodziny, by¢ szczesliwymi, a wéwczas bedzie-
my mogli wspoélnie bardzo wiele rzeczy zrobic.

MR: Jacy ludzie do Was trafiaja?

ZJ-M: Trafiaja do nas ci, ktérzy nagle stracili sprawnosc.
Wiedli normalne zycie, byli aktywni zawodowo, uprawiali
sport, realizowali swoje pasje, a nagle siadajg na wozek
i okazuje sie, ze reszte zycia spedza na wézku... Po opera-
cjach i wielomiesiecznym pobycie w szpitalu sg wypisy-
wani do domoéw. Wtedy zaczyna sie dramat, bo okazuje
sie, ze ani oni nie sg przygotowani do funkcjonowania
W nowej sytuacji, ani nie sg przygotowane ich rodziny.

My jesteSmy w potowie drogi ze szpitala do domu. Przej-
mujac w odpowiednim momencie te osoby, nierzadko

od razu po wyjsciu ze szpitala, uczymy je technik porusza-
nia sie na wozku, sposobdw pokonywania barier i mné-
stwa rzeczy, ktére pozwalaja rozpoczaé nowe zycie -
zycie na wézku. Bardzo wazne jest to, ze instruktorami

w naszych mieszkaniach treningowych sa osoby, ktore
poruszaja sie na wozkach i przeszty podobna droge,

jak ich podopieczni. Gwarantuja skrocenie czasu od utra-
ty sprawnosci do rozpoczecia nowego zycia. Trenerzy,
ktorzy z nimi pracuja, jezdzg autami, uprawiaja sport,
maja rodziny i znajomych, s3g najlepszym dowodem na to,
ze dasie zy¢ na wozku! Potrzebna jest jeszcze zmiana
myslenia z ,nie moge” na ,zrobie to”! To tez sie dzieje
podczas pobytu w naszych mieszkaniach treningowych!
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Wypadek i utrata sprawnosci

oznaczajg nierzadko koniecznos¢
rozpoczecia nowego zycia na wozku.
Osobom, ktore znalazty sie w takiej
sytuacji, od blisko 18 lat pomaga
Fundacja im. Doktora Piotra Janaszka
PODAJ DALEJ, ktora Zuzanna Janaszek-
-Maciaszek kieruje wraz z Karolem
Wtodarczykiem oraz siostrg

- Olga Janaszek-Serafin.

W tym roku Zuzanna otrzymata Nagrode
Specjalng im. Piotra Pawtowskiego

w konkursie ,,Dla Dobra Wspoélnego”.

| 1064 DO ZADAR SPEC e I
| DsAT JANASTYONN a5

e

Prezes Fundacji PODAJ DALEJ na budowie Osady Janaszkowo

MR: Nad czym pracujecie najpierw? Co jest najwiek-
szg barierg na poczatku?

ZJ-M: Najwieksza bariera, ktora udaje nam sie pokonac
bardzo szybko, jest bunt przeciwko sytuacji, w ktérej czto-
wiek sie znalazt. Przeciwko temu, ze siedzi na wézku i juz
nigdy nie bedzie samodzielnie chodzit. Taka osoba trafia
do naszego mieszkania treningowego i widzi, ze ludzie
w podobnych sytuacjach sa pracownikami naszej Funda-
¢ji, po pracy jada na trening koszykéwki, a w weekend
umawiaja sie na impreze. Dzieki temu szybko udaje sie
przejs$¢ ze stanu, gdy nie chce sie zy¢, do decyzji, zeby co$
ze soba zrobic. To zastuga naszych instruktoréw niezalez-
nego zycia. Oni nic nie muszg moéwic, bo swoja postawa
udowadniaja, ze po utracie sprawnosci jest nowe zycie.
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NASZE SPRAWY m Gos¢ Integracji

Motywuja tez do intensywnej pracy, bo im szybciej sie ja
zacznie, tym wiecej mozna osiggnad.

MR: Jak Wasza praca wyglada? Jaka jest codzienna
aktywnos¢ Fundacji?

ZJ-M: W programie mieszkan treningowych jest duzo
zabiegow fizjoterapii, aktywnej rehabilitacji, pracy
nad sprawnoscia. Sa tez treningi zycia codziennego.
Od treningdbw samoobstugi w tazience przy toalecie,
przez poruszanie sie po miescie, po przejazdy komunika-
Cja miejska. Przede wszystkim wazne jest to, ze program
niezaleznego zycia ustalany jest indywidualnie. Nie kazdy
bowiem potrzebuje tego samego. Jedni musza mieé
trening ekonomiczny, planowanie swoich wydatkéw,
robienie listy zakupdw, inni doskonale sobie z tym radza,
ale potrzebujag wiecej pracy nad technikg poruszania sie
na woézku. Musimy bardzo mocno zwracac uwage na to,
zeby dopasowaé model pracy do kazdej osoby.

MR: Wiele z tych oséb traci zdolnos¢ wykonywania
swojego zawodu. Jak pomagacie im odnalez¢ sie
na nowo na rynku pracy?

ZJ-M: W 2013 r. stworzylismy taki model mieszkan tre-
ningowych, w ktérym nie tylko zajmujemy sie rehabilita-
cja medyczna, aktywizacja spoteczna, ale tez zawodowa.
Obecnie nasz projekt nie jest tak rozbudowany, gdyz
brakuje na to funduszy. Chodzito w nim jednak o to,
by podczas rozméw o marzeniach, predyspozycjach
czy umiejetnosciach szukaé
zawodu, ktéry pomimo braku

Rodzina i przyjaciele z Konina i Warszawy

jaki Tomek moze wykonaé po wypadku, to delikatny
ruch gtowa. Nauczylismy go obstugiwac¢ komputer

i konkretny program za pomoca wskaznika trzymanego
w ustach. Tomek uczyt sie pilnie - i na siedzaco, i na
lezgco w tdzku. Opuscit nasze mieszkanie, majac podpi-
sang umowe stazowa z pracodawca, ktory zatrudnit go
do obstugi sklepéw internetowych.

Opowiem tez o Eryku, ktéry przyjechat do nas zdomu
pomocy spotecznej niedtugo po wypadku. Rodzina nie
byta w stanie sie nim opieko-
wac. Juz pierwszego dnia

sprawnos$ci mozna wykonywac.
0s6b, z ktérymi tak pracowali-
$my podczas tworzenia tego
modelu, byto ponad 60 w trak-
cie 5 lat. Adam przed utratg
sprawnosci pracowat jako ma-
gazynier, udato sie go przywro-
ci¢ do pracy w tym magazynie,

Jedni musza miec trening
ekonomiczny, planowanie
wydatkow, robienie listy
zakupow, inni sobie z tym
radza, ale potrzebujg wiecej
pracy nad technika
poruszania sie na wozku.

w mieszkaniu treningowym
dowiedziat sie, ze nie musi pi¢
herbaty z kubka przez wezyk,
tylko moze chwyci¢ kubek
nadgarstkami. To byt bodziec,
ktéry sprawit, ze tego pierwsze-
go dnia u nas uwierzyt, iz moze
wiecej. Teraz pracuje, zarabia
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tylko ze teraz on nim zarzadza.
Nauczylismy go obstugi kompu-
tera, poznat odpowiednie programy.

To fajny przyktad tego, ze swoje kompetencje i wiedze
mozna pomimo braku sprawnosci w sensowny sposéb
wykorzystac. Wiele warsztatow i szkolen zawodowych
opierato sie na znajomosci komputera, czasami wykony-
waniu jakiej$ prostej czynnosci potrzebnej np. przy obstu-
dze sklepéw internetowych, jak zamieszczanie zdje¢,

ich obrabianie, dopisywanie tekstéw. Dzieki temu Tomek,
ktory obstuguje komputer, trzymajac wskaznik w ustach,
moze miec prace, zarabiaé na siebie i swoje marzenia.

MR: Prosze wiecej opowiedzie¢ o Tomku.

ZJ-M: Tomek byt w naszych mieszkaniach blisko rok.
Duzo pracowaliémy nad jego wydolnoscig oddechowa,
poniewaz byt catkowicie lezacy. Jedyny ruch,

na siebie, ma synka, ktérego
zabiera na mecze reprezentacji
Polski. Cieszy sie z tego, co osiggnat, a do nas przyjezdza
czasami w wakacje w odwiedziny.

MR: Waszym kolejnym wielkim projektem jest
Osada Janaszkowo. Jak sie rozwija?

ZJ-M: Osada Janaszkowo to wielkie marzenie,
zeby potaczy¢ profesjonalna rehabilitacje z miejscem
do zamieszkania. Ale nie molochem, tylko miejscem
kameralnym. Stworzymy tam kolejne mieszkania tre-
ningowe i zorganizujemy opieke wytchnieniowa. Beda
tez mieszkania dla oséb, ktére chca zamieszkaé w nich
do konca zycia. Jedna z nich jest Mirek Piesak, para-
olimpijczyk, cztowiek bardzo aktywny, ktéry z racji tego,
Ze teraz potrzebuje wsparcia asystentéw, mieszka
w domu pomocy spotecznej. Patrzy tam w $ciane, a jego
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Fot. Archiwum prywatne, Mateusz Rozanski
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marzeniem jest zamieszka¢ w Osadzie Janaszkowo,
chodzi¢ z nami na ryby i by¢ wsréd ludzi. Jako instruktor
niezaleznego zycia bedzie tez mégt wspierac innych
[Mirostaw Piesak to tegoroczny Cztowiek bez barier

- wiecej o nim nas. 22-23; red. ].

MR: Mysle, ze wspaniale by byto, gdyby Wasze
dziatania staty sie rozwigzaniem systemowym.
ZJ-M: Bardzo bysmy chcieli, zeby nasz model miesz-
kan treningowych zostat wdrozony jako rozwigzanie
systemowe. Zeby na to byty pienigdze, a my nie musieli-
bysmy z roku na rok zastanawiac sie, skad je zdoby¢
na kontynuacje projektu. Abysmy wiedzieli, ze gdy jest
osoba, ktéra potrzebuje pomocy, to od razu moze
do nas przyjechad, by otrzymac niezbedna, komplekso-
wa pomoc i wsparcie. Z Osady wyjedzie przygotowana
do niezaleznego zycia, z nowym spojrzeniem na $wiat,
siebie i swoje mozliwosci.

MR: Pracujecie tez z dzie¢mi z niepetnosprawnoscia
ruchowa.

ZJ-M: Tak, mamy pod opieka duzo dzieci ,,w terenie”,
do ktérych dojezdzaja nasi specjalisci (m.in. logopeda,
fizjoterapeuta) i asystenci. Podczas wakacji organizuje-
my kolonie ,,Mali Odkrywcy” dla dzieci z niepetnospraw-
nosciami z catej Polski. Dzieci maja Swietng opieke
i realizuja sie tez sportowo. Wreszcie mogg pojechac
na wakacje z rowie$nikami i bez rodzicéw, na wyjazd,
ktéry nie jest turnusem rehabilitacyjnym. Staramy sie
tak podchodzi¢ do kazdego dziecka, aby przede wszyst-
kim szukac w nim potencjatu. Mocnych stron, na ktérych
mozna budowaé. Nie skupiamy sie na tym, czego dziec-
ko nie moze zrobié¢, ale pokazujemy mu na przyktad,
ze moze gra¢ w koszykéwke na woézku, jezdzi¢ na turnie-
jeizdobywac puchary - tak jak nasi koszykarze z druzy-
ny KSS Mustang, ktérzy zdobyli w listopadzie br.

Puchar Polski.

MR: Jak dzieci odbieraja takie Wasze podejscie?
ZJ-M: Z naszych kolonii i obozéw wyjezdzaja przede
wszystkim ze Swietnymi wrazeniami. Czesto z takimi,
jakich nie maja ich rowiesnicy. Nawet jezeli jest to kilku-
dniowy pobyt, dziecko bardzo duzo sie uczy. Nastawia-
my sie na naszych koloniach na nauke samodzielnosci.
0Od zupetnie podstawowych rzeczy, jak poscielenie t6z-
ka, zrobienie sobie kanapek, herbaty czy kakao, ktére
zawsze robita mama, przez to, ze jezeli np. idziemy
na trening, to Maty Odkrywca musi pamietac, co ze soba
zabrac¢ na przebranie i o butelce wody. Okazuje sie, ze
dziecko, ktére byto z nami pierwszy raz, wraca do domu,
a rodzice dzwonig z pytaniem: co z nim zrobilismy?
Juz nie chce, zeby mama pomagata mu w cewnikowa-
niu, bo sie tego nauczyt, sktada swoje rzeczy i segreguje
je do prania, a nawet chce samodzielnie wychodzi¢
na dwor z kolegami. Jest odwazniejsze. Czasem wystar-
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Zuzanna Janaszek-Maciaszek
Prezes Zarzadu Fundaciji

im. Doktora Piotra Janaszka
PODAJ DALEJ, corka $p. Doktora
Piotra Janaszka, ktory — jak sama
powtarza — nauczyt jg kochac
ludzi, nauczyt wrazliwosci

i zaszczepit che¢ pomagania.

0d najmtodszych lat uczestniczyta
w obozach rehabilitacyjnych, kto-

rych pomystodawca i tworcg byt

Doktor. Po tragicznej Smierci Ojca w 1998 r. przez blisko 5 lat
wraz z siostrg Olga rozwijata i wzbogacafa dziatalno$¢ Fundacii
Mielnica, ktora byta Jego dzietem.

We wrzes$niu 2003 r., nie mogac realizowac swoich pomystow,
siostry rozstaly sie z Fundacja Mielnica i po kilku miesigcach,
wraz z wolontariuszami, ktorzy podazyli ich Sladem, zatozyty
Fundacjg im. Doktora Piotra Janaszka PODAJ DALEJ.

Chca godnie reprezentowac idee Doktora i Ojca Zuzanny

i Olgi oraz wtasciwie wykorzystac to, czego ich nauczyt.

- J

czy kilka dni, zeby pokaza¢ dzieciom, w czym sg dobre
i jakie maja talenty, ze moga by¢ samodzielne, a ich
wozek nie moze by¢ przeszkoda w realizacji marzen!
To jest dzieciom bardzo potrzebne i w pewnym wieku
nalezy to pokazac¢, bo potem moze by¢ za p6zno.

MR: Co na to rodzice?

ZJ-M: Wierzymy, ze rodzice s madrzy, cho¢ niekiedy
stawiajg op6r wynikajacy z troski, a czasem ze strachu.
Bardzo kochaja swoje dzieci i nie chca, by stata sie im
krzywda. Tak samo jest z dzie¢mi petnosprawnymi.

W obu przypadkach dziata jednak stare powiedzenie:
»Jak sie nie przewrocisz, to sie nie nauczysz”. Dzieci
potrzebuja tez treningu spotecznego, sg spragnione
kontaktow z réwiesnikami! Rodzicom staramy sie ttuma-
czy¢, ze im wiecej ich dzieci teraz sie naucza, im wiecej
zdobeda przekonania, ze chcag byé samodzielne, tym
rodzice beda mieli lzej. Tym wieksza bedg mieli pewnosc
i spokdj, ze gdyby ich zabrakto, to dzieci sobie poradza.

MR: Obecnie realizowany jest w Polsce program
ustug asystenckich. Jak powinny dziata¢ te ustugi,
zeby osoby z niepetnosprawnosciami otrzymywaty
pomoc i mogty by¢ aktywne?

ZJ-M: Przede wszystkim nie powinno by¢ ograniczen
czasowych. Kazda osoba z niepetnosprawnoscig powin-
na byc¢ traktowana indywidualnie i sama decydowac
o tym, jakie ma potrzeby. O tym, w jakim czasie
i na jak dtugo potrzebuje asystenta, zeby zy¢ niezalez-
nie. To zawsze przektada sie na koszt zatrudnienia
asystentéw, ale zwraca sie w taki sposob, ze osoba
z niepetnosprawnoscia zaczyna by¢ coraz bardziej
niezalezna. To powinna by¢ podstawa.
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Angela Greniuk
dziennikarka, redaktorka portalu
Niepelnosprawni.pl

Juz po raz drugi - z przyczyn
epidemicznych i dla bezpieczenstwa -
Wielka Gala Integracji odbyta sie online.
23 listopada 2021 r. transmisje z Nowego
Teatru w Warszawie mozna byto ogladac
na portalu Niepelnosprawni.pli kanale
IntegracjaTV na YouTubie.

itamy bardzo serdecznie na kolejnej Wielkiej Gali
W Integracji. To 365 dni oczekiwania
na spotkanie z niezwyktymi ludzmi! - powitat
publicznos$¢ prowadzacy wydarzenie dziennikarz
Tomasz Wolny. - Z ludZmi, w ktérych stowniku
okreslenie ,bariera” nie istnieje. A jezeli istnieje, to
wytgcznie po to, by jg pokonaé, przejsé. (...) W zesztym
roku naszym hastem przewodnim byto ,Dobro’; a w tym
roku wyznaczasz inne hasto... - skierowat sie
do wspotprowadzace;j.
- Tak. To ,Nadzieja’; ,Optymizm” - sprecyzowata Ewa
Pawtowska, prezes Stowarzyszenia Przyjaciot Integracji.
- Stoicy méwiq, Ze nadzieja, takie wybieganie myslami
do przodu czesto tgczy sie z oczekiwaniami, a jesli co$
idzie nie tak, jak to sobie wyobrazam, to moze pojawic sie
zmartwienie albo zaskoczenie. W zwigzku z tym: zyjmy
chwilg! Tu i teraz. Cieszmy sie, Ze mozemy byc razem
ponownie, choc troszke na odlegtos¢ - dodata.

RAZEM
| ZNADZIEJ

Wielka Gala Integracji przebiegata po raz kolejny
pod Honorowym Patronatem Prezydenta RP Andrzeja
Dudy. List od gtowy panstwa odczytata Grazyna
Wereszczynska, Dyrektor Biura Dialogu i Korespon-
dencji Prezydenta Rzeczypospolitej Polskiej. Prezydent
wyrazit w nim szacunek do prac nad wydarzeniem
Integracji, wskazat na coraz lepszy proces budowy
spoteczenstwa bez barier oraz zyczyt spotkania
w podobnych warunkach jak przed pandemia.

PIERWSZA STYPENDYSTKA
FUNDUSZU WIECZYSTEGO

- To jest kolejny rok, kiedy Piotra Pawtowskiego nam
bardzo brakuje. Tego, ktdry nie podgzat zadng sciezkg,
szlakiem i standardem. On te Sciezki wyznaczat. {...)
To jest taka chwila, kiedy czuje, Ze, Piotrze, jestes
na pewno z nami. To nie jest kwestia tylko wiary, ale tez
namacalnych dowoddw. Oto jeden z nich - budujemy
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Fot. Marta Kusmierz

Medal Przyjaciel Integracji odebrali: Michat Pol, Adam Krasor w imieniu PwC i Anna Z6érawska w imieniu Fundacji Kultury bez Barier

zywy pomnik. Masz, Piotrze, tutaj swoich nastepcéw
i Integracja chce ich wspierac - tak Tomasz Wolny
zapowiedziat pierwsza stypendystke Funduszu Wieczy-
stego im. Piotra Pawtowskiego, Katarzyne Bartosiewicz.
- Chciatem bardzo podziekowac wszystkim, ktorzy stwo-
rzyli ten Fundusz. Na pewno jeszcze wiele stypendiow
przyznamy. Chcemy stworzy¢ grupe osob, ktdre pojdg
Sladami Piotra. On wytyczyt pewng droge, ale ona
nie moze pozostac pusta. Jestem szczesliwy, ze mozemy
przyznac Kasi pierwsze stypendium - powiedziat
Pawet tukasiak, prezes Akademii Rozwoju Filantropii,
ktéry wraz z Ewg Pawtowska wreczyt Katarzynie
Bartosiewicz czek o wartosci 10 tys. zt oraz zapewnit
o wsparciu mentorskim.
Trzydziestodwuletnia Katarzyna Bartosiewicz to
zatozycielka, prezeska, koordynatorka projektow
i trenerka powstatej w kwietniu 2020 r. Fundacji MiKa
z siedzibg w Bobrowej w gminie tyszkowice (woj.
todzkie). Organizacja ta prowadzi szkolenia zawodowe
dla opiekunéw medycznych, opiekunéw oséb z niepet-
nosprawnoscia i starszych, ktérych celem jest pogtebia-
nie wiedzy praktycznej o szczegdlnych potrzebach
podopiecznych. Fundacja oferuje réwniez wsparcie

Katarzyna Bartosiewicz otrzymuje czek od Ewy Pawtowskiej
i Pawta tukasiaka, prezesa Akademii Rozwoju Filantropii
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W panelu o dostepnosci kultury wzieli udziat (od prawej): Anna Zérawska, Prezes Zarzadu Fundacji Kultury bez Barier; Roman

Roczen, artysta muzyk; Krzysztof Michatkiewicz, Prezes Zarzadu PFRON, oraz prowadzacy Kamil Kowalski, dyrektor Integracja LAB

osobom z niepetnosprawnoscig i ich bliskim,
m.in. prowadzi warsztaty informacyjne i motywacyjne,
udziela pomocy psychologiczne;j.

- Jestem bardzo wzruszona. Dziekuje za to ogromne
wyréznienie. Caty czas mysle, co dalej robic i rozwijac,
gtowa jest na wysokich obrotach. Dziekuje bardzo -
powiedziata stypendystka, ktéra srodki z wygranej

zamierza przeznaczy¢ na studia podyplomowe w zakre-

sie psychologii pozytywne;j.

WYJATKOWE MEDALE

Tradycja Wielkiej Gali Integracji jest wreczanie
wyjatkowych wyrdznien. Medal Przyjaciel Integracji
to nagroda przyznawana od 1997 r. osobom i instytu-
cjom, ktdre tworza i promuja dobre, skuteczne rozwia-
zania dla 0séb z niepetnosprawnoscia.

Tegorocznymi Medalami Przyjaciela Integracji zostali
uhonorowani:

PwC - globalna organizacja $wiadczaca profesjo-
nalne ustugi doradcze w 155 krajach $wiata. Medal
przyznano za skuteczne taczenie celéw biznesowych
z dziataniami spotecznymi. Nagrode odebrat Adam
Krason, Prezes Zarzadu PwC.

Fundacja Kultury bez Barier - za konsekwentne

udowadnianie, ze w kulturze mozemy wszystko, a obej-
rzenie filmu, gdy nie widzimy, czy wystuchanie koncertu,

gdy nie styszymy, to zaden problem. Dzieki wspétpracy
z Fundacja instytucje w catej Polsce ucza sie,
jak tworzy¢ kulture dostepna. Medal odebrata Anna
Zérawska, Prezes Zarzadu Fundacji.

Michat Pol - dziennikarz sportowy oraz influencer
otrzymat Medal za wieloletnig promocje sportu
0s6b z niepetnosprawnoscia - bez stereotypéw,
jak bohateréw, ze wzgledu na umiejetnosci i sukcesy,
a nie niepetnosprawnos$¢. Jest on attaché prasowym
kadry paraolimpijskiej i kadry ampfutbolistéw.

KULTURA DOSTEPNA DLA WSZYSTKICH
Dostepnos¢ wydarzen i przedsiewzied kulturalnych
dla oséb z niepetnosprawnoscia to jedno z najwiek-
szych wyzwan $rodowiska. Pandemia COVID-19
i zwigzane z nig szerokie zastosowanie nowoczesnych
technologii daja szanse rozwigzania wielu problemoéw.
Tegoroczna debata ekspercka - prowadzona przez
Kamila Kowalskiego, dyrektora Integracja LAB -
dotyczyta wtasnie tego tematu.
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Fot. Marta Kusmierz/ADHD FILMS




Jedna z gwiazd gali: Dori Kaczmarkova (Dorota Kaczmarek)

Panstwowy Funduszu Rehabilitacji Os6b Niepetno-
sprawnych tworzy model Dostepnej Kultury. Co jest
w tym modelu najwazniejsze, przedstawit Krzysztof
Michatkiewicz, prezes Funduszu:

- Dostepna Kultura jest programem, ktdry ma przede
wszystkim uczynic¢ dostepnq oferte réznego rodzaju
instytucji kulturalnych dla wszystkich - w tym oséb
Z niepetnosprawnosciami. Méwigc o kulturze, myslimy
o bardzo réznych rzeczach. Kultura to sposéb realizacji
siebie, pewien sposéb komunikowania sie ze Swiatem,
sposob pokazywania swojego bogatego Swiata, ale to
takze forma terapii, rehabilitacji, aktywizacji czy diagno-
styki. Chciatbym doczekad takiego czasu, gdy osoby
Z niepetnosprawnosciami bedg mogty sie takze
realizowac jako profesjonalni artysci - mowit.

W dzisiejszych czasach bardzo duzo wydarzen
odbywa sie online. Z jednej strony, pozwalajg znosic¢
bariery architektoniczne, ale z drugiej - stawiaja przed
nami zupetnie nowe wyzwania.

- Bardzo wiele wydarzen kulturalnych przeniosto sie
do internetu. Gdy nastgpit lockdown w ubiegtym roku,
mogtysmy przebierac w ofertach filmowych, bra¢ udziat
w spotkaniach, webinarach, dbac o swdj rozwdj -
wspominata Anna Zérawska, prezes Fundacji Kultury
bez Barier. - Ale tego nie miaty i nadal, niestety, nie majg
osoby z niepetnosprawnosciami. Platformy VOD
nie majq filméw z audiodeskrypcjg - osoby niewidome
nie majq oprécz platformy ADAPTER miejsc, w ktdrych
moggq oglgdac filmy. Pierwszq barierg w internecie sq
niedostepne cyfrowo strony internetowe, drugqg np.
niedostepne odtwarzacze cyfrowe na platformach VOD.
To oznacza, ze osoba z niepetnosprawnosciq wzroku
sama nie moze wtgczy¢ audiodeskrypcji w filmie. Takich
barier w internecie jest bardzo, bardzo duzo. Nasza
fundacja stara sie to zmienia¢. Na poczgtku pandemii

wystartowalismy z webinarami na temat dostepnosci
kultury w sieci. | do dzis ich uczestnicy wykorzystujg

te wiedze, ale przed nami jest jeszcze bardzo dtuga droga
do tego, zeby byto lepiej - dodata.

Z kolei Roman Roczen, artysta muzyk, zatozyciel
Fundacji ,,Zobaczy¢ Morze”, zdefiniowat esencje
dostepnosci kultury z perspektywy osoby z niepetno-
sprawnoscig wzroku.

- Najwazniejsza jest wolnos¢ i mozliwosé, np. dotkniecia
sztuki. To, o co chodzi w kulturze dostepnej, to méj wybdr
- chce albo nie chce z czegos skorzystac. Film dostepny jest

wtedy, kiedy chce sam wtqgczy¢ audiodeskrypcje, a nie
wtedy, gdy robiony jest specjalny event z okazji audio-
deskrypcji filmu. W muzeum chciatbym dotkngc rzezbe,
ktéra mnie zainteresowata. Powinna by¢ jej kopia, a nie
ograniczona oferta przez kogos wskazana - wyjasnit.

Podczas Wielkiej Gali Integracji przypomniano tez
akcje Przewijamy Polske. Jej celem jest stworzenie
w catym kraju sieci komfortek, czyli pomieszczen higie-
niczno-sanitarnych stuzacych osobom z niepetnospraw-
nosciamiiich opiekunom do przeprowadzenia bez-
piecznie i komfortowo czynnosci pielegnacyjnych.

Po co taka akcja? Ot6z kazdego dnia w Polsce

ok. 150 tys. dorostych niesamodzielnych oséb z niepet-
nosprawnoscia zmienia, w asyscie rodzicow lub
opiekundw, pieluchy lub pieluchomaijtki, a czesto
musza to robi¢ w warunkach uragajacych godnosci,
np. na podtogach publicznych toalet, na parkowych
tawkach lub w samochodach.

Akcje zainicjowato pie¢ organizacji: Stowarzyszenie
na Rzecz Dzieci i Dorostych z Mézgowym Porazeniem
Dzieciecym ,,Zurawinka” z Poznania, Fundacja Mali
Sitacze z Krakowa, Fundacja NieOdktadalni z Gliwic,
Lubelskie Forum Organizacji Oséb Niepetnosprawnych

- Sejmik Wojewddzki oraz Fundacja Integracja.

Jak co roku gale uswietniaty wystepy artystéw.
Gwiazda wieczoru byt Grzegorz Hyzy, ktéry dat mini-
koncert. Zaspiewaty tez dwie wokalistki z niepetno-
sprawnoscia. Znana z ostatniej edycji programu

»The Voice of Poland” - Dori Kaczmarkova (Dorota
Kaczmarek) wykonata covery piosenek Sanah i Vito
Bambino Ale Jazz!'i It is right. Zdobywczyni m.in. Grand
Prix miedzynarodowego festiwalu ,Le Strade della
Musica” w Rzymie - Daria Barszczyk zaprezentowata
przy akompaniamencie Jana Gembali utwory Skrzydta
i Powerful.

Podczas tegorocznego wydarzenia zaprezentowano
trailer filmu o wybitnym niestyszacym muzyku Grzego-
rzu Ptonce, Cztowieku bez barier 2016. Jego historia
zainspirowata Bartosza Blaschke do nakrecenia filmu,
ktérego premiera nastapi w styczniu 2022 r., a juz
nagrodzono go w Gdyni na Festiwalu Polskich Filméw
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Fabulanych Warto wspomnieé, ze Grzegorz Ptonka
wystapit tez 3 grudnia w Zamku Krélewskim, podczas
gali wreczenia nagréd w konkursie ,,Cztowiek

bez barier”, transmitowanej kanale You Tube

i portalu Niepelnosprawni.pl.

Podczas trwania gali zaprezentowano tez sztuke
plastyczna. Tworcy z niepetnosprawnoscia przez caty
rok nadestali do Integracji tysigce swoich prac, a teraz
zostaty one pokazane na telebimie. Ze wszystkimi dzie-
tami mozna zapoznac sie w zaktadce na stronie
www.integracja.org/tworczosc.

26. Wielka Gale Integracji ttumaczyli na polski jezyk
migowy Matgorzata Limandwka i Bernard Kinow,

a audiodeskrypcje tworzyt Btazej Grygiel.

KILKA DOBRYCH StOW...
Widzowie przysytali organizatorom i gosciom gali -
przez czat w serwisie YouTube - wiele cieptych stéw:

»Dla Ani z Fundacji Kultury bez Barier: Go, go, go! Tak
trzymad! Alleluja i do przodu! Do konca $wiata, a nawet
jeden dzien dtuzeeej!!!”.

»Oprawa muzyczna jest Swietna. Oczywiscie nie tylko
ona zastuguje na uznanie, ale bardzo przyjemnie stucha
sie wszystkich artystéw”.

»,Brawo dla Integracji za ogrom pracy wtozony
w przygotowanie kolejnej wspaniatej Gali”.

Wielka Gala Integracji nie odbytaby sie
bez Partnerdow - instytucji, firm i organizacji
- ktérym dziekujemy za wsparcie! H

WIELKA
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Darii Barszczyk akompaniowat Jan Gembala

Gwiazda wieczoru byt Grzegorz Hyzy z zespotem
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PRZEWITAMY

poLske| AKCJA SPOLECZNA

®
) facebook.com/PrzewijamyPolske/

U

Komfortka to pomieszczenie higieniczno-sanitarne,
stuzace osobom z niepetnosprawnoscia i ich opiekunom
C h Ce my KO M FO RT E K do czynnosci pielegnacyjnych.

Kaidego dnia ok. 150 tys. dorostych niesamodzielnych osob
w Polsce, w asyscie rodzicow lub opiekunéw, zmienia
pieluchy i pieluchomajtki. Poza domem robia to zwykle
w niehigienicznych i uragajacych warunkach.
Na ratunek ich godnosci ruszyto piec organizacji
pozarzadowych z Poznania, Krakowa, Gliwic, Lublina
i Warszawy. Zawigzana przez nie Koalicja prowadzi akcje

w kazdym miejscu naszego kraju!

KOALICJA ,,PRZEWIJAMY POLSKE” »Przewijamy Polske” i walczy o komfortki w catym kraju.
e RS = . O.I_“N‘\ Komfo['tka po?vinf:a mi.ecj nast‘..wymia.ry i wypos’a?enie:
2 zurawinka y 4 » powierzchnig nie mniejsza niz 12 m2i o szerokosci
— weu™ wezot sanitarmy 2 5ed dla 0s6b
o [Lroon ] > wez sanitarny z sedesem przeznaczonym dla os6b
\Kb z niepetnosprawnoscia (dt. okoto 70 cm, wys. montazu
L \(RP‘ mierzona do wierzchu deski 45-48 cm), z wolng przestrzenia
Fundacja Mali Sitacze By, . it Z
= \CE o szer. min. 90 cm przynajmniej z jednej strony;
Fundacja Nieodkiadalnl G\.\\N » umywalke dostosowang do potrzeb oséb poruszajacych sie
.LP\\NP" na wozkach; optymalnie: wysokos¢ regulowana elektrycznie;
W N&s » lezanke o wymiarach min. 160 x 90 cm (optymalnie
Ry ehs 200 x 90 cm), z wolna przestrzenia - od dtuzszego boku
CJA o szerokosci min. 150 cm i od krétszego boku min. 90 cm,

z regulacja wysokosci;
» podnosnik sufitowy lub jezdny;
» kosz na odpady;
» fakultatywnie bezprogowa kabine prysznicows lub prysznic.

Zalecamy, aby Komfortka:

« byta umieszczona jak najblizej wejscia do budynku,
tak aby mozna do niej dotrzec szybko i bez przeszkad;

« byta oznaczona na drzwiach; wskazana jest tez informacja
przy wejsciu o tym, ze takie pomieszczenie jest w budynku.

. KOMFORTKA Baza adresowa Komfortek w Polsce:
» Gdansk« Plaza przy al. Hallera;
( » Gliwice « Centrum Rehabilitacji Rehamedica, ul. Warszawska
37a;« Park Handlowy Arena, al. J. Nowaka-Jezioranskiego 1;
» Krakow « Centrum Obstugi Ruchu Turystycznego,

ul. Powisle 11; « Punkt InfoKrakéw potaczony z Klubo-
kawiarnia Cafe Nowa, os. Zgody 7;
» Lublin » Centrum Wozkow Inwalidzkich, ul. Okdlna 1;
» Poznan « Placowka Stowarzyszenia na Rzecz Dzieci
i Dorostych z Mézgowym Porazeniem Dzieciecym
przewija mypolske@gmail.com »Zurawinka”, ul. Zurawinowa 5/7; « Siedziba
Stowarzyszenia na Rzecz Dzieci ze Ztozona Niepetno-
‘ sprawnoscig ,Potrafie Wiecej”, ul. Rubiez 46e
» Warszawa « Fundacja Integracja, ul. Andersa 13; « Przychodnia
Paley European Institute, al. Rzeczypospolitej 1;
» Wasosze « Osada Janaszkowo (osrodek rehabilitacji).

Formularz zgloszenia Komfortki oraz baza adresowa s3 zamieszezone na portalu Niepelnosprawni.pl
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DWA KONKURSY, JEDNA GALA

»,Cztowiekiem bez barier 2021” zostat Mirostaw Piesak, wielokrotny mistrz
paraolimpijski poruszajacy sie na wozku, obecnie walczacy o prawo do godnego
zycia mieszkancow domow pomocy spotecznej. Gala 19. edycji konkursu
odbyta sie 3 grudnia, w Miedzynarodowym Dniu Osob Niepetnosprawnych.

Angela Greniuk
dziennikarka, redaktorka portalu
Niepelnosprawni.pl

llona Berezowska

dziennikarka wspofpracujgca m.in. z ,Integracjg”
i portalem Niepelnosprawni.pl, korespondentka
podczas Igrzysk Paraolimpijskich Tokio 2020

C elebrowanie swieta oséb niepetnosprawnych

rozpoczelismy wczoraj - razem z Polskim Komitetem

Paraolimpijskim podczas plebiscytu ,Guttmanny
2021” Dzis odbyta sie kontynuacja w Patacu Prezydenckim,
a zwienczenie mamy tutaj, w Zamku Krélewskim, podczas
gali Konkursu ,,Cztowiek bez barier” - powiedziata Ewa
Pawtowska, prezes Integracji. - Stowa klucze dzisiejszego
spotkania to ,Sztuka zycia” To sztuka odkrywania swoich
talentéw, mozliwosci, pokonywania przeciwnosci, ale tez
sztuka dawania przyktadu nam wszystkim.

Prezes Integracji podkreslita, ze gala moze odbywac sie,
dzieki wspétpracy z Panstwowym Funduszem Rehabilita-
cji Oséb Niepetnosprawnych. Z kolei wiceprezes Fundu-
szu Tomasz Maruszewski przypomniat o jubileuszu
30-lecia tej instytucji oraz ztozyt zyczenia osobom
z niepetnosprawnoscia z okazji ich $wieta.

Przestanie uczestnikom gali przekazata tez Agata
Kornhauser-Duda, Matzonka Prezydenta RP, ktora corocznie
obejmuje konkurs Patronatem Honorowym.

,»,S3 Panstwo prawdziwymi bohaterami, nie tylko budza-
cymi podziw, ale takze inspirujgcymi swoim przyktadem.
Jestem pewna, ze nie tylko osoby z niepetnosprawnosciami,
ale kazdy z nas, patrzac na Panstwa, moze nabieraé
zyciowej odwagi i uczyc sie, jak stawiac czota przeciwno-
sciom. (...) Sg Panistwo tez osobami, ktére udowadniaja,

Ze niepetnosprawnos$é nie musi byc¢ przeszkoda w realizo-
waniu pasji, spetnianiu marzen czy osiaganiu sukceséw.
To bardzo wazne przestanie dla nas wszystkich” - méwita
pierwsza dama w wy$wietlanym na ekranie nagraniu.

Gale prowadzita dziennikarka Marta Kielczyk, a oprawe
artystyczna zapewnit Grzegorz Ptonka, ,,Cztowiek bez barier
2016” pianista, kompozytor, zwany tez ,,Beethovenem
z Murzasichla”, ktérego historia zainspirowata Bartosza
Blaschke do realizacji filmu Sonata (premiera w styczniu
2022 r.). Wydarzenie na polski jezyk migowy ttumaczyli:
Matgorzata Limandwka i Bernard Kinow, a audiodeskrypcje
prowadzit Btazej Grygiel.

Tegoroczne hasto gali Konkursu ,,Cztowiek bez barier”
to ,,Sztuka zycia” - mowita Ewa Pawtowska, prezes Integracji

Refleksjami na temat konkursu podzielita sie pierwsza dama,
od lat obejmujaca konkurs Patronatem Honorowym

5N :
£
\

Poeci nagrodzeni w 1. edycji konkursu ,Laur paraolimpijski”
i oceniajacy ich jurorzy
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MIEC ZYCIE W SWOICH REKACH

Przewodniczaca jury Konkursu ,,Cztowiek bez barier
2021 prof. Elzbieta Zakrzewska-Manterys podkreslita,
ze gtosy jego cztonkéw byty niemal jednomyslne.

- Mielismy trudne zadanie, bo wszyscy nominaci sq
wspaniatymi osobami. Rozrzut naszych gtosow w tajnym
gtosowaniu byt jednak tak niewielki, iz juz w pierwszej turze
wytonilismy laureata i nagrodzonych - przyznata.

Tegorocznym zwyciezcg zostat Mirostaw Piesak -
sportowiec, mistrz Swiata i Europy, paraolimpijczyk,
instruktor i propagator aktywnej rehabilitacji, spotecznik
promujacy sport 0séb z niepetnosprawnosciami.

- Dobry los i dobrzy ludzie od prawie 40 lat nade mng
czuwajg, gdyz maoj zwrot w zyciu nastgpit 15 lipca 1982'r.
Przy drugim skoku na ptytkg wode, gdy doznatem ztamania
kregostupa, bytem swiadomy, ze jestem sparalizowany...

- zaczat opowiesc o swoim zyciu (cigg dalszy nast. stronie).

WYROZNIENI

Kapituta konkursu ,,Cztowiek bez barier 2021” przyznata
cztery wyroéznienia, a otrzymali je:

Karolina Cybula - pedagozka, psycholozka, wolonta-
riuszka m.in. hospicjum, telefonu wsparcia dla osob
w zatobie, edukatorka spoteczna na temat niepetnospraw-
nosci, organizatorka akcji charytatywnych, osoba
z mbzgowym porazeniem dzieciecym;

Roza Kozakowska - paraolimpijka, lekkoatletka,
rekordzistka Swiata w rzucie maczuga, dwukrotna
medalistka Igrzysk Paraolimpijskich w Tokio, chora
na neuroborelioze stawowo-mozgowsa;

Alicja Stelmaszczyk - mentorka os6b nowo ociemnia-
tych, pedagog, zatozycielka przedsiebiorstwa spotecznego,
oraz Fundacji naKole, instruktorka turystyki rowerowej;

Robert Zarzecki - fizjoterapeuta i masazysta, prezes
Fundacji Widzimy Inaczej, propagator blind tennisa,
podroéznik, zeglarz, inicjator i realizator akcji spotecznych.

Jury konkursu wyréznito tegoroczna Nagroda Specjalna
Krzysztofa Gtombowicza - dziennikarza, korespondenta
i komentatora sportowego (m.in. pieciu igrzysk paraolim-
pijskich), konferansjera, sportowca, wspétzatozyciela
START-u Bydgoszcz oraz spotecznika.

NAGRODY CZYTELNIKOW

Podczas gali w Zamku Krélewskim wreczono tez statuetki
zwyciezcom plebiscytéw, przeprowadzonych na portalu
Niepelnosprawni.pl. W pierwszym oddano prawie 7 tys.
gtosow na Osobowos¢ Internetowa, a zwyciezczynia
zostata Renata Ortowska - pedagozka, nauczycielka
akademicka, pracownica socjalna, edukatorka, dziataczka
spoteczna na rzecz kobiet i seksualnosci, autorka bloga
Zaniczka.pl (otrzymata ponad 1900 gtosow).

W drugim plebiscycie, w ktorym oddano ponad 17 tys. (!)
gtoséw), Czytelnicy przyznawali Nagrode Publicznosci.
Wyrézniono nig Paule Rakowska. Uczestniczka Il sezonu
programu ,,Down the Road”, wolontariuszka w schronisku
dla zwierzat oraz promotorka zatrudnienia 0s6b z niepetno-
sprawnoscia intelektualna, zdobyta 4756 gtoséw (drugie
miejsce, z liczba 3100 gtosow, zajeta Karolina Bartosik,
lekarka weterynarii, dziataczka spoteczna na rzecz zwierzat,
zatozycielka Fundaciji dla kociat osieroconych CaliMali).

LAUR PARAOLIMPIJSKI

| Ogblnopolski Konkurs Poezji ,Laur paraolimpijski”
jako jedyny w Polsce nagradza utwory poetyckie, ktérych
motywem jest sport osob z niepetnosprawnosciami.
W pierwszej edycji tej nowej inicjatywy Integracji, realizo-
wanej wspolnie z Polskim Komitetem Paraolimpijskim,
Stowarzyszeniem Pisarzy Polskich, firma Enea i pod
Patronatem Honorowym Ambasady Japonii w Polsce,
wzieto udziat 230 autordéw, ktorzy nadestali 432 utwory.

- Poziom konkursu byt bardzo wysoki. Wybierajgc wiersze,
kierowalismy sie ich wartosciami poetyckimi, ale cdéz to jest
wartosc poetycka? Raz bedzie to jakis wysmakowany
warsztat, a raz oszczednosc stowa i pewna swiadomos¢
ograniczen. Staralismy sie wywazy¢ pomiedzy autentyzmem
doswiadczenia a warsztatem literackim - powiedziata
przewodniczaca jury prof. Anna Nasitowska, prezes
Stowarzyszenia Pisarzy Polskich, poetka, pisarka,
literaturoznawczyni i wyktadowczyni akademicka.

Zwyciezca 1. ,Lauru paraolimpijskiego” zostat Jerzy
Fryckowski, Il nagrode zdobyli ex aequo Mateusz Barczyk
i Mariola Kruszewska, Ill - Marcin Hatas, a wyréznienie
Monika Deker-Kot (wiecej o konkursie na s. 56-59). ll
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CZI’.OWIEK

LzZozZ

MIROSLAW PIESAK

CZLOWIEK BEZ BARIER 2021

- Nie zmarnowatem swojego Zycia. Jestem szczesliwy.
I jak Bég da, to jeszcze bede dzielic sie swoim
doswiadczeniem, radgq z tymi, ktérzy sq w potrzebie.
Mam nadzieje, ze nadal bede mégt spotykacé
wspaniatych ludzi - powiedziat podczas gali Mirostaw
Piesak, mistrz Swiata i Europy, paraolimpijczyk

oraz spotecznik. Cztowiek bez barier 2021!

15 lipca 1982 r. byt dla Mirostawa Piesaka dniem
»przycinki”. Od tej chwili nowi zotnierze w jednostce
musieli wykonywac jego nieoficjalne polecenia. On byt juz
»dziadkiem”, oni ,kotami”. Nie zamierzat im odpuszczac.
»Fali” mieli posmakowac dopiero kolejnego dnia. Na razie
poinformowat ich dono$nym krzykiem, ze przed nim juz
tylko 90 dni do cywila i ruszyt z kolegg na tzw. lewizne.
Nad jeziorem spedzili niemal cate popotudnie. Dzien miat
sie zakonczy¢ spektakularnym skokiem do wody. Dalekim,
obejmujacym swobodny lot nad taflg wody. Za pierwszym
razem sie udato, przy drugim... uderzyt w dno. Twarde,
cho¢ piaszczyste. ,By to szlag!, tak sie utopi¢, w ttumie
ludzi” - pomyslat.

W tym ttumie kto$ go wyciagnat.

- Uznat, ze wyciggnat trupa i mnie zostawit - wspomina
Mirostaw Piesak.

Kto$ inny reanimowat. Po latach sie spotkali. Okazato sie,
Ze byt to wojskowy, ktéry znat podstawy udzielania
pierwszej pomocy. Dtugo utrzymywali ze soba kontakt.

Mirostaw Piesak niewiele pamieta z samej akgji ratun-
kowej. Na karetke czekat 1,5 godziny. Operacja przyszta
za p6zno, aby mysle¢ o odzyskaniu sprawnosci. Przepro-
wadzono j3 5 dni po wypadku. Uratowano mu zycie
i czeSciowo przywrocono zakres ruchu rak.

SPORTOWE POCZATKI

Samowolne oddalenie sie z jednostki oznaczato
dla kolegi miesiac w ,anclu”. Dla Mirostawa - cztery lata
walki o uratowanie tego, co jeszcze mozna byto ratowac.
Rehabilitowat sie intensywnie, nie ominat zadnej sesji.
Cwiczyt na zajeciach, samodzielnie i na obozach aktywnej
rehabilitacji. Nawet nie zauwazyt, gdy stat sie sportowcem.
Kiedys$ o tym marzyt. Aktywnie spedzat kazda chwile.

Grat w tenisa stotowego, uprawiat biegi przetajowe i pitke
noznga. Probowat swoich sit w kanadyjkach.

- To przestato miec znaczenie, gdy poszedtem w Slady
brata. Zanurzyt sie w handlu zagranicznym na popularnej
pod koniec lat 70. trasie do Budapesztu. Zaczety sie duze
pienigdze, ztoto, najlepsze w szkole jeansy i buty, fiat 125 p.
Sport i nauka poszty w odstawke. Woda sodowa uderzyta mi
do gtowy. Nawet mature robitem rok po czasie - mowi.

Sport wrécit do zycia Mirostawa Piesaka w 1986 r. Wtedy
jeszcze jako lekkoatleta wystartowat na swoich pierwszych
zawodach dla sportowcéw z niepetnosprawnoscia.

Nie odnidst sukcesu.

- Brak sukcesu nie oddaje tego, co sie tam dziato. Zawody
odbywaty sie w Chetmnie. Kulg pchngtem tak daleko,

Ze spadta mi na stope. Ztamatem srédstopie. Oszczep
poleciat niewiele ponad metr, a na archaicznym wdézku
400 metréw jechatem jakies 12 minut - wspomina.

Z kazdym kolejnym startem wyniki sie poprawiaty.

Mimo braku odpowiedniego sprzetu jako pierwszy tetraple-
gik ukonczyt na zwyktym wézku trase Maratonu Pokoju

(od 1992 r. Warszawskiego). Najwieksze sukcesy odnidst
jako ptywak. Zdobywat medale i tytuty na mistrzostwach
Swiata. Z paraolimpiady w Atlancie wrocit z rekordem
Swiata, ztotym i srebrnym medalem. Po Sydney byt
brazowym medalista. Na zakorczenie kariery poprawit
swoja zyciowke i dorzucit wicemistrzostwo paraolimpijskie
w Atenach.

Dla osiagniecia celow nie wahat sie prosi¢ o wsparcie
o6wczesnego prezydenta Aleksandra Kwasniewskiego, z rak
ktoérego odbierat odznaczenie panstwowe.

15 lat kariery sportowej nadwyrezyto zdrowie Mirostawa.
Treningi w zimnej wodzie odbity sie na stanie jego nerek.
Swoj $lad zostawity takze wypadki. W 1991 r. autobus
uderzyt w tyt jego samochodu.

- Zaczgtem sie dusic, dysk zmienit pozycje i zaczgt mnie
ugniatad. Po latach zaczety mi siadac rece - mowi.

Kolejny wypadek miat w 2006 r.

- Samolot, ktérym leciatem, zaczqt pikowaé. Spadtem
miedzy siedzenia, nie zdotatem sie podnies¢. Uszkodzitem
lewq reke. Tak juz zostato. W 2007 r., rok przed Pekinem,
zakoriczytem kariere sportowgq - dodaje.
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POMAGANIE SPOSOBEM NA ZYCIE

Powazne problemy zdrowotne sprawity, ze Mirostaw
Piesak zamieszkat w domu pomocy spotecznej (DPS).
Nie przestat jednak dziata¢ na rzecz oséb z niepetnospraw-
noscia. Angazuje sie spotecznie. Spotyka z osobami
po wypadkach, aby pomoc im przetrwac pierwsze chwile
w nowej sytuacji. Na wtasnym przyktadzie pokazuje,
ze wozek nie stanowi przeszkody, by prowadzi¢ samochod,
mieszkac na wyzszym parterze bez windy i prowadzic¢
aktywne zycie towarzyskie i seksualne. Regularnie
odwiedza szkoty, bywa na spotkaniach z wiezniami i blisko

wspotpracuje z osrodkiem wychowawczym dla dziewczat.
Aktywnie wspiera idee niezaleznego zycia, angazujac sie
w tworzenie Osady Janaszkowo i udziela sie w réznych
fundacjach. Pomaganie innym stato sie jego sposobem
na zycie.

- Dzieki mnie kilka 0séb nie popetnito samobdjstwa,
ale moim najwiekszym osiggnieciem jest 30 lat niezalezne-
go, samodzielnego zycia. Najwiekszym marzeniem jest, aby
dzieki asystentom i Osadzie Janaszkowo nie zakoniczyc zycia
w DPS-ie - podsumowuje Cztowiek bez barier 2021.

KRZYSZTOF GLOMBOWICZ

NAGRODA SPECJALNA

- Jestem przedstawicielem wszystkich ludzi,

ktorzy wzieli zycie w swoje rece. Pochodze z matej
polskiej wsi i moja $p. Mama zawsze mowita:
»Krzysiu, ja wiem, Ze jest ci ciezko, zZe nie jest ci tatwo.
Ze nie mozesz sie odnalez¢é w tym swiecie ludzi
zdrowych, Ale wierz mi, probuj, staraj sie. Nie mozesz
na stojgco - to usigdz. Nie mozesz na siedzqco -

to ukleknij. Ale zawalcz o swoje zycie. Zyj godnie tak,
jak my wszyscy” - mowit Krzysztof Gtombowicz,
odbierajac Nagrode Specjalna.

Krzysztofa Gtombowicza zna niemal kazdy kibic sportu
paraolimpijskiego. Jego gtos stychac na najwazniejszych
imprezach sportowych w kraju. Potrafi porywac ttumy,
zmienic¢ nastroj kibicow, przekonac ich, by kibicowali takze
rywalom ulubiencéw. Nadaje kazdej dyscyplinie ludzki
wymiar. Od niego kibice dowiaduja sig, ze znany kolarz
wychodzi z kontuzji, ze czyj$ sprzet utknat na lotnisku,
ze waza sie losy ktdrejs grupy startowej. O zawodnikach
wie wszystko. Do zawodow jest zawsze przygotowany.

- Staram sie robic to dobrze, ale przede wszystkim
zsercem - mowi ekspert telewizyjny, sprawozdawca,
dziennikarz, komentator, organizator, a takze wiceprezes
START-u Bydgoszcz i trener bocci.

Chociaz dzisiaj trudno sobie wyobrazi¢ wydarzenie
sportowe bez jego udziatu, to droga do tego nie byta prosta.

DZIECINSTWO W SZPITALACH

Miat 14 miesiecy, gdy zdiagnozowano u niego chorobe
Heinego-Medina.

- Podobno chorowatem niemal miesigc. Tak opowiadata
mama. Miatem temperature powyzej 40 st. C, ale gdy
przyjezdzato pogotowie, jakos wszystko znikato. Niczego
niezwyktego nie dopatrzyt sie rowniez lekarz. W koncu
podczas sobotniej kgpieli, gdy mama wyjmowata mnie
zwanienki, juz nie statem na wtasnych nogach. Przechyla-
tem sie bezwtadnie na lewq strone. Nie byto wgtpliwosci,
ze miatem polio.
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Siedem lat spedzit w szpitalach. W tym czasie rzadko
widywat rodzicédw.

- Miatem 5 lat. Odwiedziny rodzicéw byty mozliwe
tylko w niedziele. W te konkretng, stoneczng, letnig, moi
sie do mnie wybierali. Mieli ponad 200 km. Tata starat sie
wpadac raz w miesigcu. Zobaczytem, jak idzie do mnie
z jakgs kobietq. Zapytatem, kim jest ta pani. Okazato sie,
Ze nie poznatem wtasnej mamy. Nigdy nie zapomne
ani jego przerazonego wyrazu twarzy, ani tego,
jak wybiegata z ptaczem.
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ANTIDOTUM NA UPOKORZENIA

Z wtasnej choroby zdat sobie sprawe dopiero, gdy
poszedt do szkoty. Wczesniej, w sanatoriach i szpitalach,
byt taki jak pozostali. ,iInnym” stat sie na szkolnych
korytarzach, gdzie ulubiong zabawa kolegéw byto
,odbijanie Krzysia od $ciany”. Na podwérku stawat sie
ykulawcem” i ,kuternoga”. Akceptacja wtasnej niepetno-
sprawnosci zabrata mu 15 lat. Po drodze byty liczne
upokorzenia. W szkole zawodowej nie zostat dopuszczony
do zajec praktycznych.

- Wstydzitem sie do tego przyznac. Przez kilka godzin
tutatem sie po krzakach w okolicach szkoty. Wtedy zaczgtem
prosi¢ Boga, Zeby to sie wreszcie skoriczyto. Na szczescie
batem sie odebrac sobie zycie | wczesniej czy pdzniej zawsze
trafiatem na jakiegos dobrego cztowieka, ktdry wyciggat
do mnie reke.

W koncu karta sie odwrocita. Liceum zaczynat z sze$cioma
dwédjami na | semestr (wtedy to byta najnizsza ocena),

a konczyt z pochwata dyrektora. Antidotum na upokorzenia
okazat sie sport. Odkryt go podczas rehabilitacji.

- Jestem produktem szkoty prof. Mariana Weissa. Rehabili-
tacja w jego wydaniu byta bliska treningom, a dzieci lubig
rywalizacje.

WSZECHSTRONNY ZAWODNIK

Za namowa nauczyciela WF-u zaczat od podnoszenia
ciezarow, ktére wtasnym sumptem wytoczyt na tokarce.
Gdy konczyt szkote Srednia, wyciskat na lezaco 115 kg.
Szybko stat sie zawodnikiem wszechstronnym.

Z sukcesami uprawiat tez lekkoatletyke, wtaczajac
w to wyscigi na wozkach. Sprébowat sit w narciarstwie
biegowym.

- Lekkoatleci tez jezdzili na obozy zimowe. O sledgach
jeszcze niewiele sie mowito, a moze nawet wcale. Nagle
patrze w telewizji, a tu narciarze biegowi siadajg na takie

sankonarty, dopinajg narty. My takiego sprzetu nie mielismy.
Sprébowalismy z czyms w rodzaju wanny. Kocham zime
i gory, a do tego okazato sie, ze jestem w tym dobry.
Na zawodach skupiatem sie na tym, zeby nie zgasic latarni,
a najbardziej cenitem sobie swobode, jakg dawaty te narty.
Chciat zy¢ petnig zycia i wtasnie sport dat mu wolnos¢
i poczucie niezaleznosci. Ma na koncie medale, puchary
i rekordy. Nigdy nie wystartowat w paraolimpiadzie.

- Po prostu nie potrafitem sie skupi¢ na jednej dyscyplinie,
ale te roznorodnosc poczytuje sobie za zalete. Niczego nie
Zatuje.

»» NIKT ZA CIEBIE ZYCIA NIE PRZEZYJE”

Kariere zawodnicza zakonczyt w wieku 40 lat, aby zostac
komentatorem i spikerem. Relacjonowat wydarzenia
z pieciu paraolimpijskich aren.

Jako zaangazowany spotecznik propaguje nie tylko sport
paraolimpijski. Byt wspétpomystodawca poszerzenia
Plebiscytu ,,Przegladu Sportowego” o kategorie Sportowiec
z niepetnosprawnoscia. Dziata na rzecz Fundacji Anny
Dymnej ,,Mimo Wszystko” i olimpiad specjalnych. Spotyka
sie zosobami potrzebujacymi motywacji. W ten sposob
sptaca dtug wobec ludzi, ktorzy kiedys pomogli jemu.

- Chyba zaczeto sie od harcerstwa. Zawsze tgczytem sie
zludzmi dla jakiegos wspdlnego celu. Potem zaczgtem
wykorzystywac swoj dar mowienia i tak to trwa. Z olimpia-
dami specjalnymi jestem zwigzany juz chyba 15 lat, zAnng
Dymngq - ze dwie dekady, ponad 13 lat z Europejskim
Festiwalem Filmowym ,Integracja Ty i Ja” w Koszalinie. Stale
cos robie. Gdybym miat zdefiniowac swojg misje, powiedziat-
bym, ze jest to che¢ pokazania ludziom, ze mozemy zy¢
normalnie, szanowac sie, kochac¢ - mimo wszystko.

Autorka jego zyciowego motta jest mama, ktdra czesto
mu powtarzata: ,Sprobuj, staraj sie, réb, co mozesz.

Nikt za Ciebie zycia nie przezyje”.

RENATA ORLOWSKA

OSOBOWOSC INTERNETOWA

- Chciatabym, zeby niepetnosprawnos¢ byta normalizo-
wana, zebysmy byli w mediach, w spoteczenstwie, mogli
dziatac i wspierac siebie nawzajem. Bo to jest bardzo
wazne, zebysmy jako grupa oséb z niepetnosprawnosciami
byli dla siebie takze wsparciem - mowita Renata
Ortowska, odbierajac tytut Osobowos¢ Internetowa.

Najpierw widzi si¢ jej uSmiech, potem burze rudych
wtosow i perfekcyjnie rowne kreski poprowadzone eyeline-
rem. Potem zaczyna sie rozmowa. Otwarta, przyjazna,

z duzym dystansem do swoich ograniczen i poczuciem
humoru, porusza sie na wozku, ktéry dostrzega sie na koncu.
Jest duzy, ciezki, elektryczny, ale schowany za osobowoscia
Renaty, podobnie jak jej rdzeniowy zanik miesni (SMA).

POZYC NA ZAPAS

Miata 9 lat, gdy po przeczytaniu fachowej literatury
medycznej dowiedziata sie, ze ze swoja choroba dozyje
tylko do 14. urodzin.

- | wtedy sie zaczeto. Pomyslatam, Zze mam mato czasu
i bede zyta tak, Zeby nic mnie nie omineto, by nie byto
czegos, czego nie sprobowatam, a bardzo chciatam.
Chciatam poZy¢ na zapas - mowi Renata Ortowska.

Postanowienie wprowadzita w zycie ze skutkiem
natychmiastowym. Rzucita sie na wszystko, co wydawato
sie jej wtedy atrakcyjne.

- Jako nastolatka miatam grupe fajnych ludzi na osiedlu.
Jezdzilismy na koncerty, pod namioty. Byty ,kradziejskie”
wyprawy na jabtka, ogniska, pierwsze papierosy, alkohol
i inne eksperymenty. RobilisSmy mndstwo gtupich rzeczy.
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Miatam to szczescie, Ze rodzice nie roztaczali nade mng
opiekunczego parasola. Wierzyli w méj rozsqdek i na wiele
pozwalali.

WIELKA AKTYWNOSC ZAWODOWA

14. urodziny juz dawno minety, ale Renata Ortowska
swojego postanowienia nie zmienita. Nadal zyje zachtan-
nie, odwaznie siega po to, o czym marzy. Pracuje, kofczy
studia podyplomowe, udziela sie spotecznie. Jest pracow-
nikiem socjalnym Domu Pomocy Spotecznej dla Osob
z Choroba Alzheimera w Ptaszkach z filig w Kukawkach,
pedagozka i interwentka kryzysowa w Dziennym Domu
Pobytu ,,Kotwica”, dziata takze w Siedleckim Stowarzy-
szeniu Pomocy Osobom z Choroba Alzheimera. W kazdym
z tych miejsc wyréznia sie indywidualnym podejsciem
do cztowieka. Dla ludzi, ktérzy potrzebujg wsparcia
i ich rodzin, Renata jest rozeSmianym cztonkiem
personelu. O wézku zapominaja.

- Staram sie, zeby czas wzglednej sSwiadomosci moich
podopiecznych uptyngt w jak najmilszy sposdb, a dzieki
swojej pracy przekonuje sie, ze mozemy po sobie zostawic
Jjedynie wspomnienia i powinnismy zadbac o to, aby byty
one dobre. Na poczgtku moje poruszanie sie na wozku
ma rzeczywiscie znaczenie dla 0sob, ktére przychodzq
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po wsparcie, ale im dtuzej ze sobg pracujemy, tym bardziej
odsuwa sie ono na dalszy plan.

Praca z osobami, ktére tracg pamiec, jej nie przygnebia.
Sktania do zastanawiania sie, jak jeszcze wykorzystaé
swoje mozliwosci w zyciu, co jeszcze zrobic dla siebie
i innych. Doswiadczenia z zycia zawodowego i wtasnej
niepetnosprawnosci powoduja, ze wciaz jest otwarta
na zyciowe przygody i spontanicznie podejmuje decyzje.

- Czesto nam sie z mezem zdarza zrobic szybki wypad
nad morze, spedzic¢ wieczor w teatrze, w kinie, zaszalec,
nawet gdy czasami to szaleristwo wykracza nieco poza
domowy budzet. Czesto robimy cos wariackiego,
ale jednoczesnie teraz mam cel, aby skoriczy¢ studia,

i konsekwentnie dgze do jego realizacji. Mimo catej sponta-
nicznosci obowiqzki traktuje powaznie.

SPOLECZNICZKA

Na co dzien jest zalezna od pomocy meza i innych oso6b.
Nieobce s3 jej roznorodne przeszkody. Aktywnie z nimi
walczy. Zgtosita sie do dziatania w Krajowej Radzie
Konsultacyjnej ds. Oséb Niepetnosprawnych. Jest propa-
gatorka i zwolenniczka rozwiazan umozliwiajacych
niezalezne zycie.

- Jak juz mnie posadzqg na wozek, moge wiele zdziatac.
Rozmawiam, pracuje na komputerze, moge samodzielnie sie
przemieszczac, ale niestety, np. drzwi nadal sama nie
otworze. Stgd moja aktywnosc w zakresie dostepnosci i chec¢
wspotpracy z Radg. Chce mie¢ wktad w proces tworzenia
zmian prawnych umozliwiajgcych likwidowanie barier
w obszarach funkcjonowania 0séb z niepetnosprawnosciq.

Udziela sie tez na rzecz zwiekszania $wiadomosci osob
Z niepetnosprawnoscia i petnosprawnych, odwaznie
i bezkompromisowo pokazujac na blogu Zaniczka.pl
wszystkie aspekty zycia kobiety na wdzku. Bez tajemnic
porusza na nim kwestie prawa do wtasnych wyborow.
Mowi o godnosci pacjentek z niepetnosprawnoscia,
prawach kobiet, rozwigzaniach prawnych, o botoksie
i seksie.

- Blog i moje kanaty w social mediach powstaty, gdy
zorientowatam sie, Ze to, co mi sie wydaje oczywiste, nie jest
takie dla innych. Mam na mysli tak prozaiczne rzeczy, jak
fakt, ze osoba ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci
nie musi czeka¢ w kolejce do specjalisty. Moja dziatalnos¢
w sieci ma réwniez wartos¢ edukacyjng.

Tak samo traktuje swoja role w projekcie Sekson
Fundacji Avalon. Mowi tam o seksie i seksualnosci, a takze
o przemocy wobec kobiet z niepetnosprawnoscia.

Dla Renaty Ortowskiej wazny jest feminizm, ale wytacznie
intersekcjonalny, dostrzegajacy grupy marginalizowane
ze wzgledu na niepetnosprawnosé, wiek, kolor skory,
narodowos¢.

- Kobiety z niepetnosprawnosciami sq na marginesie
wykluczenia we wszystkich sferach zycia spotecznego.
Bardzo dobrze widac to w przypadku dostepu do ochrony
zdrowia czy w sklepach z bielizng, gdzie przymierzalnie sq
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tak wgskie, ze bielizne mierzymy dopiero po zakupieniu,
w toaletach galerii lub domach. Feminizm to prawo do
samostanowienia o sobie, to siostrzenstwo. Taki feminizm
wspieram i wdrazam na co dzien w swoim Zyciu.

NIENASYCONA ZYCIEM

Renata jest nienasycona zyciem. ,,Chce wiecej” - mowi
Zaniczka, nieustannie poszukujac inspiracji. Swéj czas
dzieli miedzy prace, szkote, przyjaciéti dom. Stawia sobie
nowe cele i konsekwentnie dazy do ich realizacji.

- Nie zawsze jest dobrze. Czasami ta moja ,zajebistos¢”
nie wystarcza. Zdarza sie, Ze w teorii dostosowana restaura-
¢ja, w ktorej miatam swietowac urodziny meza, wita mnie
progiem i burzy plany. Prézno wtedy czeka¢ nawet
na przeprosiny.

Dla niej takie sytuacje sa szczegblnie bolesne. Z mezem
stanowi zgrany zespét.

- Mam swiadomos¢, Ze gdyby nie wsparcie Pawta
wielu z rzeczy, ktdre osiggnetam w zyciu, nie miatabym,
a plany nie zostatyby zrealizowane. To on jest moim
wsparciem, ostojq i kotwicg - przyznaje.

Rzeczywistos¢ kobiety na wézku bywa petna wyzwan.

- Dlatego w swoich mediach spotecznosciowych zawsze
zwracam sie z apelem do spoteczeristwa o zauwazenie
i rozpoznanie potrzeb 0séb z niepetnosprawnosciami
w kazdej dziedzinie zycia: czy to kulturalnej, gastronomicz-
nej, edukacyjnej, czy seksualnej. Oferuje swojq wiedze na
temat dostepnosci i chetnie sie nig dziele, tak aby dostep-
nos¢ byta faktem, a nie marzeniem. Nie siedze z zatozonymi
rekami. Zawsze miatam w sobie potrzebe sprawczosci i che¢
dziatania. To sie juz nie zmieni.

PAULA RAKOWSKA

NAGRODA PUBLICZNOSCI

- Czuje sie, jakbym Oscara dostata. Gdyby nie program
Down the Road, mnie by tutaj nie byto. Dziekuje - méwita
Paula Rakowska, odbierajac Nagrode Publicznosci.

Do bydgoskiego kina ,Pomorzanin” prowadzi niepozorne
wejscie. Tuz za nim zwisajace z sufitu miekkie chmury
przypominaja, ze ten stuletni, zaniedbany obiekt jest teraz
miejscem sztuki i wydarzen kulturalnych. Tu bydgoszczanie
przychodza na premiery filmowe, koncerty, wieczory
poetyckie, imprezy. Dla wielu to miejsce sentymentalne.
Beata Rakowska uciekata tu na wagary, tu spotykata sie
na pierwszych randkach. Teraz pracuje tu jej corka Paula.
Ma 29 lat. Urodzita sie z zespotem Downa i wtasnie zaczeta
realizowac swéj plan na zycie. Na razie jest wolontariuszka.

- Pracuje w szatni i uwielbiam to miejsce. Podczas
wydarzen spotykam sie z ludzmi i jestem czescig tego
wszystkiego - méwi Paula.

Ma nadzieje, ze jej wolontariat wkrotce zamieni sie w stata
prace. Wczesniej probowata juz kilka razy. Czasem konczyto
sie na stazu, a czasem juz na etapie rekrutacji. Pracodawcy
nie podzielaja jej entuzjazmu, gdy w gre wchodzi zatrudnia-
nie 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualna.

NIELATWO ZNALEZC PRACE MIMO CHECI
Paula zamierza walczy¢ nie tylko o wtasna prace. Podczas
Kujawsko-Pomorskiego Forum Ekonomii Spotecznej
przekonywata jako ekspert, ze warto zmienic¢ nastawienie
i dostrzec potencjat w pracownikach z zespotem Downa.
Jej zdaniem problem zaczyna sie juz na etapie wczesnej
edukacji. Paula ukonczyta szkote integracyjna, a po niej
zostata wbrew wtasnym dazeniom przysposobiona
do zawodu pokojowki.
- Miata dobre wyniki w nauce, chociaz czasami musiaty-
Smy posiedzie¢ dtuzej nad ksigzkami. Po ukoriczeniu szkoty

integracyjnej nie miatysmy wiekszego wyboru. Zapropo-
nowano nam szkote dla 0séb niewidomych i tam trafita
do klasy przysposabiajgcej zawodowo, skgd zostata
przeniesiona do szkoty zawodowej. Nie udato sie jej
kontynuowac edukacji - méwi Beata Rakowska.

Paula wzdycha na to gteboko i z rezygnacja. Marzyta
o maturze. Wspominata o studiach. W wyuczonym
zawodzie nigdy nie pracowata. Widzi siebie jako piosen-
karke i artystke. Chce $piewac.

- Chce sprawia¢ przyjemnosc Spiewem - podkresla.
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PRZYGODA ZYCIA

W wolnych chwilach pracuje nad gtosem, uczy sie gry
na ukulele, pisze teksty piosenek i pracuje nad powiescia.
Pierwszy krok w strone show-biznesu juz zrobita. Mimo
obaw wzieta udziat w Il edycji programu Down the Road.

- Batam sie oczywiscie. Taki program, telewizja. To mogto
miec¢ powazne konsekwencje, ale ciesze sie, Ze sie odwazy-
tam.

W programie przezyta przygode zycia. Pierwszy raz
wyjechata za granice, jezdzita na motocyklu, sprobowata
nowych smakéw. Wrécita z wyzszg samoocena i jeszcze
wieksza ochota, aby sie usamodzielni¢. Dzieki programowi
tatwiej nawiagzuje kontakty z ludzmi.

- Byto wspaniale, ale najwazniejsze, Ze my, uczestnicy,
zaprzyjaznilismy sie ze sobq i nadal utrzymujemy ze sobg
kontakt. Mielismy tez okazje spotkac sie po programie.
Gdyby mnie tam nie byto, nie wydarzytoby sie wiele rzeczy.
Uwierzytam w siebie i swoje mozliwosci - dodaje.

SAMODZIELNE ZYCIE

Paula wierzy, ze teraz nadszedt jej czas. Wtasnie przepro-
wadza sie do nowego mieszkania. Zamieszka w kawalerce.
Wprawdzie obok wprowadzi sie mama, ale po raz pierwszy
Paula bedzie mieszkata sama. To tez efekt programu.
Deweloper po przeczytaniu wywiadu z nig aproponowat
zamiane ich mieszkania na dwa mniejsze.

- Rachunki, przelewy, zakupy bede robic ja, ale mieszkanie
to pierwszy krok w strone niezaleznego Zycia dla Pauli
- mowi Beata.

Paula ma jeszcze jeden cel. Chciataby sie zaangazowac
w prace na rzecz innych, pomagac seniorom, kobietom,
osobom nieheteronormatywnym. Prébowata to robic
na stazach w réznych organizacjach. Niestety nie zawsze
dostaje sie tam, gdzie by chciata. Tak to podsumowuje:

- Wszyscy myslag, ze ja sobie nie poradze, a ja poradze
sobie ze wszystkim i bede dqgzy¢ do realizacji swoich celow.

KAROLINA CYBULA

WYROZNIENIE

- Mam zaszczyt dotykac historii innych ludzi i w nich
by¢. By¢ blisko drugiego cztowieka, by¢ tam, gdzie wiem,
Ze nie wpuszcza sie kazdego. To ogromny zaszczyt
i zadanie - powiedziata na gali Karolina Cybula.

- Nie znam zwyczajnego zycia - méwi Karolina Cybula.
Zna tylko takie z dzieciecym porazeniem mdzgowym,
bolem, kilkoma zakretami i licznymi przeszkodami
do pokonania. - To moje Zycie - dodaje.

WYLECZYC DEPRESJE

Do przesztosci wraca niechetnie. W szkole byta pierwsza
0s0ba z niepetnosprawnoscia. Uczyli sie jej nauczyciele
i rowiesnicy. Doswiadczyta braku akceptacji i przemocy.
Tracita radosc zycia, gdy po nieudanych operacjach
pojawiato sie wiecej bolu i bezpowrotnie znikaty kolejne
mozliwosci porazonego ciata. Nie miata przyjacio6t ani
wsparcia. Mimo to starata sie z catych sit i osiggata bardzo
dobre wyniki w nauce. Nawet gdy w jednym roku przeszta
dwie rozlegte operacje.

- Czas, gdy po operacji zaczeto sie nauczanie indywidual-
ne, byt dla mnie dobry. Lubitam odwiedziny nauczycieli.

W kontakcie z ludZzmi tatwiej byto to wszystko przejsc. Pézniej
przychodzita noc i zostawatam sama ze swoim bdlem.

Ten czas zakonczyta $wiadectwem z biato-czerwonym
paskiem i stypendium premiera. Wydawato sie, ze ktopoty
juz za nig. W 2014 r. przyszto zatamanie. Skomplikowana
operacja przyniosta szereg nieprzyjemnych skutkéw
ubocznych. Niektdre pozostaty z nig do dzisiaj.

- W jednej chwili natozyto sie kilka kwestii. Nie miatam
wsparcia. Zrobito sie ciezko, ale studiowatam psychologie
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i po pewnym czasie wiedziatam, ze to depresja. Bytam
Swiadoma tego, co sie ze mnq dzieje. Partam do wyleczenia.
Byto dla mnie jasne, Ze nie moge lezec i ptakac, i chociaz
byta taka chwila, gdy Mount Everestem byto umycie zebow,
to po prostu chciatam wstac i sie wyleczyc.

Drugi raz $wiat usunat sie jej spod stop po Smierci ojca.

- Wtedy byto juz tatwiej. Juz wiedziatam, jak postepowac.
Dzisiaj jestem zdrowa i staram sie wykorzystac swoje
doswiadczenia, aby pomdc innym.
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»W ZYCIU CHODZI O WYBOR”

Karolina robi to jako wolontariuszka oddziatowa
w hospicjum, gdzie mimo ograniczonej mobilnosci
pomaga pacjentom na spacerach i w ich codziennosci.
Stara sie przetamywac hospicyjne stereotypy.

- W hospicjum méwimy, ze towarzyszymy ludziom
w ostatnich chwilach szczescia i staramy sie je dawac.
Nazywam to hospicjum ,,O0grodem zycia’”. Nazwa wzieta sie
stgd, Zze w ogrodzie jest mnostwo kwiatow. Kazdy mozemy
zerwac. Kazdy moze cieszyc oczy, ale to, czy i ktory kwiat
zerwiemy, jest naszym wyborem. Uwazam, Zze w zyciu chodzi
o wybdr i dochowanie wiernosci temu wyborowi. | tak tez
jest w hospicjum.

Mozna jg tam rowniez spotkac w recepcji, ale wolonta-
riat jest obecny w jej zyciu na wiele sposobow. Organizuje
zbiorki i akcje charytatywne.

- A one czasem przerastajq moje oczekiwania. Podczas
jednej z takich akcji wypetnilismy cztery kartony stodyczami
i artykutami pismienniczymi. Trudno je byto zamkngc.

Na moich drugich studiach, pedagogice, zaczeliSmy zbidrke
pluszakow z myslg o domu dziecka, ale zebralismy ich tyle,
Ze czesc pojechata do pogotowia opiekunczego. Wypetnity
caty samochad. Byty w bagazniku i na siedzeniach. Bardzo
dobrze pamietam tez swojqg pierwszq akcje. To byty wzrusza-
jgce chwile, kiedy zachecatam do rysowania dla walczgcego
z nieuleczalng chorobg Adasia - wspomina.

Karolina chetnie pomaga. Nie zawsze ta postawa jest
doceniana.

- Zdarzajq sie ciezkie chwile. Kiedys w odpowiedzi
na pomoc otrzymatam przemoc, ale sie nie zniechecam.
Ludzie sq rézni, staram sie zawsze widzie¢ w nich dobro.

POWAZNE ROZMOWY

Swoje zyciowe doswiadczenia wykorzystuje w Fundacji
»,Nagle Sami”, gdzie wspottworzy zespo6t ogdlnopolskiego

telefonu wsparcia dla ludzi w zatobie. Jest jedng z osob,
ktore czekaja w gotowosci na potrzebujacych rozmowy
i wsparcia.

- To nie zawsze sq proste rozmowy. Ci ludzie zapraszajq
nas do swojego zycia w bardzo szczegdlnym, delikatnym
momencie. Dla mnie to wielki dar i jednoczesnie odpowie-
dzialnosé, zadanie.

Jeszcze dtugo po zakonczonej rozmowie zostajg z nig
stowa i bol ludzi w rozpaczy. Zdarza sie, ze musi sobie
poradzic¢ z choroba psychiczng czy nawet checig popetnie-
nia samobojstwa dzwoniagcych. Praca w hospicjum
i w fundacji to przebywanie bardzo blisko $mierci.

- Bliskos¢ smierci pozwala doceniac moje Zycie.

Trzeba miec¢ wtasng przestrzen, aby dawac siebie innym.
Wielkie znaczenie ma fakt, ze robie to we wspdtpracy
ze wspaniatym zespotem.

TRZEBA DZIAEAC

Swoja przestrzen znalazta na studiach, gdzie jest
prezesem kota naukowego, i w napietym grafiku dziatan.
Teraz ma juz przyjacioét. Docenia spedzane z nimi chwile,
chociaz na zycie towarzyskie pozostaje jej niewiele czasu.
Boli ograniczenia nie pozwalajg zapomniec o niepetno-
sprawnosci. Nie moze juz jezdzi¢ na rowerze, z trudem
pokonuje schody, ale nie wyobraza sobie, ze mogtaby
przestac dziatac. Robi wszystko, by nie usigs¢ na wézku.

- Jest mi trudno, ale przeciez nie bede leze¢ w tézku
i litowac sie nad sobg, powtarzac, ze mnie boli. Z zyciem
trzeba wzigc sie za bary. Mysle, ze kazdego dnia mozemy
wybra¢, na jakich fundamentach budowa¢ zycie. Swiat nie
jest czarno-biaty. W przysztos¢ patrze z nadziejg. Chciatabym
wykorzystac swoje umiejetnosci psychologa, a niedtugo
takze psychoonkologa, by pomagac innym, a moim najwiek-
Szym marzeniem jest sprawnos$¢ na miare mozliwosci oraz
budowa hospicjum dla dzieci w rodzinnym Stupsku.

ROZA KOZAKOWSKA

WYROZNIENIE

- Gdy dorastatam, chciatam by¢ cztowiekiem silnym
i wzorem. Postanowitam sobie, mimo iz ciezkie byto to
Zycie, Ze bede dostrzegac¢ w nim duzo piekna. Wierzy-
tam, Ze nie ma takiej rzeczy na tym swiecie, ktorej
sie nie da pokonad, jezeli mocno w to wierzymy, prag-
niemy tego i chcemy dokonac czegos niezwyktego - mo-
wita podczas gali R6za Kozakowska.

Przez niemal 30 lat zyta zawieszona miedzy tym co
rzeczywiste a Swiatem marzen. W tym wymyslonym Swiecie
wszystko wygladato zwyczajnie. Odbywaty sie rodzinne
spacery, takie jakie obserwowata z okien domu dziecka,
rodzice tulili dzieci, byto bezpiecznie, wszyscy byli zdrowi
i szczesliwi. Dachy nie przeciekaty i nie byto przemocy.

Rzeczywistos¢ nie byta tak atrakcyjna. Do domu dziecka
trafita w wieku pieciu lat. Zapamietata go jako miejsce,

w ktérym nie spotkato ja nic dobrego. Mieszkata tam
niemal siedem lat. Na porzadku dziennym byta przemoc
wéréd réwiesnikdw, ale ona byta juz do tego przyzwycza-
jona. W rodzinnym domu byto podobnie. Ojciec traktowat
ja jak worek treningowy, z dachu kapata woda, byty
ktopoty z ogrzewaniem, pradem i zaspokojeniem podsta-
wowych potrzeb. Rodzina funkcjonowata w biedzie.

- Gdy przypominam sobie tamten okres, widze siebie
bezradng, bezbronng, ale juz wtedy miatam wielkie
marzenie o sportowym sukcesie. Wyobrazatam sobie,
jak to bedzie stang¢ kiedys na podium i poczuc sie zwyciezcq
- mowi.
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Swiat marzen pochtonat j tak dalece, ze bywata
uznawana za niema i niepetnosprawng intelektualnie.
Ze swojej skorupy wyszta tylko raz.

- Sgdzitam, ze zostane tyzwiarkg figurowq. Miatam nawet
tyzwy. Pewnego dnia otworzytam szafke, a ich nie byto. Ktos
je ukradt, a na kolejne nie byto szans. Wtedy bytam pewna,
Ze juz mi sie nic nie uda, Ze nie zostane sportowcem, bytam
zatamana, ptakatam.

Emocje budzit w niej sport. Szybko postanowita,
ze wtasnie to bedzie robita w zyciu. Uwazata, ze sportowcy
musza by¢ silni, szybcy i odporni na przeciwnosci losu,
nigdy sie nie zatamywac. | ona taka musi byc.

- Urodzitam sie sportowcem. To moje Zycie, powietrze,
talent, ucieczka i pasja - méwi zawodniczka, ktéra w dro-
dze po ztoty medal musiata pokona¢ kilka dodatkowych
przeszkéd.

Okazata sie utalentowanga lekkoatletka, ale neuro-
borelioza kolejny raz postawita jej marzenia pod znakiem
zapytania.

- Nie wiedziatam, Ze jest taka choroba. Spedzatam duzo
czasu w lesie. Mieszkatam na wsi. Nieraz wracatam z trzema,
czterema kleszczami w ciele. W sumie byto ich mnéstwo.

Byty usuwane i juz. Pojawiaty sie rumienie, ale dopiero z tele-

wizji dowiedziatam sie, Ze to cos znaczy. Gdy juz uzyskatam
diagnoze, okazato sie, ze moja neuroborelioza rozwijata sie
od lat. Z medycznego punktu widzenia jestem ciezkim
przypadkiem - stwierdza Réza, ktéra ma rowniez endome-
trioze i ktopoty kardiologiczne.

Mimo tych dolegliwosci nie chciata rezygnowac
ze sportu. Gdy zobaczyta w telewizji sport paraolimpijski,
od razu wiedziata, ze to co$ dla niej. Klub i trenera znalazta
sama. Zaczeta od skoku w dal. Szybko robita postepy.

Wygrywata, odbijajac sie zaréwno z prawej, jak i lewej nogi.

Postepujaca choroba wykluczyta jednak te konkurencje.
Kolejne porazenie posadzito jg na wozek. Po wielu
perypetiach zdecydowata sie na pchniecie kulg i rzuty
maczuga.

- | zakochatam sie w nich od razu - przyznaje.

Na pierwszych treningach maczuge zastepowata
butelka. Ladowata w okolicach 15 metrow.

- Wierzytam, ze cos z tego bedzie, mimo Ze spastycznos¢
przeszkadzata mi w treningach.

Sukces przyszedt w Tokio. Igrzyska przyniosty jej ztoty
medal i rekord $wiata w rzucie maczugg oraz wice-
mistrzostwo paraolimpijskie w pchnieciu kula.

- Pokazatam tam, na co mnie stac, i udowodnitam,
ze marzenia naprawde sie spetniajg. Warto o nie walczyc.
NiemoZliwe nie istnieje.

Jej marzenia o domu na razie pozostaja niezrealizowane.

Jeszcze czeka na stypendium, realizacje obietnic o utwar-
dzeniu drogi do domu i naprawe kontenera, ktéry miat sie

stac jej miejscem zamieszkania, tymczasem zrobity tam
sobie gniazdo szerszenie. Strazacy usuneli kilkadziesiat
owadow. Kontener zostat zniszczony.

Mistrzyni przetrwania codziennie od nowa pokonuje
przeszkody. Nadal nie ma ogrzewania, biezacej wody,
dachu nad gtowa. Ojciec nie ma juz na nig wptywu.
Wprawdzie wykrzykuje grozby pod jej adresem, ale ona
mysli o nim jak o obcym cztowieku, dlatego nazywa go
ojczymem. Nadal wierzy, ze w jej zyciu wszystko zmieni sie
na lepsze.

- W moim zyciu wiele sie wydarzyto. Czasami jestem
pytana, dlaczego nie odesztam wczesniej. Dlaczego
nie zrobita tego moja mama. Trzeba przezyc to co my,
zeby zrozumiec. Zto ma tak potworng moc, ze czasami
brakuje sit, by sie z tego wyrwac. Czekam, az bede miata site,
aby do tego wrdcic i wszystko opisac w ksigzce, ktorg
planuje od dawna - méwi.

Ksigzka bedzie nosita tytut Ztote piekto.

- Na razie pisze te ksigzke swoim zyciem i sama uktadam
jej kolejne rozdziaty - stwierdza Réza Kozakowska.
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WYROZNIENIE

- Uwazam, ze ograniczenia sq tylko w naszych gto-
wach, i to dotyczy zarowno osob niepetnosprawnych,
jak i petnosprawnych. Jezeli stawiamy sobie cele,
to warto do nich dqzy¢ - powiedziata Alicja Stelmasz-
czyk podczas gali Konkursu.

- Jestesmy przy filharmonii. Tu trzeba skrecic¢ w lewo. -
Alicja Stelmaszczyk bezbtednie oprowadza nas po miescie.

Jest rozkopane. Trwa przebudowa, wszystko sie zmienia.
Jej to nie przeszkadza. Prowadzi nas nad urocza Mtynowke.
Chwile p6zniej podaje szczegotowe instrukcje, jak dojs¢
nad Odre. Opole zna jak wtasng kieszen. Przeprowadzita
sie tu na studia. Juz wtedy nie widziata. Choroba Star-
gardta odbierata jej wzrok stopniowo. Najpierw z pola
widzenia znikaty przedmioty upuszczone na podtoge.

- Potem miatam problemy, by przeczytac cos, co sama
napisatam - moéwi.

Wade bezskutecznie probowano zniwelowac okularami.
Prawidtowa diagnoza: zanik siatkéwki w obydwojgu
oczach - zajeta lekarzom lata.

ROWER TANDEMOWY NA OSIEMNASTKE

Wraz z postepem choroby przyszedt zakaz wysitku
fizycznego i zwolnienie z lekcji, co dla osoby jezdzacej
na rowerze, rolkach i prowadzacej aktywny tryb zycia
stato sie trudne do zaakceptowania.

- Byto troche strachu, nie do korica rozumiatam, czym
wtasciwie jest choroba Stargardta, na swoim podwdrku
nadal bytam aktywna. Robitam to co inni. W szkole jednak
fajnie nie byto. Wszyscy ¢wiczyli, a ja siedziatam na tawce
i czekatam, az skoriczq. Rodzice takze prébowali mnie chronic¢
i gdzies ukradkiem znikaty moje sportowe sprzety - méwi.

Mimo strachu to wtasnie od rodzicow dostata
na 18. urodziny rower tandemowy i odkryta najwieksza
pasje w zyciu. Na rowerze przejechata 540-kilometrowg
trase dookota Opolszczyzny, objechata Tatry i ukonczyta
ultramaraton Wista 1200. Jej nadgarstek zdobi tatuaz.

- Wytatuowatam sobie rower, ktorego kota uktadajg sie
w znak nieskoriczonosci - mowi Alicja Stelmaszczyk.

Ze znajomymi zatozyta Fundacje ,naKole” i w jej ramach
organizuje wyprawy rowerowe, kajakowe, konne i eduka-
cyjne. Przekonuje osoby z dysfunkcjg narzadu wzroku,
ze powinny i moga pozostaé aktywne.

DZIAEALNOSC SPOLECZNA

Ostatnie litery i cyfry, ktore zdotata zobaczy¢, stawiata
gruba kreska czarnego flamastra na maturze z matematyki.
W koncu mogta widzie¢ juz tylko Swiatto. Mimo to wyjecha-
ta z rodzinnego miasta, skonczyta trzy kierunki studiow
podyplomowych i rozpoczeta dziatalnosc spoteczna.

- Powoli zaczynatam akceptowac swojq sytuacje i podje-
tam decyzje, ze chce by¢ samodzielna. Wyjazd na studia

oznaczat wyprowadzke z domu i rezygnacje z Zycia

pod opiekuriczym kloszem. Troche sie na te studia upartam.
Posztam na oligofrenopedagogike i rozglgdatam sie

za organizacjami, w ktorych mogtabym dziatac.

Tak trafita do Fundacji Szansa dla Niewidomych,

w ktorej osoby niewidome uczg sie chodzenia z biatg laska,
topografii miasta i samodzielno$ci w przestrzeni miejskiej.
Fundacja pomaga rowniez zaakceptowac swoja niepetno-
sprawnosc¢ i nauczyc sie z nig zyc.

- Ta dziatalnosc jest dla mnie wazna. Pamietam swojq
sytuacje. To, jak trudno byto sie przebic przez opiekurnczosc
0s6b mi bliskich i ich strach o mnie. Chce pokazac, ze my tez
mozemy duzo zrobic, zwtaszcza jesli trafimy na wspétpra-
cownikow, ktorzy nie tyle chcg nas wyreczac i nam pomagac,
ile raczej wspdlnie dziatac.

Alicja Stelmaszczyk przybliza $wiat oséb niewidomych
réwniez widzacym. Jest wspotzatozycielka przedsiebior-
stwa spotecznego ,Niewidzialna przestrzen”, w ktérym
prowadzi rodzaj escape roomu. Odwiedzajacy niemal
przez godzing poruszaja sie po ekspozycji, wykorzystujac
wszystkie zmysty z wytaczeniem wzroku. ,Niewidzialna
przestrzen” to takze miejsce pracy dla osob z niepetno-
sprawnoscia.
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KORONA GOR POLSKI

Alicja jest aktywna fizycznie. Wtasnie z kolezanka
zdobyta Korone Gor Polski, wchodzac na 28 szczytéw
gorskich w rok. Zaczeta od Biskupiej Kopy, skonczyta
na Rysach. Wciaz stawia przed soba nowe wyzwania.
Rzadko zdarzaja sie jej gorsze momenty w zyciu.

- Czasami co$ mi przypomina o tym, Ze nie widze.
We wtasnym domu wejde w szafke. Niby nic, a jednak pytam
sie, dlaczego ja, dlaczego nie moge widziec. W takich
momentach wyptacze sie, pobije poduszke piesciami

i wyzyje sie sportowo, a potem wracam do normalnosci.

Ja po prostu lubie by¢ zajeta i pomagac innym. To wszystko
dzieje sie naturalnie. Mam duzo szczescia i trafiam na ludzi,
ktérzy chcg cos wspdlnie ze mng robic - wyjasnia.

Za swoja dziatalno$¢ na rzecz innych Alicja Stelmaszczyk
zostata wyrézniona tytutem ,ldol Srodowiska" wojewodz-
twa opolskiego, nagroda im. Jana Catki w kategorii ,,Lider
Spoteczny Roku” i tytutem ,,Spotecznika Roku Wojewo6dz-
twa Opolskiego”. Wyré6znienia sa dla niej motywacja
do dalszej pracy.

ROBERT ZARZECKI

WYROZNIENIE

- Prawda jest taka, Ze to niepetnosprawnos¢ wyrwata
mnie z paszczy matej miejscowosci, w ktorej jako dziecko
stabowidzqce prawdopodobnie ,,zgingtbym” i by¢ moze
zostatbym tam, korzystajgc wytqgcznie z urokow swiadczen
socjalnych. Wszystko, co mam w tej chwili, mam dzieki
temu, Ze nie widze... - powiedziat podczas gali Konkursu
Robert Zarzecki.

Nigdy nie widziat w ciemnosci wiecej niz punkty $wiatta.
Nawet gwiazdy byty dla niego niedostepne. Po pracy
wracat na rowerze, odmierzajac droge kolejnymi latarnia-
mi, reszta byta niewidoczna. Mimo to do 30. urodzin zyt
jak osoba widzaca.

- Wtedy jeszcze nie sprawiato mi to wiekszego problemu.
W ogéle nie myslatem o swojej chorobie. Chyba nawet
nie wpisatem w wyszukiwarke barwnikowego zwyrodnienia
siatkéwki. Po prostu Zytem normalnie - wspomina.

Pracowat w szkolnej $wietlicy, zajmujac sie dzie¢mi
z Czeczenii.

- Ta praca dawata mi ogromngq satysfakcje. Byto po prostu
super, chociaz przyznaje, Ze wszyscy dopiero uczylismy sie
pracy z dzie¢mi uchodzcéw i stosowatem metody, ktére
mozna by uznac za niekonwencjonalne. SzukalisSmy
sposobow na ujscie ich energii w zajeciach opartych
na sportach kontaktowych.

Pie¢ lat pozniej choroba uderzyta z petng moca. Opera-
cje, powiktania, za¢my zmusity go do rezygnacji ze szkoty.
- Nie mogtem dtuzej bra¢ odpowiedzialnosci za bezpie-

czenistwo dzieci - moéwi z zalem Robert.

Obecnie takze za dnia widzi juz bardzo niewiele.

- Mam mocno zawezone pole widzenia. Jesli osoba
widzgca zobaczy cos ze 100 metrdw, ja dostrzege to z dwdch
metréw, i do tego bedzie catkowicie nieostre i widziane
jak przez matq dziurke.

WEASNY GABINET

Do nieuchronnych zmian zdazyt sie przygotowac.
Wspierany przez zone taczyt przez pewien czas zadania
nauczyciela z praca przy Niewidzialnej Wystawie. To zona
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znalazta o niej ogtoszenie, a nawet wystata CV. Pézniej
wystawa stata sie jedynym miejscem pracy. To takze zona
rzucita pomyst, aby pomyslec o kursie masazysty,

a on niemal od razu zrobit uprawnienia technika masazysty
i studia na wydziale fizjoterapii Mazowieckiej Uczelni
Medycznej. Efektem jest wtasny salon masazu Cuda
Niewidy.

- Nazwa to réwniez zastuga mojej zony. JesteSmy razem
23 lata i to moja druga potowa. Jest mojg muzg, inspiracjg
i natchnieniem.

W salonie Robert zatrudnia osoby z dysfunkcja wzroku.

o N
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CZI:OWIEK

LzZozZ

Chce, by to miejsce stato sie ich punktem startowym
do dalszego rozwoju i kariery zawodowe;j.

- Sporo 0s6b pukato sie w gtowe, gdy otwieratem gabinet.

Chyba mato kto wierzyt, ze sobie poradze z wtasnym
biznesem. A ja sobie poradzitem.

Gabinet odniést sukces. Opinie klientow w mediach
spotecznosciowych sg entuzjastyczne.

TENIS DLA OSOB NIEWIDOMYCH

Na salonie sie nie skofczyto. Robert Zarzecki zostat
prezesem Fundacji ,Widzimy inaczej” i zaczat prowadzic¢
w niej m.in. Akademie Tenisa dla Niewidomych i Stabo-
widzacych. Poczatki dyscypliny w Polsce nie byty tatwe.
Robert Zarzecki inwestowat w nig prywatne fundusze.

- Uczylismy sie pisania projektow. Pierwszy, drugi,
dziesigty nam sie nie udat. W koricu dostalismy 5 tys. zt
na organizacje treningdw dla dzieci stabowidzqgcych.

To byt pierwszy krok.

Dzisiaj blind tennis uprawia ok. 120 oséb w 10 miastach
w Polsce. W tym roku po raz pierwszy Fundacja zorganizo-
wata miedzynarodowy turniej blind tennisa i planuje
wystanie zawodnikéw na mistrzostwa Swiata.

- Nie mielibysmy nic przeciwko, zeby zawody tej rangi
zorganizowac w Polsce, i mysle, ze to jeden z naszych celow
- mdwi Robert Zarzecki, wspétorganizujacy tez wydarzenie
»Niewidomi za kierownica”, w ramach ktérego osoby
z niepetnosprawnoscia wzroku moga prowadzic auto.

MORZE | GORY

Robertowi najbardziej brakuje mozliwosci jezdzenia
motocyklem, za to aktywnie uprawia zeglarstwo. Sprobo-
wat na kursie dla niepetnosprawnych, potknat bakcyla,
a w tym roku juz po raz dziesiaty ukonczyt 24-godzinne

regaty Ratujmy Dezety. To jego sposob na przygode
i adrenaline w codziennym zyciu. Wedruje tez po goérach.

- Zwiedzilismy Islandie, Hiszpanie, Wtochy, Litwe, Czechy,
Gruzje. Bylismy w wielu miejscach, ale chyba najczesciej
wspominamy wypad pod namiot w Bieszczady. Wpadlismy
na pomyst, ze przejdziemy gérami z Cisnej do Wetliny.

Ulicq jakies 20 km, nie wzielismy pod uwage, ze gorami
bedzie dtuzej. Ja, mdj brat, ktory widzi mniej wiecej tyle

co ja, jego niewidoma zona i moja zona. Po kilkunastu
godzinach, w ciemnosciach i juz bez zapasow, w ulewnym
deszczu, gesiego, zmojqg zonq na przedzie, bo przeciez tylko
ona co$ widziata, dotarlismy do jakiegos schroniska.
Wyglgdalismy naprawde Zatosnie, bo pozwolono nam tam
spac na podtodze.

Gorskie wycieczki i podroze czesto przegrywaty z mozli-
wosciami nauczycielskiej pensji.

- Z funduszami troche sie zmienito, ale dom jest w perma-
nentnym remoncie, bo my nie jesteSmy w stanie oprzec sie
przygodzie i dobrej okazji, wiec czasem nowa podtoga
przegrywa z wyprawq dookota Islandii.

PASJONAT

W wolnych chwilach gra w Teatrze Krzesiwo. Udziela sie
w mediach, np. w telewizji Super Polsat prowadzit instruk-
taz ,Kontakt bez napiec”, w ktorym wyjasniat, jak pomagac
osobie niewidomej. Jest bohaterem filmu dokumental-
nego Niebo bez gwiazd.

- Jestem niezalezny finansowo. Mam dom, rodzine i plany
na przysztosc. To moje najwieksze osiggniecie.

Teraz marzy o tym, aby rozwijac¢ swoj salon masazu
i jednoczesnie stworzy¢ w petni dostosowany klub
sportowy w Warszawie, gdzie beda idealne warunki
do uprawiania tenisa dla niewidomych.

Laureaci Konkursu na wspélnym zdjeciu: Karolina Cybula, Réza Kozakowska, Mirostaw Piesak, Renata Ortowska, Krzysztof
Gtombowicz, Alicja Stelmaszczyk, Robert Zarzecki i Paula Rakowska
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Fot. Archiwum Hanny Pasterny

inny punkt widzenia

REFLEKSJE NA KONIEC ROKU

Przetom roku to czas podsumowan i refleksji. Sktania mnie do zastanowienia sie,
jak wyglada sytuacja w kwestii niepetnosprawnosci. Niektore dziatania napawaja

mnie optymizmem, inne przeciwnie.

zrasta spoteczna Swiadomosc¢ dotyczaca
Wpotrzeb 0s0b niepetnosprawnych. Niektdrzy

dojrzeli do tego sami, innych zmusity przepisy
Ustawy o dostepnosci cyfrowej i zapewnianiu dostepnosci
osobom ze szczegdlnymi potrzebami. Coraz wiecej
placéwek prosi organizacje pozarzagdowe o podpowie-
dzenie konkretnych rozwigzan i sprawdzenie ich
przydatnosci. Krajowa Szkota Sagdownictwa i Prokura-
tury prowadzi szkolenia dotyczace kontaktu osob
niepetnosprawnych z wymiarem sprawiedliwosci.
Jednocze$nie narodowy spis powszechny pokazat,
7e Gtéwny Urzad Statystyczny nie traktuje powaznie
ani zapiséw tych ustaw, ani obywateli z dysfunkcja
wzroku. Wielu niewidomych we wniosku o zapewnienie
dostepnosci wskazato liczne btedy. Spis trwat
od kwietnia do kornca wrzeénia. Podobno jakie$ po-
prawki wprowadzono w ostatnim miesigcu. Nie miatam
mozliwosci tego sprawdzié.

W tym roku byto sporo konsultacji przepiséw waznych
dla oséb niepetnosprawnych. Dla mnie interesujace
byty warsztaty konsultacyjne w ramach projektu
~Aktywni niepetnosprawni - narzedzia wsparcia
samodzielnosci oséb niepetnosprawnych”, realizowa-
nego przez Biuro Petnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepet-
nosprawnych, PFRON, PSONI i Fundacje im. Krélowej
Polski $w. Jadwigi. To kompleksowy projekt, ktéry
zaktada wprowadzenie nowych standard6w i rozwigzan,
m.in. budzetu osobistego, mobilnego doradcy wtacze-
nia spotecznego, asystencji prawnej zamiast ubezwtas-
nowolnienia. Te pomysty wymagajg dopracowania.
Moga realnie zwiekszy¢ jakos$¢ zycia osob niepetno-
sprawnych. Niestety z innych dokumentéw poddanych
w tym roku konsultacjom wynika, ze droga do nieza-
leznos$ci moze sie wydtuzy¢. Projekt strategii ustug
spotecznych op6znia rozpoczecie procesu deinstytuc-
jonalizacji. Na stworzenie 300 sSrodowiskowych centrow
zdrowia psychicznego jest czas az do korica 2035 r. Nato-
miast projekt zmiany ustawy o dostepnosci cyfrowej nie
uwzglednia postulatéw organizacji pozarzadowych. Nie
tylko nie poszerza katalogu podmiotéw zobligowanych
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do jej stosowania o banki oraz portale istotne dla os6b
niepetnosprawnych, np. przewoznikéw, ale zwalnia

z dostepnosci internetowe strony archiwalne sprzed 23
wrzesnia 2019 r. Obawiam sie, ze zapis w takim ksztatcie
utrudni sktadanie wnioskéw o zapewnienie dostepnosci
i wyegzekwowanie jej od podmiotu. Jesli np. na stronie
urzedu miasta wszystkie interpelacje radnych s3
zamieszczane jako PDF-y graficzne, niewidomy mieszka-
niec nie otrzyma dostepnej wersji starszego interesuja-
cego go pliku.

Niepokoi mnie realizacja ustug asystenta osobistego,
niestabilnosc¢ i nieprzewidywalnos$¢ tej formy wsparcia.
Taka pomoc powinna by¢ ciggta. Tymczasem w zesztym
roku asystentka, ktéra wskazatam, podpisata umowe
z osrodkiem pomocy spotecznej dopiero w pazdzierni-
ku. W roku biezagcym umowy podpisuje sie z urzedem
miasta, co bardzo wydtuzyto i skomplikowato proce-
dure. Zanim doszto do podpisania umowy, méj przyszty
asystent w urzedzie byt az cztery razy. Ostatecznie
asystenta przyznano mi od 24 listopada do 10 grudnia.
Jak maja radzi¢ sobie osoby, ktére nie moga liczy¢
na wsparcie rodziny i znajomych? Nie jest prawda,

Ze organizacje pozarzadowe nie sg zainteresowane
Swiadczeniem ustug asystenckich. Jednak tylko
nieliczne moga sobie pozwoli¢ na wytozenie pieniedzy
na wynagrodzenia asystentéw i czekanie na zwrot

od wojewody.

Na koniec bardziej optymistyczny akcent.
0d 12 wrzeénia br. mamy nowa btogostawiona,

Matke Elzbiete Réze Czacka, niewidoma zatozycielke
osrodka szkolno-wychowawczego w Laskach.

Co prawda na uroczystosci beatyfikacyjnej zabrakto
moim zdaniem dostepnosci (np. audiodeskrypcji,
wydrukowania tekstow piesni takze w brajlu), ale osoby
niewidome zostaty wtaczone do czynnego udziatu

w liturgii - czytanie brajlem, uczestnictwo w procesji
z darami. Niedawno moja parafie odwiedzito czterech
klerykéw. Jeden z nich byt stabostyszacy. Ciesze sie,
ze rbwniez Kosciot bardziej otwiera sie na osoby

z niepetnosprawnosciami.

R At

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

Jak z bialg laskg zdobywatam Belgie, Tandem w szkockg kratke i Moje podréze w ciemno. W 2017 r.
znalazta sig w Liscie Mocy, publikacji wydanej przez Integracje, z sylwetkami 100 najbardziej wptywowych
Polek i Polakow z niepetnosprawnoscig. W 2020 r. otrzymata Nagrode Rzecznika Praw Obywatelskich

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

33



www.hannapasterny.pl

WARTO WIEDZIEC m Stypendium im. Piotra Pawtowskiego 2021

BYt DLA MNIE INSPIRACJA

34

Mateusz Rézanski, dziennikarz ,Integraciji”

i Niepelnosprawni.pl. 0d 2019 r. Ambasador
Konwencji ONZ o prawach o0sdb niepetnospraw-
nych. Publikuje m.in. w ,Nowym Obywatelu”,
wyrozniony w konkursie ,Krysztatowe Pidra”.

MR: Skad sie wziat pomyst na zatozenie fundac;ji?

Katarzyna Bartosiewicz: Juz jako nastolatka mysla-
tam o swojej fundacji. Chciatam pomagac ludziom
z niepetnosprawnoscia, tak jak mnie ludzie pomagali
i pomagaja. Chce oddac dobro, ktére dostatam
od innych. Decyzja o zatozeniu Fundacji MiKa wzieta sie
z potrzeb moich i znanych mi oséb z niepetnosprawno-
Scig. Bedac w réznych osrodkach rehabilitacyjnych
i szpitalach, spotkatam sie z niekompetencja opiekunow
medycznych, np. kiedy jedna z opiekunek, pierwszy
dzien w pracy, nie potrafita mnie przesadzic¢ z tézka
na wozek, poniewaz nigdy wczesniej tego nie robita.
Czasami miatam wrazenie, ze przychodza do pracy bez
zadnego przeszkolenia dotyczacego pracy z osobami np.
na wozkach. | wtedy wpadtam wraz ze swoim znajomym
fizjoterapeuta Michatem na pomyst prowadzenia
wspolnie szkolen, na ktérych bedziemy uczy¢ wtasnie
podstawowych umiejetnosci opiekunéw medycznych
0s6b z niepetnosprawnoscia, opiekunow oséb starszych,
ale tez szkolen dotyczacych niepetnosprawnosci,
oferowanych instytucjom i firmom. Z czasem pomyst
prowadzenia szkolen przerodzit sie w zatozenie wspoélnie
Fundacji MiKa.

MR: Opowiedz, prosze, o swoich doswiadczeniach
z opiekunami medycznymi.

KB: Bedac w renomowanym osrodku rehabilitacyjnym,
widziatam niekompetencje personelu i moge powiedzied,
ze zostatam ponizona z ich strony. W sytuacji, gdy
zasygnalizowatam potrzebe skorzystania z toalety,
zostato to zbagatelizowane i odmoéwiono mi pomocy.
Pracownicy o$rodka argumentowali swojg postawe moja
niepetnosprawnoscia (!) i obawami o swéj kregostup,
sugerujac uzycie ,basenu” lub pamperséw. Ta postawa
jest czesto wynikiem nieznajomosci technik transfero-
wych. Uwazam takie zachowanie za pogwatcenie
elementarnych praw cztowieka. Gdy wrécitam do domu,
postanowitam zrobi¢ co$ z tym, by osoby z niepetno-
sprawnoscia nie byty narazone na podobne sytuacje.

MR: Na czym polegaja dziatania Twojej fundacji?

KB: Wspieramy osoby niesamodzielne oraz ich
otoczenie (rodzicéw, opiekundw), a nasza gtéwna dziatal-
noscig sg szkolenia skierowane do opiekunéw medycz-
nych, asystentéw osob z niepetnosprawnoscia, takze
szkolenia i warsztaty z zasad savoir-vivre’u wobec 0séb
z niepetnosprawnoscia dla firm, instytucji i miejsc

- Piotr Pawtowski byt dla mnie ogromngqg
inspiracjq. Regularnie czytatam
»integracje’, czytatam o nim, o tym, co
robi, i pragnetam by¢ takim cztowiekiem
i robic tez cos tak wielkiego,

tak imponujgcego dla osob

Z niepetnosprawnoscig” - mowi
Katarzyna Bartosiewicz, prezeska

i zatozycielka Fundacji MiKa,
zwyciezczyni | edycji konkursu
stypendialnego w ramach Funduszu
Wieczystego im. Piotra Pawtowskiego.

publicznych. Mamy tez szkolenia dla opiekundw faktycz-
nych, czyli rodzicéw/rodzin.

Kiedy ludzie spotykaja sie z niepetnosprawnoscia
swoich dzieci czy innych cztonkéw rodziny, to nie maja
pojecia, jak sie zajac taka osoba. Czesto nie wiedza,
jak sie zaopiekowac, aby nie zniszczy¢ sobie zdrowia,
nie nabawi¢ sie urazu kregostupa, nie doznac¢ jakiej$
kontuzji, ale tez sprawic, zeby podopieczny byt bezpiecz-
ny i czut sie komfortowo. Wiekszo$¢ szkolen prowadzimy
odptatnie (dla instytucji czy finansowanych ze srodkéw
unijnych) i tak naprawde moze w nich wzig¢ udziat kazdy,
kto chce naby¢ nowe kompetencje lub poszerzy¢ swoja
wiedze. W trakcie szkolen przyblizamy przepisy BHP
i zasady pracy z osoba niesamodzielng, ale tez to, jak
rozpoznawac potrzeby takich oséb i udziela¢ wsparcia
emocjonalnego, prowadzic¢ skuteczna komunikacje,
aktywizacje ruchowa czy przeciwdziata¢ wypaleniu zawo-
dowemu. Bardzo wazne jest dla nas przedstawienie
perspektywy osoby z niepetnosprawnoscia - podopiecz-
nego, o czym czesto sie zapomina.

MR: Jakie instytucje, organizacje i jacy ludzie
juz skorzystali z dziatan Twojej fundac;ji?

KB: RozpoczeliSmy dziatalno$¢ w trudnym czasie
pandemii, wiec nie byto wiele naszych szkolen. Do tej
pory przeprowadzilismy ich pie¢. Gtownie dla fundacji
i stowarzyszen, ktore prowadzity projekty unijne, w ra-
mach ktorych zatrudniani byli asystenci oséb z niepetno-
sprawnoscia. W grudniu bedziemy mieli jedno szkolenie
z savoir-vivre’u dla instytucji publicznej z regionu.

MR: Czy to jest gtowne zrédto srodkéw na rzecz
Twojej fundac;ji?

KB: Tak, gtdwnie z tego sie utrzymujemy, ale tez
z projektow, w ktorych bierzemy udziat. W tej chwili,
jako jeden z partneréw, zaczynamy realizacje projektu
~towickie Centrum Ustug Srodowiskowych”. Bedziemy
w nim oferowac opieke w miejscu zamieszkania osobom
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Fot. Archiwum prywatne

z niepetnosprawnoscig poprzez tzw. opaski zycia

oraz pomoc opiekunéw w codziennym funkcjonowaniu
i dostarczanie positkow potrzebujacym. Pomoc bedzie
udzielana przez pracownikéw, ktérych my zatrudnimy

w ramach projektu i przeszkolimy.

MR: Czy Twoje gtowne zrédto utrzymania to praca
w fundacji?

KB: Tak, od niedawna jestem zatrudniona w fundacji
w ramach projektu OWES, w ktérym otrzymalismy
dofinansowanie na utworzenie i doposazenie trzech
miejsc pracy, realizowanego przez Stowarzyszenie
Wsparcie Spoteczne ,Ja-Ty-My”. Jestem zatrudniona
na stanowisku dyrektor zarzadzajacy, czyli koordynuje
dziatania fundacji.

MR: Jakie masz wyksztatcenie i jak sie przygotowy-
watas do roli szefowej fundacji?

KB: Mam wyksztatcenie wyzsze - w 2011 r. ukonczytam
studia licencjackie na kierunku Praca socjalna na PWSZ
w Skierniewicach. Skonczytam tez studia podyplomowe
na kierunku Metody Wspierania Relacji Miedzyludzkich -
Coaching Zyciowy na Uniwersytecie t6dzkim. Zdobyta
na nich wiedze wykorzystuje w szkoleniach i warsztatach
prowadzonych przez Fundacje MiKa. Do roli szefowej
nie przygotowywatam sie jako$ specjalnie, tak naprawde
caty czas sie ucze.

MR: Czesto sie méwi o wspieraniu oséb z niepetno-
sprawnoscia, dziataniu na ich rzecz. Przewaznie méwia
to osoby petnosprawne. Tymczasem osoby z niepetno-
sprawnoscia sg czesto zagtuszane i niestuchane.
Nawet kiedy sprawy dotycza ich samych. Jak Twoim
zdaniem mozna to zmieni¢?

KB: Osoby z niepetnosprawnoscig nadal sg mato
widoczne w zyciu publicznym. Czesto przy tym pokazy-
wane w kontekscie pomocy dla nich, zbiérek publicz-
nych, charytatywnosci. Robwnoczesnie nie wspiera ich sie
w decydowaniu o wtasnym zyciu. Troche boja sie wyjs¢
do Swiata i gtoSno powiedzie¢ o swoich potrzebach.

O tym, ze chca by¢ petnoprawnymi uczestnikami zycia
spotecznego. Tego brakuje najbardziej.

MR: Jak chcesz to zmienia¢?

KB: Poprzez swojg postawe i aktywne zycie chce
pokazac, ze pomimo niepetnosprawnosci, i to znacznej,
mozna zy¢ normalnie. Na warsztatach, ktére prowa-
dzimy, mowie o tym, ze mozna podrézowad, spetniac
marzenia, skoczy¢ ze spadochronem tak jak ja, zatozy¢
fundacje, pracowac, mie¢ przyjaciét, mezéw, zony, dzieci.
Zycie moze wygladac zupetnie normalnie pomimo
niepetnosprawnosci. Dlatego tez zachecam do udziatu
w naszych warsztatach i szkoleniach.

MR: Czy w tym pomoze Ci stypendium?

KB: Stypendium pomoze mi pod wzgledem meryto-
rycznym, gdyz poza pieniedzmi bede tez mogta korzysta¢
z mentoringu Koalicji Liderzy Pro Bono. Pieniagdze
przeznacze m.in. na studia podyplomowe, ktore chce
rozpoczac. A takze na kursy i szkolenia. Moim zamiarem
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Katarzyna Bartosiewicz, prezes
Fundacji MiKa, mieszkajaca

w Bobrowej (gm. tyszkowice),
zostata zwycigzczynig konkursu
stypendialnego w ramach Funduszu
Wieczystego im. Piotra Pawtow- |
skiego. Stypendystka otrzyma

10 tys. zt na wydatki zwigzane ze
Swojq dziafalnoscig oraz wsparcie
mentorskie Koalicji Liderzy Pro
Bono. Katarzyna Bartosiewicz
zostata wybrana niemal jednogto-
$nie z grona 19 kandydatow

i kandydatek. Kazdy z nich musiat spetnia¢ pig¢ kryteriow.
Kapituta szukata 0sob z niepetnosprawnoscig w wieku

18-35 lat, ktore dziatajg na rzecz innych w ramach organizacji
pozarzadowej, w matych miejscowos$ciach do 20 tys.
mieszkancow. Konkurs stypendialny w ramach Funduszu
Wieczystego im. Piotra Pawtowskiego miat w tym roku swoja
1. edycije i bedzie wydarzeniem cyklicznym.

J

jest pojscie na studia podyplomowe, na kierunek
Psychologia pozytywna na uczelni SWPS w Warszawie.
Dowiem sie tam, jak poméc ludziom sie otworzyc.

Jak wyjsc ze strefy komfortu, z siedzenia bezpiecznie

w domu bez wychodzenia na zewnatrz. Gdy ja bede

sie rozwijac, to i fundacja bedzie sie rozwijac - dzieki
temu, ze bede miata wieksza wiedze o tym, jak pomagac
innym.

MR: Dlaczego zdecydowatas sie na start po stypen-
dium? Czy ktos Cie do tego naméwit, czy to Twoéj
pomyst?

KB: To moja decyzja. Przyznam szczerze, ze nie
sadzitam, iz je dostane. Napisatam bardzo dtugi wniosek,
ale kiedy wypetniatam formularz, okazato sie, ze duzo
informacji musze z niego wycig¢. Wydawato mi sie,

Ze pozostanie o mnie zbyt mato informacji. Bytam wiec
bardzo zaskoczona, kiedy dostatam stypendium.

MR: Kim byt dla Ciebie Piotr Pawtowski?

KB: Prezes Integracji byt dla mnie ogromng inspiracja.
Regularnie czytatam ,Integracje”, czytatam, co pisze,
co robi, i pragnetam by¢ kim$ podobnym i tez robi¢ co$
tak wielkiego, tak imponujacego dla 0séb z niepetno-
sprawnoscia. Dzieki Integracji znalaztam swoja pierwsza
prace. A doktadniej dzieki prowadzonemu przez nig
portalowi Sprawniwpracy.com.

MR: Na czym ta praca polegata?

KB: Byta to zdalna praca biurowa w firmie Randstad,
na stanowisku analityk internetowy. Do moich obowigz-
kéw nalezato wyszukiwanie informacji w internecie
i wpisywanie ich do bazy danych. To pierwsza praca
na caty etat, ktorg znalaztam po studiach; pracowatam
tam 7-8 lat.

MR: Co powinny Twoim zdaniem robi¢ osoby
z niepetnosprawnoscia, zeby by¢ aktywne, rozwija¢ sie
i nie zamykac w czterech scianach?
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KB: To jest indywidualne, bo kazdy potrzebuje
czego$ innego, innego kota napedowego. Mam nadzieje,
ze gdy np. przyjda na prowadzony przeze mnie warsztat
motywacyjny, to pomysla, ze skoro ja moge, to oni tez.
Kto$ inny bedzie potrzebowat wiekszego wsparcia -
ze strony rodziny, przyjaciét, a takze panstwa, dlatego
ze bycie osoba z niepetnosprawnoscia jest drogie.

My zwykle potrzebujemy sporych srodkéw finansowych,
zeby moc regularnie zazywac leki, rehabilitowac sie,
miec dobry sprzet ortopedyczny, dostosowana prze-
strzen. Osoby z niepetnosprawnoscia, jesli nie maja
pieniedzy na zycie, to nawet nie mysla, aby sie realizo-
waé, wychodzi¢ do ludzi, podrézowac.

MR: Co powinno robi¢ otoczenie 0séb z niepetno-
sprawnoscia, ich rodziny, ale tez szkoty, zeby byty one
aktywne i sie rozwijaty?

KB: Powinno sie motywowac dzieci, zapewniac je,
ze Swiat jest dla nich otwarty, ze ludzie
sg dobrzy i chetnie pomoga. Ja mam
takie doswiadczenia. Powinno sie tez
pokazywaé dzieciom, ze sg normalne,
ze nie odbiegaja od normy. Niestety,
dzieci z niepetnosprawnoscia czuja sie
inne, a nie powinny sie tak czu¢.
Rodzice powinni okazywac im mitos¢,
wsparcie, wskazywac mozliwosci
rozwoju, ktérych jest coraz wiecej.
Ogromna tez w tym rola nauczycieli.
Moi nie wierzyli w moje mozliwosci,
podcinali skrzydta, czesto styszatam,
ze do niczego nie dojde, bo jestem
niepetnosprawna i odbiegam
od przyjetej normy. Tymczasem
powinni pokazywac¢ dzieciom mozli-
wosci, zwtaszcza nastolatkom,
ale takze integrowac je z rowieSnikami
w klasie i szkole, uczy¢ wzajemnego
szacunku naleznego kazdemu cztowiekowi.

MR: Mieszkasz na wsi. Jakie trudnosci napotykaja
w Polsce osoby z niepetnosprawnoscia w matych
miejscowosciach, wioskach i miasteczkach?

KB: Oj, ogromne trudnosci. Poczawszy od mentalnych,
gdyz na co dzien w matej miejscowosci mieszkancy
nie widza niepetnosprawnosci. A gdy zobacza cztowieka
z niepetnosprawnoscia, to przygladaja sie, zwracaja
uwage nie zawsze tak, jak by sie tego chciato. Mate
miejscowosci petne sa tez barier architektonicznych
i transportowych. Do mojej wsi nie dojezdza zaden
autobus ani pociag. Rodzice musieli mnie wozi¢
do szkoty i w inne miejsca, i do tej pory tak robi tata.

MR: Gdy studiowatas, rodzice wozili Cie na uczelnig?

KB: Tak, rodzice i mtodszy brat od zawsze mnie
wspieraja. Kiedy chodzitam do liceum, zawozita mnie
na lekcje mama, co zajmowato jej duzo czasu i energii,

26. Wielka Gala Integracji w Warszawie

przy czym moj starszy brat Pawet, ktéry ma 34 lata,

tez jest 0soba z niepetnosprawnoscia ruchowa i wymaga
catodobowej opieki. Pawet ma przepukline oponowo-
-rdzeniowa i niepetnosprawnosc¢ intelektualng w stopniu
lekkim. Rodzice bardzo duzo pracy wtozyli w to, kim
jestem i na jakim jestem etapie zycia. Tata zawozit mnie
na Uniwersytet £6dzki na studia podyplomowe (a to

od nas 50 km), wracat, potem przyjezdzat po mnie

i jechali$my do domu. To tez wymagato od niego bardzo
duzo sity, energii i czasu, tym bardziej ze od Smierci
mamy (w 2008 r.) opiekuje sie nami sam. Wspiera go

w tym méj mtodszy brat Michat.

MR: Jakich rozwiagzan potrzebuja osoby z niepetno-
sprawnoscia w matych miejscowosciach? Nie kazdy
ma bowiem rodzicéw, ktérzy moga je zawozic
albo intensywnie wspierac.

KB: Teraz jest wiele mozliwosci, ktore daje internet.
To otwarcie na $wiat zwtaszcza
dla ludzi, ktérzy z powodu niepetno-
sprawnosci s3 mniej mobilni. Mozna
sie wzajemnie komunikowad, takze
z osobami z podobna do swojej
niepetnosprawnoscia. Podzieli¢
doswiadczeniami, watpliwosciami,
emocjami, problemami. Na poziomie
technicznym, logistycznym komunika-
cja ta powinna by¢ lepsza. Zwtaszcza
gdy teraz do matych miejscowosci
nie dojezdzaja autobusy - nawet te
niedostosowane. Bardzo przydatyby
sie ustugi asystenckie i opiekuncze,
poniewaz asystent i opiekun mogliby
pomaoc wyjs¢ z domu, dowiez¢
do szkoty, pracy czy na uczelnie,
ale tez do znajomych, lekarza czy kina.
Bytoby to duze wsparcie takze
opiekunow i rodzin.

MR: Jakie masz plany i marzenia poza praca i rozwo-
jem swojej fundacji? Co chcesz zrealizowa¢ w najbliz-
szych latach, ale tez w dalekiej przysztosci?

KB: Moje najwieksze marzenie to dom statego pobytu,
w ktorym osoby z niepetnosprawnoscia mogtyby
mieszka¢ w komfortowych warunkach. Gdzie bedg sie
nimi zajmowali wykwalifikowani opiekunowie. Marze,
by stworzy¢ taka oaze dla 0s6b z kazda niepetnospraw-
noscia, ktore stracity swoich opiekunéw lub rodzicow.
Nasi rodzice sie starzeja, w pewnym momencie nie beda
w stanie sie nami opiekowac. W takim moim wymarzo-
nym miejscu osoba z niepetnosprawnoscia bedzie
czuta sie bezpieczna, zaopiekowana, ale tez motywo-
wana do aktywnego zycia i rozwoju. Jest to na razie
w sferze marzen, ale mam nadzieje, ze kiedys takie
miejsce powstanie - dzieki naszej Fundacji MiKa.

mateusz.rozanski@integracja.org
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PRENATALNE
MACIERZYNSTWO

Mateusz Rézanski, dziennikarz ,Integraciji”

i Niepelnosprawni.pl. 0d 2019 r. Ambasador
Konwencji ONZ o prawach 0sdb niepetnosprawnych.
Publikuje m.in. w ,Nowym Obywatelu”,

wyrozniony w konkursie ,Krysztatowe Pidra”.

...Ale teraz z perspektywy, juz po porodzie, bardzo,
bardzo chciatabym - gdybym tylko mogta - cho¢ przez
minute by¢ w tej ciqgzy. Kazdy dzien, taki trudny
zdiagnozgq, byt po prostu dniem, ktory chciatabym
powtorzyé, zeby tylko je poczué. Zebym mogta choé¢
przez minute dziennie je czu¢ - powiedziata jedna

z matek, ktora stracita dziecko w cigzy.

cone i jego wyglgd mégtby na cate zycie zostawic

przykre wspomnienia u matki, my, potozne, mamy
zadanie zawing¢ dziecko w kocyk i pokazac tylko
te czesci ciata, ktdre nie sq znieksztatcone przez wady,
by to ostatnie ,spotkanie” pozostawito w pamieci obojga
rodzicéw dobre wspomnienia - méwi dr Urszula Tataj-
-Puzyna, potozna z 35-letnig praktyka, adiunkt w Zakta-
dzie Potoznictwa Centrum Medycznym Ksztatcenia
Podyplomowego w Warszawie.

l eZeli po porodzie ciato noworodka jest znieksztat-

Mateusz Rozanski: Jak przebiega rozmowa z kobieta,
ktora trzeba poinformowad, ze jej dziecko albo urodzi sie
martwe, albo umrze wkrotce po porodzie?

Urszula Tataj-Puzyna: Takag niepomyslng diagnoze
prenatalng przekazuje lekarz, ktéry na wczesnym etapie
cigzy podczas badania USG moze stwierdzi¢ nieprawi-
dtowosci rozwojowe, mogace sugerowad, ze dziecko
najprawdopodobniej nie bedzie miato szans na przezy-
cie. Zdiagnozowane wady letalne (Smiertelne) ozna-
Czaja, ze dzieci umierajg w fazie prenatalnej, w trakcie
porodu albo zaraz po porodzie. Zdarza sie tez, ze
z takimi wadami zyjg do dwo6ch miesiecy po porodzie.

Amerykanska badaczka Denise Coté-Arsenault,
zajmujaca sie doswiadczeniami rodzicow, ktorzy
po niepomyslnej diagnozie prenatalnej decyduja sie
kontynuowac ciaze, podkresla, ze potrzeby tych ludzi
sg bardzo rézne. Trudno jest je uchwycic i znalez¢ jeden
schemat postepowania. W zwigzku z tym kluczem
do rozmowy i przekazania niepomyslnej diagnozy jest
empatia i otwartos$¢ na r6zne potrzeby i Swiatopoglad
tych ludzi.
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Z moich badan wynika, ze kobiety oczekuja,
iz niepomyslna diagnoza bedzie przekazana w sposéb
empatyczny, rzetelny i rzeczowy, ale pozostawiajacy im
czas i przestrzen na nadzieje. Nie chodzi o to, aby mowic
rodzicom, ze moze zdarzyc sie cud, ale by przekazac
rzetelng diagnoze w prostych stowach, jednoczesnie
pozostawiajac kobiecie przestrzen na przezywanie
sensu tej cigzy, przestrzen na doswiadczenie
rodzicielstwa.

Erin Denney-Koelsch, amerykanska lekarka i badacz-
ka zajmujaca sie pediatryczng opieka paliatywna,
opisata w jednym ze swoich artykutéw, ze w efekcie
rozmowy z personelem medycznym rodzice po niepo-
myslnej diagnozie moga poczuc sie albo ,wsparci
i zaopiekowani”, albo ,,dodatkowo obcigzeni”. Wptyw
na to poczucie ma zaréwno tresc, jak i forma przekaza-
nia diagnozy. Z moich rozméw z kobietami wynika,
ze nie chca one, by narzucano im $wiatopoglad,
by sugerowano, co maja zrobié. Nie chca, by oceniano
ich decyzje dotyczace kontynuowania ciazy.

MR: Jakie sa reakcje kobiet? Domyslam sie, ze bardzo
rézne...

UT-P: Informacja skierowana do matki, ze jej poczete
dziecko ma $miertelne wady, ktérych nie ma szansy
wyleczy¢, jest druzgocaca. Reakcja kazdej kobiety jest
inna. Przeprowadzitam kilkadziesigt rozméw z kobieta-
mi, ktére po otrzymaniu letalnej diagnozy zdecydowaty
sie urodzi¢ dziecko. Przezywaja szok, niedowierzanie,
bunt, zadaja pytania: ,Dlaczego to mnie spotkato?”.

Dla kobiet, ktore latami staraty sie o to, by by¢ matka,
informacja, ze dziecko ma $miertelne wady, jest
tragiczna. Nie moga uwierzy¢, ze wyczekiwane latami
dziecko nie bedzie zyto. Umieraja marzenia o cudow-
nym macierzynstwie i zdrowym dziecku. Cho¢ nigdy nie
zaakceptowaty tej diagnozy, cho¢ nie moga sie pogodzié
z taka ,niesprawiedliwos$cia”, oswajaja sie z sytuacja

i staraja sie znalez¢ sens w tym tragicznym potozeniu.

Kiedy podejma decyzje, by kontynuowac ciaze,
staraja sie zapewnic sobie i dziecku najlepsze warunki.
Dbajg o siebie w cigzy, biorg witaminy, nie dZwigaja,
nie pija alkoholu. Mimo diagnozy staraja sie, aby
dzieciom w fazie prenatalnego zycia byto jak najlepie;j.
Realizuja swoje prenatalne rodzicielstwo w mozliwie
najlepszy sposob. Wszystkie wypowiedzi czy komenta-
rze lekarzy, potoznych czy bliskich, ktére umniejszaja
sens ich staran, sg dla nich bolesne i obcigzajace.

Fot. Archiwum autora i prywatne
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Dr Urszula Tataj-Puzyna,
potozna i teolozka. Od 22 lat
prowadzi wtasng szkote rodzenia.
0d 4 lat przygotowuje do porodu
rodziny, ktore decydujg sig urodzic
dziecko mimo niekorzystnej
diagnozy prenatalne;.

Absolwentka Uniwersytetu Kard.
Stefana Wyszynskiego i Warszaw-
skiego Uniwersytetu Medycznego.
Pracowata przez 35 lat jako
potozna — gtownie w bloku
porodowym Szpitala $w. Zofii
w Warszawie. Obecnie pracuje
jako adiunkt badawczo-dydaktycz-
ny w Zaktadzie Potoznictwa,
Centrum Medycznym Ksztafcenia
Podyplomowego w Warszawie.
Wspoipracuje z Zespotem Poradni
] Perinatologii w Centrum Medycz-
nym ,Zelazna” (https://przychodnia.szpitalzelazna.pl/
poradnia-perinatologii)

Prowadzi badania jakosciowe, skoncentrowane
na potrzebach kobiet i jakoSci opieki nad kobigtami/

rodzinami po niekorzystnej diagnozie prenatainej.

J

MR: Jak opiekowac sie kobieta, ktora wie, ze jej dziecko
urodzi sie martwe? Albo Zze umrze ono zaraz po porodzie.

UT-P: Dla kobiet, ktére decyduja sie urodzi¢ dziecko
mimo diagnozy wad letalnych, ta cigza jest wazna,
ich mitos¢ do dziecka ma sens. Doswiadczajg prenatal-
nego macierzynstwa, podczas ktérego nawigzuja wiez
z dzieckiem, nadajac mu imie. Nie chca, zeby kto$
marginalizowat czy deprecjonowat ich mitosc.

Cho¢ wiedza, ze dziecko umrze przedwczesénie, tym
bardziej koncentruja sie na jego zyciu tu i teraz. Tym
bardziej staraja sie chronic jego krétkie zycie, nie zawsze
godzac sie na inwazyjne badania prenatalne, ktére
mogtyby przyczynic sie do przedwczesnego porodu.

Chca, by ich cigze traktowano tak jak kazda inna,
aich letalnie chore dziecko jak kazde zdrowe. Chca mie¢
prawo do badan, ktére przystuguja ciezarnym oczekuja-
cym na poréd zdrowego dziecka. Chca sie skupic
na ruchach dziecka, na celebrowaniu bycia w cigzy,
bo ta cigza nie jest gorsza. Chca chodzié do szkoty
rodzenia, przygotowad sie do porodu, bo ich dziecko
nie jest ,diagnoza”, a same uwazaja sie za ,normalne
ciezarne”. Niestety, nasze spoteczenstwo czesto nie daje
im prawa do ustug czy opieki, ktore przystuguja ciezar-
nym matkom zdrowych dzieci.

W Polsce brakuje potoznych, ktére opiekuja sie
kobietami/rodzinami po niekorzystnej diagnozie
prenatalnej i przygotowuja je do porodu. Nawet
najblizsi nie wiedza, jak wspierac kobiety, ktére
decyduja sie urodzi¢ dziecko z wadami letalnymi.

MR: Czym sie rézni przygotowanie do porodu kobiety/
rodzicow, ktorzy pojeli decyzje, ze chca urodzic¢ Smiertel-
nie chore dziecko?

UT-P: Kobiety, z ktorymi rozmawiatam, oczekiwaty
na porod z ambiwalentnymi uczuciami. Z jednej strony,
myslaty o porodzie jako o waznym zakonczeniu
ich prenatalnej podrozy w macierzyistwo. Z drugiej
strony, wiedziaty, ze ich dzieci najprawdopodobniej
umra wkrétce po porodzie. Tak wiec, cho¢ cieszyty sie
na powitanie swoich dzieci, to jednocze$nie obawiaty sie
ich $mierci i rozstania. Niektore okreslaty poréd jako
moment proby, ujawniajac swoja nadzieje, ze wbrew
wszelkim przeciwnos$ciom losu moze ich dziecko
przezyje. Wszystkie kobiety, z ktérymi rozmawiatam,
chciaty mie¢ mozliwo$¢ przygotowania sie do porodu
i stworzenia wtasnego doswiadczenia porodowego.
Chciaty mie¢ pewno$¢, ze ich pordd nie bedzie trakto-
wany jako mniej wazny niz pordd kobiety, ktéra rodzi
zdrowe dziecko.

Bardzo trudno jest nam, potoznym, przeprowadzic¢
kobiete przez taki pordd. Jezeli kobieta rodzi zdrowe
dziecko, to wszystkie kryzysy, ktore towarzysza jej
podczas procesu narodzin dziecka: lek, niepewnos¢,
bolesne skurcze porodowe, sg rekompensowane przez
nagrode, ktéra czeka na finiszu - trzymanie w ramionach
zdrowego dziecka. Rodzaca w jednym momencie
zapomina o bélu i kryzysach, ktére przezywata. Inaczej
jest, kiedy matka rodzi martwe dziecko - po porodzie
nie ma tej ,nagrody”.

Mimo to na poziomie emocjonalnym i hormonalnym
kobiety te doswiadczaja uczuc i emocji niezrozumiatych
dla otoczenia. Jedna z matek tak opisywata swoéj poréd:

...poczutam takq fale mitosci, taki strumien, takq
wode, jak gdyby... jakby cos we mnie takiego btogiego
sie rozlato. Czutam sie tak szczesliwa... czutam ulge,
czutam jakis taki spokdj..., czutam, jakby ktos mi
wstrzykngt takg bombe mitosci, takiego uczucia

i takiego szczescia. Nie myslatam w ogdle, ze przy
takim porodzie, w takich okolicznosciach, w takich
warunkach, z takq Swiadomosciq, zZe sie rozstane

z tym dzieckiem; mozna cos takiego czué...

Na moje pytanie, co dawato im site, by urodzié
dziecko, kobiety odpowiadaty, ze chciaty spotkac sie
z dzieckiem, bez wzgledu na jego stan:

...zZaraz po porodzie czutam sie taka... szczesliwa

- to moze niedobre stowo, ale czutam, ze po prostu
Jjestem spetniona, ze te endorfiny dziatajq, zZe to juz sie
odbyto, on sie urodzit i to dla mnie byto bardzo cenne,
Ze mogtam z nim by¢, ze go przytulatam. Oczywiscie
taka dramatyczna chwila byta, kiedy musiatam go
oddac¢ po 3 godzinach...
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Potozna, ktora prowadzi taki poréd, powinna wyr6z-
niac sie taktem i delikatnoscia, powinna by¢ empatycz-
na, skupiac sie na potrzebach i oczekiwaniach, uwazaé
na stowa, ktére kieruje do rodzacej kobiety. Podczas
porodu powinna umozliwi¢ maksymalne ztagodzenie
bélu fizycznego, zaproponowad wszystkie mozliwe
formy znieczulenia, ktérymi dysponuje szpital. Zaspét,
ktéry opiekuje sie kobietg podczas porodu, powinien
dad przestrzen, aby matki mogty wyrazié swéj bol.
Jedna z kobiet relacjonowata:

...to byt taki nawet ryk. Ja sie nie spodziewatam

takiej reakcji po sobie. Ale tak pozniej pomyslatam
sobie, ze odebratam to tak troche jak ryk lwicy, gdy
traci cos takiego, z rozpaczy. To byto takie szczegdlne
bardzo. Ale to byt komfort, Ze mogtam to zrobic.
Normalnie to bym sie wstydzita tej swojej reakdji, a ja
czutam, ze miatam takie warunki, Ze mogtam sie tak
zachowad, jak mi jakos méj organizm podpowiedziat...

Z moich badan wynika, ze kobiety cenig sobie, kiedy
lekarze i potozne nie oceniaja ich wyboréw, nie depre-
cjonuja ich potrzeb. Cenig empatie i towarzyszenie im
w tej trudnej cigzy i podczas porodu. Chca, aby je
traktowac jak ,normalne” rodzace, bo jak podkreslaja,
sg normalnymi ciezarnymi i pragng urodzi¢ swoje
dziecko. Chcg mie¢ mozliwos¢ przygotowania sie
do porodu, chca mie¢ pewnos¢, ze ich poréd nie bedzie
traktowany jako mniej wazny niz kobiety, ktéra rodzi
zdrowe dziecko.

MR: Co sie dzieje, kiedy dziecko ma bardzo powaz-
ne, widoczne wady, jak np. ptod arlekina. Czy miata
Pani takie przypadki?

UT-P: Potozne w szpitalach sg szkolone i profesjo-
nalnie podchodza do takich sytuacji. Jezeli potozna,
przyjmujac dziecko na Swiat, widzi, ze wyglad
noworodka mégtby na cate zycie zostawié przykre
wspomnienia u matki, wtedy zawija dziecko w kocyk
i pokazuje tylko te czesci ciata, ktdre nie sg znieksztat-
cone przez wady. Kobiety, podejmujac decyzje,

Ze urodza dziecko pomimo wad letalnych, obawiaja sie
tego momentu. Dla matki to dziecko jest wazne,
spotkanie po porodzie jest wazne, dlatego ubieramy
noworodka i pokazujemy tak, aby to ostatnie
»Spotkanie” pozostawito w pamieci obydwojga
rodzicow dobre wspomnienia.

Kobiety oczekuja, by traktowac ich dziecko z szacun-
kiem, bo ono nie jest ,gorsze”. Jedna z matek tak
wspominata poréd:

...piekne byto to, ze wszyscy traktowali to dziecko
jakby byto normalne i zdrowe, potozna je owineta,
podata, nie byto czegos takiego, ze to jakies
gorsze dziecko...
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MR: Prosze przedstawi¢ nam hospicja perinatalne.
Czym one s3?

UT-P: Idea pracy hospicjum perinatalnego stawia
w centrum zainteresowania kobiete w ciazy, ktéra
oczekuje na narodziny dziecka ze zdiagnozowanymi
wadami ograniczajacymi jego zycie. Hospicjum peri-
natalne to nie instytucja, to raczej sposdéb myslenia
i dziatania, ktéry ma poméc i wesprzeé obydwoje
rodzicdw w tej tragicznej dla nich sytuacji. Interprofe-
sjonalny zesp6t hospicjum perinatalnego zapewnia
catej rodzinie ciggta, kompleksowa pomoc: od dia-
gnozy, przez caty okres cigzy, podczas porodu oraz
wsparcie po porodzie w okresie zatoby. W sktad zespotu
interdyscyplinarnego wchodza lekarze, neonatolog,
ginekolog, genetyk, psycholog, potozna, osoba duchow-
na, pracownik socjalny oraz pracownik pogrzebowy.
Zesp6t hospicjum perinatalnego przygotowuje rodzine
do przyjecia nieuleczalnie chorego dziecka, stworzenia
z nim wspomnien oraz pozegnania sie w okresie
okotoporodowym lub noworodkowym.

Celem perinatalnej opieki paliatywnej jest troska
o godne zycie i godng Smier¢ chorego dziecka.

W Polsce dziata 25 hospicjow perinatalnych, z ktérych
dwa pracujg w ramach szpitalnej paliatywnej opieki
perinatalnej (hospital-based), pozostate dziataja
w ramach $rodowiskowego hospicjum dla dzieci
(community-based). W

mateusz.rozanski@integracja.org

4 )
HOSPICJA PERINATALNE W POLSCE, M.IN.:

Biatystok — Fundacja ,,Pomdz Im” na rzecz Dzieci z Chorobami
Nowotworowymi i Hospicjum dla Dzieci

Bydgoszcz — Centrum Opieki Perinatalnej $w. tazarza w Byd-
goszczy (jedyne polskie hospicjum perinatalne, ktore nie dziata
przy innym hospicjum, a jest osobng jednostka)

Gdansk — Hospicjum im. ks. Eugeniusza Dutkiewicza SAC
Gdansk — Hospicjum Perinatalne Tulipani, prowadzone przez
Fundacje ,Hospicjum Pomorze Dzieciom”

Katowice — Stowarzyszenie ,Slaskie Hospicjum Perinatalne”
Krakéw — Alma Spei Hospicjum dla Dzieci

Krakéw — Krakowskie Hospicjum dla Dzieci im. ks. Jozefa
Tischnera

Krakow — Matopolskie Hospicjum dla Dzieci

Lublin — Lubelskie Hospicjum dla Dzieci im. Mafego Ksigcia
tddz — Fundacja Gajusz

Opole — Fundacja Domowe Hospicjum dla Dzieci w Opolu
Poznan — Wielkopolskie Hospicjum Perinatalne RAZEM
Rzeszow — Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci

Tychy — Fundacja Slaskie Hospicjum dia Dzieci , Swietlikowo
Warszawa — Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

Wroctaw — Stowarzyszenie Medyczne Hospicjum dla Dzieci
Dolnego Slaska ,Formuta Dobra”

”

- J
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DZIECKO JEST ZAWSZE
NAJWAZNIEJSZE

Mateusz Rézanski, dziennikarz ,Integraciji”

i Niepelnosprawni.pl. 0d 2019 r. Ambasador
Konwencji ONZ o prawach 0s6b niepetnospraw-
b nych. Publikuje m.in. w ,Nowym Obywatelu”,
& wyrozniony w konkursie ,Krysztatowe Piora”.

Piecza zastepcza i adopcja to w Polsce
wciaz trudne tematy. A staja sie jeszcze
trudniejsze, gdy dotycza dzieci

z niepetnosprawnoscia. O tym,

jak wyglada wspieranie dzieci, ktore

z réznych przyczyn nie moga liczy¢

na opieke ze strony rodzicow, opowiada
Jolanta Bobinska, prezeska Fundacji
»Dom w kodzi”.

MR: W jaki sposob dzieci trafiajg do Fundacji
»Dom w todzi”?

Joanna Bobinska: Do naszego
Domu Dziecka dla Dzieci Chorych
trafiaja dzieci, ktére wymagaja
specjalistycznej opieki medyczne;j.
To dzieci z ogromnie trudnymi
historiami i bagazem doswiadczen
- obcigzone ciezkimi schorzeniami
i dodatkowo - brakiem rodziny,
czyli najblizszych oséb. To dzieci,
ktére albo zostaty porzucone
w szpitalu przez biologicznych
rodzicow, albo odebrane rodzinom
decyzja sadu. Mamy tylko dziewie¢
miejsc, bo zalezato nam na tym,
by Dom byt kameralny, a dzieci
otoczone wyjatkowa, indywidualng opieka. Ale potrze-
by sa znacznie wieksze. Nie ma tygodnia, bySmy
nie odbierali telefonu w sprawie dziecka w potrzebie.
Dzwonia do nas pracownicy socjalni ze szpitali, pracow-
nicy RCPS-6w... telefony sa z catej Polski.

To jest ogromny problem spoteczny. Prosze sobie
wyobrazi¢, ze jedna z naszych podopiecznych mieszkata
w szpitalu trzy i pot roku. Nie byto dla niej innego
domu...

MR: A co jest przyczyna tego, ze te dzieci kierowane
sa do placowek?

W ciggu ostatnich pieciu lat
mieli$my trzy sytuacje,
gdy nasi wolontariusze

zostali rodzicami naszych
dzieci. Najpierw stworzyli
rodzine zastepcza,
a potem przeksztatcili sie
w rodzine adopcyjna.

JB: Jesli trafia ono do domu dziecka, to znaczy,

Ze nie ma w swoim otoczeniu osoby, ktéra chce otoczy¢
je mitoscia i opieka. Gdy rodzi sie ciezko chore dziecko,
obarczone niepetnosprawnoscia - Swiat rodzicéw
zawala sie. Nie kazdy jest w stanie udzwignac taki ciezar.
Oczywiscie w przewazajacej wiekszosci biologiczne
rodziny naszych dzieci to tzw. rodziny dysfunkcyjne,
ktore borykaja sie z ogromnymi problemami: alkohol,
narkotyki, bezrobocie, choroby psychiczne... Ale sa tez
przypadki, gdy pozostawienie dziecka jest Swiadoma
decyzjg wynikajaca z braku mozliwosci zapewnienia mu
opieki - na przyktad w przypadku samotnej mamy,
ktéra nie ma oparcia w swojej rodzinie. To sa ogromne
dramaty.

MR: Jak wyglada procedura przyjecia dziecka
do ,,Domu w todzi”?

JB: Zanim podejmiemy decyzje o przyjeciu dziecka,
zastanawiamy sig, jak mozemy poméc. Przygladamy sie
sytuacji szeroko - z jednej strony, planujac wtasciwa
pomoc medyczna i wsparcie specjalistow, z drugiej
strony, biorac pod uwage aktualna
sytuacje panujaca w Domu.
Myslimy o tym, jak nowe dziecko
wptynie na te, ktére mieszkaja
znami - czy beda sie wspieraé
i uzupetniac, jak moga na siebie
oddziatywaé. O nowym dziecku
myslimy jak o nowym cztonku
rodziny... to nie s decyzje podej-
mowane na chtodno, matematycz-
nie. To trudne, bo dzieci w potrze-
bie jest bardzo duzo...

Co do samej procedury, to
przyjecie odbywa sie na podstawie
decyzji sadu. Gdy dziecko juz
do nas trafi, stosujemy przewidziane przez przepisy
procedury przyjecia: sporzadzamy protokoty, wypetnia-
my odpowiednie dokumenty etc. Ale z punktu widzenia
Domu i naszej fundacyjnej rodziny najwazniejsze jest,
by przywitac dziecko, poznac je i przygotowac pozostate
dzieci na przyjecie nowego ,braciszka” czy ,siostrzycz-
ki”. Nasz Dom jest bardzo kameralny i relacje miedzy
dzieémi sa siostrzano-braterskie.

MR: Prosze opowiedzie¢ o Waszym zespole.

JB: Nasza fundacyjna rodzina to niezwykli ludzie,
zesp6t specjalistow, ktérzy codziennie wspieraja dzieci
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Fot. Archiwum Integraciji i ,Domu w todzi”

w rozwoju. Procz najblizszych opiekunéw - osob

po pedagogice, doswiadczonych w pracy z dzie¢mi

o szczegblnych potrzebach - mamy zespét pielegniarek
i terapeutdéw. W naszym gronie jest fizjoterapeutka,
logopedka, psycholozka, oligofrenopedagozka,
pracownik socjalny i koordynator medyczny.

Dziatamy zespotowo. Wspo6lnie opracowujemy
indywidualny plan wsparcia kazdego dziecka, rozma-
wiamy, szukamy sposobdw ratunku. Wiele decyzji - do-
tyczacych wprowadzenia nowych terapii czy zabiegéw
- podejmujemy razem, interdyscyplinarnie. Dzieki temu
udaje sie czasem osiggnad niespodziewane efekty.

Na przyktad Bartus, ktory dzi$ ma 9 lat, trafit do nas

z diagnoza, ze nigdy nie bedzie siadat ani chodzit.
Moéwiono, ze nie bedzie z nim kontaktu. A dzi$ - dzieki
uporowi i ogromnemu zaangazowaniu - chtopiec chodzi
z pomoca balkonika i komunikuje sie za pomoca
alternatywnych gestow. Takie historie napedzaja nas

i mobilizuja do szukania nowych mozliwosci wszedzie,
gdzie tylko to mozliwe.

MR: A kto udziela pomocy psychologicznej?
Domyslam sie, ze dzieci, ktore z r6znych powodow
zostaty odebrane rodzicom, musza jej potrzebowac.

JB: Nasze dzieci dZwigajag niezwykle trudny bagaz.
Nie do$¢, ze borykaja sie z chorobami i niepetnospraw-
nosciami, to zyja z trauma porzucenia i zerwanych wiezi.
Dlatego oczywiscie dzieci maja zapewnione wsparcie
ze strony terapeuty i psychologa. To codzienna, syste-
matyczna praca na wielu ptaszczyznach - tak jak
méwitam, dziatamy zespotowo, jak rodzina. Nasza
psycholozka wspiera wychowawcoéw i pozostatych
specjalistow w codziennej pracy z dzie¢mi. Wspélnie
wypracowujemy modele dziatan i zasady. Wsp6lnie
szukamy rozwigzania problemoéw, ktore pojawiaja sie
w codziennym zyciu.

W pracy z naszymi dzieémi bardzo wazne jest zapew-
nienie im poczucia komfortu i bezpieczenstwa, a takze
czutos¢ i troska. Szalenie istotne jest poswiecenie uwagi
- dlatego staramy sie, by dzieci miaty zapewniona
opieke jeden na jeden. Pomagaja nam w tym wolonta-
riusze, ktérzy przychodza na dyzury i majg bardzo dobre
relacje z dzie¢mi.

MR: Kiedy pierwszy raz odwiedzitem panstwa Dom
w 2016 r., opowiadata mi Pani o wolontariuszach,
ktorzy zdecydowali sie na zostanie rodzicami zastep-
czymi dla dzieci z Waszego Domu.

JB: Naszym marzeniem jest znalezienie dla dzieci
nowej, kochajacej rodziny. Dlatego $cisle wspotpracu-
jemy z osrodkiem adopcyjnym. Zdajemy sobie jednak
sprawe z tego, jak trudne jest podjecie decyzji o adopcji
dziecka przewlekle chorego. Dokumentacja medyczna
naszpikowana informacjami o ograniczeniach, zabie-
gach, niepewnych rokowaniach... czesto odstrasza
potencjalnych rodzicow. A nasze dzieci sg wspaniate
i maja w sobie niezwykta energie. Gdy sie je pozna,

INTEGRACJA 6 (170) = 2021

S

A
0 ,ay’
& #

Jolanta Bobinska — prezeska i zatozycielka Fundacii

,Dom w todzi”, ktéra prowadzi wyjatkowy na skale kraju

dom dziecka dla dzieci z powaznymi niepetnosprawnosciami,

i nieuleczalnie chorych. Dziafa on od jesieni 2006 r. i znajduje sie
w centrum todzi, przy ul. Wierzbowe;j.

W Domu dotychczas mieszkato 33 dzieci z roznymi niepefno-
sprawnosciami, m.in. z cukrzyca, epilepsja, zespotem Downa,
porazeniem mozgowym, przepukling oponowo-rdzeniowa, FAS
(czyli alkoholowym zespotem ptodowym), wodogtowiem,
wadami serca, skrajne wczesniaki oraz maluchy z rzadkimi
chorobami genetycznymi.

-

choroba czesto schodzi na dalszy plan. W ciggu ostat-
nich pieciu lat mieliSmy trzy sytuacje, gdy nasi wolonta-
riusze zostali rodzicami naszych dzieci. Najpierw
stworzyli rodzine zastepcza, a potem przeksztatcili sie
w rodzine adopcyjna. Bylismy $wiadkami magii...
narodzin niezwyktych relacji, z ktoérych zrodzita sie
wzajemna mitos¢. Uwazam, Ze to najlepsze, co mogto
sie wydarzy¢.

MR: A czy poza wolontariuszami udaje sie znajdowa¢
rodziny zastepcze dla dzieci?
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Bartus na placu zabaw

mniatam - nasze dzieci borykaja sie z wieloma
problemami, wymagaja specjalistycznej opieki

czona. Ogromnym problemem jest brak adopcji

w Polsce nie udato sie znalez¢ rodzicow. Niestety,

dzeniem tych zmian troje naszych dzieci znalazto
kochajace rodziny poza granicami: we Wtoszech,
w Belgii i Stanach Zjednoczonych. Jestesmy

z nimi w statym kontakcie, widzimy, jak wspaniale
sie rozwijaja i sa szczesliwe.

42

JB: Niestety - w ostatnim czasie nie. Tak jak wspo-
medycznej, zabiegdw, rehabilitacji i lekow. To sprawia,
ze ich szansa na znalezienie rodziny jest bardzo ograni-
zagranicznych. To byta dobra droga dla dzieci, ktérym

obecnie obowiazuje przymus szukania rodzicéw w kraju
- nawet jesli te szanse sg bliskie zeru. Przed wprowa-

MR: Jak przebiega procedura adopcji?

JB: Zajmuja sie nig osrodki adopcyjne. Procedury s3
ztozone, a caty proces - dtugotrwaty. Nic dziwnego - to
bardzo powazne decyzje, ktére wymagaja czasu
i odpowiedzialnego podejscia. Konieczne jest wypetnie-
nie ré6znych dokumentoéw, odbycie spotkan z psycholo-
gami i pedagogami. Trzeba pomyslnie przejs¢ szkolenia
i testy psychologiczne i po nich rodzina lub pojedyncza
osoba zostaje zakwalifikowana do programu adopcyj-
nego i moze starac sie o dziecko. Gdy osrodek adopcyj-
ny znajduje dziecko potrzebujace rodziny, dochodzi
do spotkania. To jest czas wzajemnego poznawania sie
i nawigzania relacji. To najwazniejszy etap - nie zawsze
zakonczony sukcesem. Wazne jest to, czy miedzy
rodzicami a dzieckiem wytworzy sie wiez.

Te pierwsze spotkania bywajg magiczne. Bylismy
Swiadkami sytuacji, gdy wystarczyto jedno spojrzenie...
Swiat zawirowat, zupetnie jakby dziecko i nowy rodzic
czekali na siebie od zawsze. Bywa tez niestety inaczej.
Zdarzyto sie, ze dziecko zupetnie nie zaakceptowato
potencjalnego rodzica, unikato kontaktu i reagowato
ogromnym napieciem. Zawsze wstuchujemy sie w dziec-
ko. To ono jest dla nas najwazniejsze.

MR: Jak Pani zdaniem powinno sie usprawni¢
ten system, by wiecej dzieci mogto trafi¢ do rodzin
zastepczych i adopcyjnych?

JB: To bardzo ztozony problem. Z jednej strony, mato
jest informacji na temat tego, jak zostac rodzing
zastepcza i adopcyjna, a procedury s zawite i dtugo-
trwate. Z drugiej strony, potrzebna jest rzetelna weryfi-
kacja i stawianie wysokich wymagan osobom chcacym
by¢ rodzicami.

Sadze, ze obecnie za duzy nacisk ktadzie sie
na poprawe statystyk i wyciszanie placéwek opiekun-
czo-wychowawczych, a za mato uwagi poswieca sie
wtasciwemu przygotowaniu rodzin zastepczych.

W kampaniach idealizuje sie obraz rodzin zastepczych,
pokazujac szczesliwe historie, bez budowania $wiado-
mosci odpowiedzialnosci i poswiecenia, jakie wigza sie
z otoczeniem dziecka opieka. To sprawia, ze potencjalni
rodzice maja nierealne wyobrazenia i czesto nie sa
przygotowani na wyzwania, ktére wiaza sie z wychowa-
niem dziecka z ogromnym bagazem trudnych doswiad-
czen. Problemem s3 tez koszty, zwtaszcza te zwigzane

z wychowaniem dziecka przewlekle chorego.

Niestety, po takim zderzeniu z trudnga rzeczywistos$cia
bywa, ze dziecko zostaje oddane ponownie do pla-
codwki. Bo rodzina sobie nie radzi.

MR: Moze trzeba zwiekszy¢ swiadczenia kierowane
do rodzin zastepczych?

JB: To dobry kierunek, ale przede wszystkim
odpowiednie instytucje powinny lepiej weryfikowac
i przygotowywac potencjalne rodziny zastepcze, a takze
zapewniac im wsparcie w razie pojawienia sie proble-
mow. Zwtaszcza te rodziny, ktére chca zaadoptowad
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Dzieci przewlekle chore i z niepetnosprawnoscia wymagaja szczeg6lnej troski

dzieci przewlekle chore i z niepetnosprawnoscia.
Warto tez zwréci¢ uwage na inny aspekt trudnej sytuacji
dzieci. Moim zdaniem wiecej uwagi powinno sie
poswieci¢ zapobieganiu problemowi. Systemowym
wsparciem powinny zostac
objete rodziny, ktére znalazty sie
w trudnej sytuacji. Postawita-
bym na pracownikéw socjalnych
i asystentow rodzin, na opieke
psychologiczna. Nie mysle
o rozdawnictwie finansowym,
ale prawdziwym wsparciu
specjalistow, ktérzy pomogliby
rodzinom zmierzy¢ sie z proble-
mami, odnalez¢ rbwnowage.
Szczegblnie mysle o rodzinach,
w ktorych pojawia sie dziecko z niepetnosprawnoscia.

MR: A co z dzie¢mi, ktorym nie uda sie znalez¢
rodzin zastepczych? Jak to wyglada u dzieci
mieszkajacych w ,,Domu w todzi”?

JB: Wszystko zalezy od sytuacji dziecka - od jego
kondycji, stanu zdrowia i mozliwosci intelektualnych.
Sa dzieci, ktére nigdy nie beda w stanie funkcjonowac

samodzielnie i skazane sg na opieke w domach pomocy.

Mamy czworo dorostych dzieci. Dwoje z nich usamo-
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Ze wszystkimi dzie¢mi
utrzymujemy kontakt,
odwiedzamy sie, Swietujemy
wazne dni, wspieramy
w trudnych chwilach.

Tak jak w rodzinie...

dzielnito sie. Nasza dorosta fundacyjna cérka zatozyta
rodzine, a my jestesSmy przybranymi babciami i dziad-
kami trojga wnuczat. Dwoje naszych dorostych dzieci
mieszka niestety w domu pomocy, bo nie s3 w stanie
funkcjonowac bez codziennego
wsparcia.

Ze wszystkimi dzie¢mi utrzy-
mujemy kontakt, odwiedzamy sie,
Swietujemy wazne dni, wspieramy
w trudnych chwilach. Tak jak
w rodzinie...

MR: A czy widzi Pani jaka$
alternatywe dla doméw pomocy
spotecznej dla dzieci opuszczaja-
cych ,Dom w todzi”?

JB: Dobrym rozwigzaniem
sg mieszkania wspomagane i chronione, w ktérych
osoby z niepetnosprawnoscia maja zapewnione
wsparcie asystenta. To oczywiscie wigze sie z odpo-
wiednim finansowaniem i zatrudnieniem specjalistéw.
Dobrym pomystem bytoby prowadzenie przez organiza-
cje pozarzagdowe matych doméw, w ktérych osoby
z niepetnosprawnoscia miatyby warunki do usamo-
dzielniania sie. M

mateusz.rozanski@integracja.org
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MALWA

v Mateusz Rézanski, dziennikarz ,Integraciji”
W iNiepelnosprawni.pl. 0d 2019 r. Ambasador

; Konwencji ONZ o prawach 0sab niepetnospraw-
nych. Publikuje m.in. w ,Nowym Obywatelu”,
wyrozniony w konkursie ,Krysztatowe Pidra”.

Fundacja Malwa, tak jak kwiat,

od ktorego wzieta nazwe, wyrosta

na tace. A doktadnie: na nieuzytkach
nalezacych do warszawskiej dzielnicy
Bielany. Nie bytoby to jednak mozliwe
bez determinacji grupy rodzicow,
ktorzy pod koniec lat 90. ubiegtego
wieku zdecydowali sie zawalczy¢

o przysztosc swoich dzieci.

z systemu. Dlatego szukatam dla niej miejsca,
w ktérym mogtaby nie tylko spedzac czas,
ale przede wszystkim sie rozwijac. Jest to dla mnie o tyle
wazne, ze jestem wdowq i nie moge liczy¢ na pomoc drugiego
rodzica - opowiada Ewa Ferenstein, mama Moniki, dorostej
osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna, ktéra korzysta
z Terapeutycznego Osrodka Wsparcia Malwa, prowadzonego
przez Fundacje. - Fundacja daje mnie i cérce bardzo wiele.
Monika ma przede wszystkim mozliwos¢ wyjscia z domu,
przebywania z ludzmi. Dzieki temu ma zapewniony codzienny
rytm i wszystko, czego ja w domu nie moge jej zapewnic:
ciekawe zajecia pod okiem specjalistow, wycieczki, imprezy
z kolegami i kolezankami. To sprawia, Ze uczy sie funkcjono-
wania w spoteczenistwie - dodaje pani Ferenstein.
Nie ukrywa, ze dzieki zajeciom w Fundacji ona moze
zajad sie swoimi sprawami.
- Fantastyczne bytoby miejsce, w ktérym mogtabym cdrke
powierzy¢ odpowiedniej opiece na kilka dni, tak zebym
mogta na przyktad wyjecha¢ - marzy pani Ferenstein.

M oja cérka Monika skoriczyta edukacje i wypadta”

| TERAPIA, | IMPREZY

Siedziba Fundacji, a z nig o$rodek dzienny znajduja sie
przy ulicy Jézefa Balcerzaka na warszawskich Bielanach.
W okolicy pojawita sie stacja metra, a wraz z nig centrum
handlowe i nowe osiedla. Od trzech lat dziata tu, finanso-
wany z budzetu miasta, dzienny osrodek wsparcia,
w ktérym z pracy terapeutow korzysta 11 0s6b, z réznych
przyczyn niemogacych korzystaé z warsztatédw terapii

NA BIELANSKIJ LACE

Wycieczka na warszawskie Powazki

zajeciowej czy srodowiskowych doméw samopomocy.
Maja dostep do réznego rodzaju zajec - od typowej
rehabilitacji przez prace z logopeda po zajecia kompu-
terowe. Ponadto prowadza tu zycie towarzyskie i kultu-
ralne, uczestnicza w imprezach miejskich, chodza na
wycieczki, prowadza teatr amatorski i urzadzajg imprezy.

- Przed pandemig zorganizowalismy nawet impreze
sylwestrowq. Staralismy sie zapewnic¢ naszym dorostym
gosciom z niepetnosprawnosciami atmosfere prawdziwego
sylwestra, a nie imprezy skierowanej do dzieci. Nasi uczest-
nicy bawili sie szamparisko do 23.00. Niestety, czes¢ z nich
musi bra¢ regularnie leki, dlatego musieliSmy troche
wczesniej ogtosi¢ nadejscie Nowego Roku — opowiada Anna
Swiderska, kierowniczka Terapeutycznego Osrodka
Wsparcia Malwa.

Gtownym celem Fundacji jest jednak uruchomienie
domu catodobowej opieki.

WALKA O PRZYSZ:OSC DZIECI

- Tak jak rodzice petnosprawnych dzieci czesto pomagajg
w zakupie pierwszego mieszkania, tak my chcielibysmy
zadbac o przysztosc naszych dzieci - opowiada Marianna
Kowalska, mama czterdziestokilkulatka z zespotem
Downa. Byta w grupie rodzicow, ktérzy pod koniec lat 90.
zatozyli Fundacje. - W tamtych czasach jedyng mozliwoscig
byt zattoczony DPS, a my chcielismy dla naszych dzieci
jak najlepszej przysztosci i wiele pracy wktadalismy w ich
rozwdj. Mdj syn nigdy nie pomyli powstania styczniowego
z listopadowym, a jesli mam jakies problemy z komputerem,
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Prace budowlane i adaptacyjne
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to jego prosze o pomoc. Nie chce, aby jego rozwdj sie
zatrzymat. Natomiast podobnie jak inni rodzice chce,
aby miat zapewniony prawdziwy dom z rodzinng atmosferg,
ale tez wtasciwg opieke terapeutyczng i medyczng - ocze-
kuje pani Marianna. - Zeby ktos zadbat o jego zeby i diete.
Onai inni rodzice, w tym m.in. Wanda Woyniewicz,
pierwsza prezeska Fundacji, od poczatku marzyli o stwo-
rzeniu domu, w ktérym ich dzieci bedg mogty zamieszkac,
gdy oni ,odejda do aniotéw”. W tym celu gromadezili $rodki,
prowadzili z przerwami do 2018 r. prace budowlane - bez
ztotowki kredytu, za to ze wsparciem rodzicow, ich rodzin
i przyjaciot, i to nie tylko finansowym. Na przyktad $p. maz
pani Marianny zaktadat hydraulike i instalacje grzewcza.
Pierwotny projekt nie uwzgledniat jednak wszystkich
wymogoéw Unii Europejskiej dla tego typu obiektéow
(obowiazuja w Polsce po naszym wejsciu do Unii).
Zatem powstajacy juz obiekt trzeba byto przebudowac
przed oficjalnym otwarciem. Najtrudniejsza, a zarazem
najbardziej czasochtonna i kosztowna okazata sie
budowa 16 dodatkowych tazienek na pierwszym i drugim
pietrze, kosztem utraty 8 pomieszczen pierwotnie
przeznaczonych na mieszkalne. Wielka role odegrali tu
pojedynczy darczyncy i sponsorzy, bez ktérych ukoncze-
nie budowy bytoby niemozliwe.

WINDA OD KSIECIA

- Winde mamy od Andrzeja Radziwitta - podkresla pani
Anna Swiderska. - Przekazat nam pét miliona ztotych,
zebysmy mogli jg zamontowad. Zartujemy sobie, ze jezdzimy
windg od ksiecia Radziwitta - dodaje.

Lista darczyncéw wspierajacych od lat Fundacje Malwa
jest dtuga. Znajduje sie na niej m.in. Kancelaria Prezesa
Rady Ministrow, Fundacja Castorama, Deutsche Bank
Polska S.A.iinni. W tym roku dzieki wsparciu Fundacji
Lotos zamontowany zostanie system monitoringu, a dzieki
Fundacji KGHM zakupiono rowery rehabilitacyjne
dla podopiecznych Fundacji Malwa.

- Mamy ogromne wsparcie ze strony ludzi dobrej woli
i instytucji. Realizujemy projekty wspdlnie z Urzedem
m.st. Warszawy i Urzedem Dzielnicy Bielany. Trudno jednak
zdobywac pienigdze na codzienne potrzeby, takie jak zakup
Srodkéw czystosci czy papier - opowiada Tomasz Patasz,
ktory w przesztosci wspierat Fundacje jako wolontariusz,
a teraz jest cztonkiem zarzadu. - Naszym gtéwnym
problemem jest brak ptynnosci finansowej zapewniajgcej
comiesieczne utrzymanie budynku. Dlatego tak wazne
sq dla nas wptaty od darczyricéw, wsparcie innych fundacji
i 1 procent podatku - podkresla Tomasz Patasz.

PLAN NA COM

Gtoéwny cel Fundacji Malwa wymaga jednak czego$
wiecej niz charytatywnego wsparcia. Potrzebne s3 srodki,
ktore zapewnia ciggtosc i stabilnosc $wiadczonego
przez nig wsparcia, dlatego Fundacja Malwa ubiega sie
o utworzenie Centrum Opiekunczo-Mieszkalnego (COM).
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Wspolna przestrzen na parterze - jeszcze w przygotowaniu

Jest to rozwigzanie stworzone w ramach Funduszu
Solidarnosciowego, bedace alternatywa dla domoéw
pomocy spotecznej. W tym celu na pierwszym pietrze
przygotowano i wyposazono pokoje mieszkalne,

w ktorych docelowo maja zamieszkaé dzieci - juz bardzo
doroste - 0séb, ktore zaktadaty Fundacje.

Obecnie Fundacja oczekuje na decyzje o przyznaniu
$rodkéw na utworzenie COM-u z budzetu ministerstwa.
Dopiero po przejsciu skomplikowanej procedury beda
mogli przy ul. Jézefa Balcerzaka zamieszkaé pierwsi stali
mieszkancy. Srodki sg potrzebne réwniez na zatrudnienie
pracownikdw, ktdrzy zapewnig opieke mieszkancom
w ciggu dnia i w nocy.

W dalszej przysztosci planowane jest zagospodarowanie
drugiego pietra, w ktérym stoja gotowe pokoje. Drugie
pietro moze zostac wykorzystane jako cze$¢ Centrum

W pokojach zapewniona jest domowa atmosfera
WAL B X

iom

o

Opiekunczo-Mieszkalnego lub w innych projektach
(np. polityka wytchnieniowa). W budynku na warszawskich
Bielanach ma zamieszkac docelowo 25 lub 16 oséb.

WOLONTARIUSZE MILE WIDZIANI

Fundacja Malwa wspiera osoby z powaznymi niepetno-
sprawnosciami, czesto sprzezonymi. Wsrdd nich sg
40- i 50-latkowie, dla ktorych nie ma rozwigzan systemo-
wych. Fundacja powstata z autentycznych potrzeb rodzicow,
ich pracy i poswiecenia, jednak nie zawsze to wystarcza.
Oprocz pieniedzy - ze Srodkow publicznych, od sponsorow
i darczyncow - potrzebne jest tez wsparcie wolontariuszy.

- Jesli ktos chciatby nas wesprzec jako wolontariusz,
ma czas i serce, aby wspierac osoby z niepetnosprawnosciq,
pracowac z nimi i pomagac w rozwoju, to zapraszamy.
Przyda sie kazda para rgk - apeluje Anna Swiderska. l

mateusz.rozanski@integracja.org

4 )

FUNDACJA MALWA
ul. J. Balcerzaka 2
01-944 Warszawa
tel.: 22 697 01 90; 661 736 395
e-mail: fundacjamalwa@gmail.com

- J
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non stop dyzur

Fot. Archiwum prywatne

DOROTA PROCHNIEWICZ — mama dorosfego Piotra z autyzmem. Dziennikarka, redaktorka, autorka, pedagozka.
Wspotpracuje z mediami i organizacjami pozarzadowymi w zakresie podnoszenia Swiadomosci autyzmu

oraz poprawy sytuacji 0sob z niepetnosprawnoscig i ich rodzin w Polsce. Zwigzana z nieformalng inicjatywa
,ohcemy catego zycia”. Prowadzit blog dorotaaprochniewicz.blogspot.pl. Stara si¢ pogodzi¢ samotne

rodzicielstwo, prace, walke o godne zycie i mie¢ czas na swoje pasje.

WESOLYCH
SWIAT,

GIGANCI!

Chce mi sie napisac cos$ pozytywnego,
radosnego. Tak na podsumowanie roku.
I nie tylko z tego powodu - po prostu
fajnie jest sie cieszy¢, a dobre wiesci
przywotuja dobra energie. Zeby nie byto
ciggle o problemachi o tym, ze sposobu
nie ma, by je rozwiagzac.

Co ja tu mam na stanie z aktualnych
osobistych tematow? Ups, znow

czarna dziura.

o byt. Za mna (oby!) najgorsze mysli. Z tych, ktére
dla wielu rodzicéw sa tematem tabu, nie do wypo-
wiedzenia na gtos. Takie, co wytaza z samego dna duszy,
najmroczniejszego. Mysli o tym, ze nie chce sie juz zyc.
Z takim dzieckiem. Ze dtuzej juz sie nie da. Nikt by
nie wytrzymat. To takie mysli, w ktérych nie ma juz troski
o dziecko, jest tylko wtasne cierpienie. Na poziomie
fizjologii. Bol i bezradno$é. Jedno pragnienie - odpoczaé.
Wreszcie odpoczaé. Chocby i na tamtym Swiecie.

Biologiczna kapitulacja organizmu.

Nie znacie takiego stanu? Dobrze. Nie polecam. A moze
tylko oszukujecie, ze nie znacie?

Aby nie zaspokoié pragnienia rzucenia sie ze skaty,
zaczetam wydzwaniac w rozne miejsca. Pisac pisma, mejle,
posty. Mowi¢, jak jest. Ptaka¢ w stuchawki. Méwi¢ brzydkimi
stowami do rozktadajgcych rece urzednikéw, koordyna-
toréw, case managerow, lekarzy, terapeutéw i innych,
ktorzy maja zawodowo pomagac. Miatabym wielka ochote
opisac to wszystko. Felieton to jednak za krétka forma,

a ja zmierzam do optymistycznej pointy.

Co zyskatam? Bardzo duzo. Zeskrobatam sporo paztoty
i niech sie sprawy tocza. Lepiej poznatam ludzi wokét mnie.
Niektére rady wprawity mnie w ostupienie, ale zaskoczenie
zmieniato sie w rozbawienie, wiec ddalato od skaty. Sama
tez zapewne datam sie lepiej poznac... Dodam koniecznie,
ze duzo dobrego sie zadziato. Pojawity sie nowe perspekty-

Z a nami (oby!) trzy miesiagce regresu i domowej walki
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wy. M6j organizm znéw zaczyna dziata¢. Moge znéw
przytuli¢ syna, i wzajemnie. Czuje sie, jakbym wracata
z podrézy. Niebezpiecznej, emocjonalnej.

Ludzie lubig pomagad. Lubia, gdy dziekujemy
za kazde mate co nieco, ktére od nich otrzymamy. Cieszy
ich kazdy nasz usmiech. Tych, co siedza na etatach,
umowach w instytucjach - tez. Czy i Wy lubicie mate
radosci? Praktykujecie wdziecznos¢ za najmniejsze nawet
otrzymane dobro?

Powiem Wam: opamietajcie sie!

Méwcie ludziom, zeby zabierali te okruchy dobra,
co Wam je sypig i tylko brudza nimi Wasze sciezki. Mowcie,
czego naprawde potrzebujecie. Nie maja dla Was pomocy,
chod sytuacja jest skrajna? Zostawiajcie $lady naich
Sciezkach: mejle, pisma, cho¢ krotkie.

Nie bojcie sie by¢ upierdliwymi, ale sprawiedliwymi.
Tak bardzo chcemy dobra, zgody, spokoju, ze zapomi-
namy o pewnym bardzo istotnym odkryciu w psychologii:

to agresja jest motorem zmian.

Krotko mowiac: nie wdzieczno$é, nie pokora, tylko gniew
jest pierwszym krokiem do zmiany!

Rozmawiaja z nami jak z sierotkami z XIX-wiecznej
ochronki? Dos¢. Jestesmy Wielcy, bo codziennie zmagamy
sie z zadaniami, ktére przerostyby mitycznych Gigantow.
Lubia widzie¢ w nas bohateréw? Dobrze, ale niech przesta-
na nazywac nas cichymi bohaterami. Niech im nasze zywe
i prawdziwe codzienne bohaterstwo tak piety podpala,
zeby biegli szybciutko organizowac prawdziwe wsparcie.
Bo oni tez maja wptyw na system. Niech niosa dalej, wyzej
wiesci o wéciektych bohaterach, gigantach.

Gdy przyjaciotka zaproponowata dla zaktadanej przez nig
i przez kilka innych mam fundacji nazwe Giganci, krecitam
nosem. Dzi$ uwazam, ze to $wietna nazwa. Fundacja
chce sie przede wszystkim zajmowad wspieraniem
opiekunéw. Dawac przestrzen na odpoczynek, rozrywke,
zabawe, na wyartykutowanie kazdego tematu tabu,
jaki sie tylko pojawi. Jeszcze jest w organizacji, ale juz
dziata zimpetem. To one mnie motywowaty! Daty mi site,
ktora zgubitam.

Ludziom wygodnie jest postrzega¢ nas wytacznie
jako mamusie chorych dzieciaczkéw. A my - jak wszyscy
- mamy potencjat. Kazda z nas co$ wie, co$ umie. Mamy
czym sie dzieli¢. | to nam ma by¢ wygodnie! Bez ogladania
sie na to, co pomysla inni. Z dala od niebezpiecznych skat.

Wszystkim petnigcym dyzury zycze, wraz z synem, Weso-
tych Swiat i Nowego Roku petnego Dumy i Sprawczosci.

Nie dajcie sobie dmuchnaé w Swiateczny mak z baka-
liami! I niech nikt nie podpija Waszego szampana. W
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SEKS METODA

PROB | BL

llona Berezowska

dziennikarka wspotpracujaca m.in. z ,Integracja”
i portalem Niepelnosprawni.pl, korespondentka
podczas Igrzysk Paraolimpijskich Tokio 2020

Rafat Miszkiel, Osobowos¢ Internetowa
konkursu ,,Cztowiek bez barier”

w 2016 r., popularny youtuber i tiktoker,
zawodowo montazysta dzwieku

i obrazu, na swoich kanatach bez barier
opowiada o codziennym zyciu na wozku.
Nie omija tez tematow intymnych.

Mowi wprost o korzystaniu z cewnikow,
fizjologii i uprawianiu seksu.

Relacje intymne utrzymywat jeszcze
przed wypadkiem. Po nim wszystkiego
uczyt sie od nowa. Nie obyto sie

bez stresu, krwi i tez. Dzisiaj jest

w statym zwigzku i prowadzi w petni
satysfakcjonujace zycie seksualne.

Nam opowiada krok po kroku, dzieki
jakim metodom i przyrzadom udato

mu sie na nowo poczuc pewnosc siebie
»W tych sprawach”,

llona Berezowska: Miates 19 lat, gdy zdarzyt sie
wypadek i states sie osoba z niepetnosprawnoscia.
Jak do tego doszto?

Rafat Miszkiel: Z 6wczesna dziewczyna poszedtem
na urodziny. Odbywaty sie na ogrédkach dziatkowych.
Wtedy bytem kucharzem. Upiektem wyjatkowy tort, chcia-
tem zrobic co$ oryginalnego. Pamietam, ze kupitem jakis$
lukier plastyczny i skupitem sie na wygladzie ciasta. Miato
by¢ mito, chociaz tak naprawde nie byto. Na tych urodzi-
nach wiele sie wydarzyto, a ja bytem po prostu mtody
i gtupi, no i jak to na urodzinach - byt alkohol. W skrécie:
dziewczyna mnie zdradzita, ja zostatem pobity. Nie wiem
do konca, jak to wyjasnic, ale uznatem, ze poobijany
nie zrobie prawa jazdy, bede fatalnie wygladat w szkole
i ze wszystko jest bez sensu, a skoro tak, to postanowitem
odebrac sobie zycie. Wszedtem na stup wysokiego napie-
cia, pokopat mnie prad, odrzucito mnie. Spadtem, potama-

EDOW

tem kregostup, stracitem prawa reke na wysokosci
przedramienia. Co tu duzo méwié - stan tragiczny,

ciato i ptuca poparzone. Lekarze przewidzieli dla mnie role
wegetujacego warzywa. Na szczescie sie pomylili.

I1B: Czy gdy sie obudzites po tym wszystkim, to zastana-
wiates sie, czy jeszcze bedziesz mogt uprawiac seks?

RM: Dla mezczyzn to wazny aspekt, a ja bytem mtodym
chtopakiem. W swoich zwigzkach uprawiatem seks.

Po wypadku pierwszym szokiem byta amputacja reki.

Nie pamietam tego etapu zbyt dobrze. Z opowiadan wiem,
ze krzyczatem na lekarzy. Pytatem ich: ,,Dlaczego obcieli-
Scie mireke?”, ale pdzniej, gdy zostatem wybudzony po raz
drugii znowu przetrawitem wiadomos¢, ze nie bede cho-
dzit i nie mam reki, pytatem, czy penisa tez mi ucieli. Chyba
nie myslatem do konca jasno, ale tak, w tamtym momencie
byta to jedna wielka niewiadoma. Nie wiedziatem, czy seks
bedzie mozliwy, przejmowatem sie tym. Nie tylko zreszta

o te fizjologie chodzito. Batem sie, ze nie bede atrakcyjny
dla kobiet.

IB: Ile czasu mineto, zanim nawiagzates pierwsza
intymna relacje po wypadku?

RM: To byt dtugi proces. Zajat mi mniej wiecej 3 lata.
Przez ten czas nie czutem sie meski ani atrakcyjny.

Nie widziatem sensu w nawiazywaniu relacji. Trudno mi
byto zobaczy¢ w sobie mezczyzne. Jak wiele oséb po takich
urazach robitem pod siebie, nositem pieluche, nie panowa-
tem nad potrzebami fizjologicznymi. Nie bytem samodziel-
ny, nie wychodzitem sam z domu. Wiele czynnikow wpty-
wato na mnie negatywnie. Nie sadzitem, ze mam co$

do zaoferowania. Najpierw musiatem ogarnac swoje zycie.
Pozbytem sie pieluchy, stawatem sie samodzielny, zacza-
tem pracowac, wyjezdzaé, podrézowaé. Moje zycie stato sie
atrakcyjniejsze. Dzieki temu i ja statem sie w swoich oczach
atrakcyjniejszy. Wtedy pojawity sie dziewczyny. To bardzo
wazne. Kobiety nie chcg byc¢ z niezaradnym, niesamodziel-
nym i do tego jeszcze niezadbanym mezczyzna. Seks zaczy-
na sie w moézgu. Poczucie pewnosci siebie jest niezbedne

i to od tego trzeba zacza¢, nad tym pracowac.

I1B: Skad czerpates informacje o mozliwosciach,
dostepnych opcjach dla osoby z Twoja niepetno-
sprawnoscia. Jakich informacji Ci brakowato?

RM: Mnéstwa rzeczy nie wiedziatem. Nie ma w Polsce
specjalistéw w tym temacie. Wiedzy szukatem u innych.
Pytatem osoby z niepetnosprawnoscia, jak to u nich
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Fot. Rafat Miszkiel

Sex-krzesto i lezanka pomagaja tez w codziennej rehabilitacji

wyglada, jakie sa sposoby. Nie miatem na przyktad pojecia,
ze istnieje wibrator medyczny. Nie znatem wtasnego ciata,
nie potrafitem go pobudzi¢ i stymulowac. Nie wiedziatem,
co robic, by uzyskac erekcje, jak nad tym zapanowac.
Pierwszy raz po wypadku byt nauka metoda prob i btedéw.
Nie ma co ukrywac, na poczatku seks jest wyzwaniem.
Dopoki nie nabierze sie doswiadczenia, to mam wrazenie,
Ze moze nie sprawiac przyjemnosci. W moim przypadku
przyjemnos¢ przyszta po kilku latach. Musiatem sie jej
nauczyc.

IB: Jak sie tego nauczy¢?

RM: Zaczatem od dotykania wtasnego ciata. Musiatem
sie od nowa dowiedzie¢, gdzie s moje strefy erogenne,
na co reaguje. Potem przyszty rézne urzadzenia i zabawki
erotyczne. U kazdego jest inaczej. Jeden bedzie potrzebo-
wat wibratora medycznego, drugiemu wystarczy zwykty.
Trzeba eksperymentowad, kupowac rézne gadzety, spraw-
dza¢, na co reaguje wtasne ciato. Tak odkrywa sie najlepsze
dla siebie metody. Ja mam uszkodzony odcinek piersiowy,
zaburzong wrazliwos$¢ na dotyk i w ogdle czucie w réznych
miejscach. Dotyczy to nawet penisa, ktory w réznych miej-
scach r6znie odczuwa bodzce.

I1B: Wsrod tych urzadzen wymienites wibrator medycz-
ny. Co to takiego i w jaki spos6b moze poméc mezczy-
znom po urazach?
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RM: Dziata tak jak zwykty wibrator, ale ma inng czestotli-
wos¢, inne mozliwosci regulacji i modyfikacji. Dzieki niemu
mozna dojs$¢ do wytrysku, co jest szczegblnie wazne, gdy
chce sie zostac rodzicem, ale jest tez i zrédtem przyjem-
nosci, i sposobem na rehabilitacje intymnych czesci ciata.

IB: Co jeszcze warto wzig¢ pod uwage?

RM: Mysle, ze pierscienie erekcyjne. Dzieki nim krew
wolniej odptywa z penisa i erekcja dtuzej sie utrzymuje.

Sa osoby, ktore stosuja viagre i inne tabletki o podobnym
sktadzie. Ja zaopatrzytem sie m.in. w sex-krzesto.

Na pierwszy rzut oka przypomina wahadto albo hustawke.
W zestawie z nim jest lezanka. Osoba z niepetnospraw-
noscia, siadajac na tym krzesle, jest w stanie wykonywac
ruchy do przodu i do tytu. Zazwyczaj osoby z bezwtadnymi
konczynami maja problem, by zdominowa¢ partnerke.

Na tym krzesle mozna by¢ w petni aktywnym. Sex-krzesto
daje wiecej mozliwosci. Bez niego czasami trzeba sie
nakombinowad, jak by¢ bardziej aktywnym.

IB: Gdzie mozna kupi¢ taki sprzet?

RM: W Polsce niestety nikt tego nie produkuje. Nie wiem,
dlaczego nie oferuja tego takze sex-shopy. Czasami taki
sprzet sprowadzaja z zagranicy sklepy z zaopatrzeniem
medycznym, ale nie wszystkie. Jest zamawiany w Australii
albo USA. Na dostawe mozna czekad i kilka miesiecy.

IB: Ile to kosztuje?

RM: Zalezy od sklepu. Jedne sprzedaja drozej, inne ta-
niej. Dobry sprzet to ok. 4 tys. zt. Ceny wibratoréw medycz-
nych z nizszej po6tki zaczynaja sie od 1500 zt. Cena krzeset
rowniez zalezy od modelu. Mozna kupiciza2,iza4tys. zt.

IB: To kwoty niewyobrazalne dla niektorych oséb
z niepetnosprawnoscia. Czy satysfakcjonujace zycie
seksualne to przywilej ludzi lepiej zarabiajacych?

RM: Nie ma tu niestety refundacji. To inwestycja z wtas-
nej kieszeni. Nie kazde ciato pozwala na szukanie oszczed-
nosci w tym obszarze. Przy urazie rdzenia inne metody
czasami nie dziataja. Chciatbym powiedzie¢ cos bardziej
optymistycznego, ale obawiam sie, ze rzeczywiscie udane
zycie seksualne czasami zalezy od pieniedzy. Oczywiscie
mowimy tu o bardzo technicznej stronie seksu w meskim
wydaniu. To nie jest jedyna opcja. Mozna bardziej skupi¢
sie na potrzebach partnerki i to przeksztatci¢ w zrédto
wtasnego zadowolenia. W tych sprawach naprawde sporo
mozna zrobic. Istnieja nawet urzadzenia, ktére dziataja
w ciele partnerki, sterowane aplikacja przez partnera.

IB: Zatézmy, ze mamy takie pienigdze. Sktadamy
zamowienie. Czy po otwarciu paczki ze sprzetem
wszystko odbywa sie bez problemoéw?

RM: Alez skad! Sa rézne przeciwwskazania. Nie jestem
specjalista, dochodzitem do tego metoda préb i btedow.
Przez dtugi czas po wypadku nie miatem wytrysku.

Gdy zaczatem uzywac wibratora medycznego, w spermie
pojawiata sie krew. Dopiero po jakims$ czasie regularnego
stosowania ilos¢ tej krwi sie zmniejszata i w koncu w ogéle
znikneta. Wibrator medyczny nie jest tez wskazany

dla osoby z dysrefleksjg autonomiczna (w uproszczeniu, to
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Wibrator medyczny o$miela do myslenia o posiadaniu dzieci...

nagty napad wysokiego ci$nienia krwi). Na ulotce jest
napisane, zeby sie zgtosic¢ do specjalisty, ktory to wszystko
ustawi pod nasze zdrowie, ale ja takiego specjalisty

nie znalaztem i nie wiem, czy ktos taki w Polsce istnigje.
Nie powinny go takze uzywac osoby z chorobami serca.

Po uzyciu wibratora rosnie cisnienie, praca serca przyspie-

sza. Przyznaje, ze przed pierwszym uzyciem miatem obawy.

Mogto sie przeciez okazaé, ze akurat mam te dysrefleksje

i grozi mi udar mézgu. Po pierwszym uzyciu wibratora
medycznego rozptakatem sie ze szczesScia, ze znowu moge
mie¢ wytrysk. P6zniej pierwszy stosunek z dziewczyna

byt kolejnym stresem i chyba nie poszto najlepiej. Do tego
trzeba by¢ gotowym psychicznie i wytworzyé atmosfere
wzajemnej akceptacji z partnerka.

IB: Co jeszcze moze podjsc nie tak?

RM: Przede wszystkim infekcje uktadu moczowego. Wtedy
wszystko jest zaburzone i zdarza sie, ze przez pewien czas
w ogdle nie moge uprawiac tradycyjnie rozumianego seksu.

IB: Wibratory, rozktadane krzesta, aplikacje...

Czy w seksie mezczyzny z urazem rdzenia jest miejsce
na spontanicznosc?

RM: Mam poréwnanie sytuacji sprzed wypadku i po nim.
Teraz to nie jest to samo co wtedy. Seks w czasach mojej
petnej sprawnosci fizycznej réznit sie od tego, co jest teraz.
Jest inaczej, ale nie jest gorzej. Po nabraniu doswiadczenia
moge zapewni¢ partnerce udany seks i sam czerpac z tego
rados¢. Z biegiem czasu wiele rzeczy staje sie znowu mozli-
wych, w tym spontanicznos¢. Na wozku zdarzyto mi sie
uprawiac szybki seks w sklepowej przymierzalni.

IB: Nabieranie doswiadczenia zaktada istnienie
partnerki, ale najpierw trzeba ja poznac. Gdzie szukaé
dziewczyny? Co zrobi¢, zeby mimo niepetnosprawnosci
dziewczyna zgodzita sie na randke?

RM: Sporo mezczyzn po wypadkach narzeka, ze nie moze
znalez¢ sobie dziewczyny. Nie ma na to uniwersalnego
sposobu. Moge powiedziec, jak ja to robitem. Przede
wszystkim, jesli potencjalna partnerka widzi, ze uzalamy
sie nad soba, to sie nami nie zainteresuje. Wézek wozkiem,
ale musimy zaoferowac jej ciekawe pasje, swojg samodziel-
nosc¢ i tym podobnga atrakcyjnosc. Ja randkowatem. Uma-
wiatem sie z kobietami, a z biegiem rozwoju relacji pojawiat
sie i seks. Dziewczyny poznawatem na portalach randko-
wych. Wtasciwie nigdy nie miatem z tym problemu. Prezen-
towatem siebie zhumorem. Nie pisatem: ale jeste$ piekna
czy czego$ takiego. Pytatem np. czy umoéwi sie ze mna
na bieganie. | ona to robita. Naprawde poszlismy biegac.
Woézka nigdy nie ukrywatem. Kiedys$ dziewczynie ubranej
na zdjeciu w biata bluzke napisatem: ,Fajna biata bluzka,
pasowataby do mojego wozka”. Po prostu trzeba
sie wyroznic, zwréci¢ na siebie uwage.

IB: Co chciatby$ powiedzie¢ mtodym mezczyznom,
ktorzy dopiero ucza sie swojej niepetnosprawnosci
i zastanawiaja, czy ta sfera zycia bedzie dla nich
dostepna?

RM: Trzeba zadbac o siebie, pouktadad swoje zycie,
nauczyc sie swojego ciata, eksperymentowac, szukac
dla siebie najlepszych rozwigzan i nie rezygnowa¢. M

ilona.berezowska@integracja.org
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SEKSOWNIE NIEDOSKONAEA!

Kiedy petnosprawne kobiety w mediach spotecznosciowych coraz czesciej zwracaja
uwage na problem seksualizacji ich ciat, influencerka z niepetnosprawnoscia

Alex Dacy (znana jako Wheelchair_Rapunzel) apeluje, by ktos w koncu powiedziat,
ze ma fajny tytek. Ciato kobiety z niepetnosprawnoscia, szczegdlnie z widocznymi
dysfunkcjami, ciggle w opinii publicznej pozbawione jest seksualnosci.

Czy to kiedykolwiek sie zmieni?

znaczenie, cho¢ oczywiscie dla kazdego z nas stowo
satrakcyjny” znaczy co$ innego. Gdy zaczetam
interesowac sie chtopakami, nie wyobrazatam sobie wyjscia
zdomu bez makijazu, a dobieranie ciekawych stylizacji
z czasem przerodzito sie w pasje. Tak, przyktadatam sporg
wage do wygladu, bo chciatam i lubitam sie podobac.
Nadal zresztg lubie tadnie wygladac, choc odnalaztam
w sobie luz pozwalajacy nie zawsze byc¢ najlepsza wersja
siebie.

W ostatnich dniach na Instagramie projektu Sekson
stories pojawita sie intrygujaca influencerka: Dziewczyna-
_z_fioletowa_noga. Powiedziata, ze zawsze przyktadata
ogromna wage do makijazu, bo majac Swiadomosc¢ swojej
widocznej niepetnosprawnosci, lubi podkreslac urode.
Cho¢ to bardzo proste stowa, to przez szczero$¢, z jaka
zostaty wypowiedziane, juz zawsze beda ze mna.

Kobiety z niepetnosprawnosciami tez lubig sie podobac.

I mamy prawo do szczesliwych zwigzkédw. Prawo

do makijazu, seksownego ubioru i tego, by kto$ powiedziat,
ze mamy, cytujac Alex Dacy: ,,seksowny tytek”! | co sie z tym
wszystkim wiaze, chcemy dobrego seksu i orgazmoéw.

Dlaczego tak nam ciezko o nie poprosi¢?

Wiek nastoletni to trudny okres. Czas, w ktérym naszymi
poczynaniami rzadza hormony, a zwigzki budowane sa
nie tylko na podstawie wtasnych preferencji, ale tez tego,
co powie otoczenie. Gdy dorastamy, wchodzenie w zwigzki
staje sie tatwiejsze - mtodzi mezczyzni tez patrza
na wyglad, ale mam wrazenie, ze dysfunkcje ciata staja sie
mniej istotne, jesli druga osoba moze dac od siebie co$
wartosciowego. Nadal jednak kierujemy sie biologia...

I na tym mogtabym skonczy¢ - biologia to najczesciej
przewijajacy sie argument w kwestii seksapilu niepetno-
sprawnych ciat. Ale nie zamierzam, poniewaz w XXI wieku
ten argument juz nie dziata!

Wzorce seksownej sylwetki (szczegdlnosci kobiecej,
ale mezczyzn tez to dotyczy) zmieniaty sie przez lata.

Q trakcyjny wyglad zawsze miat dla mnie bardzo duze
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Inne wzorce byty w latach 60., a inne w 90. XX w.

Teraz wyszliSmy z etapu podziwiania bardzo szczuptych,
wysportowanych sylwetek na rzecz zachwytéw

nad ogromna pupa i kragtymi posladkami. Odwaze sie
powiedzied, ze to, co sie komu podoba, ksztattuja trendy.
Atrendy biorg sie od nas: co przebije sie w mediach, pojawi
na TikToku, zachwyci masy. | czasem ten zachwyt idzie

w kierunku, ktérego nikt sie nie spodziewat.

Nie wiem, czy kiedykolwiek ciato z niepetnosprawnoscia
bedzie uznane za najseksowniejszy wzorzec. Wyobrazacie
to sobie? Petnosprawne dziewczyny poddajace sie
operacjom, aby zyskac skolioze? Chodzace na zgietych
nogach, aby naby¢ przykurcze?

W koncu skolioza jest choroba, tak jak wiele niepetno-
sprawnosci (cho¢ oczywiscie nie wszystkie). | nie wyobra-
zam sobie, aby mezczyzna méwit mi, ze mam pieknie
krzywe plecy i zachwycajaco nie prostuje nég. Nie czuta-
bym sie komfortowo, wiedzac, ze gtéwnym wabikiem
jest choroba mojego ciata.

Mam boskie piersi i wiele innych atutéw, ktére lubie
podkresla¢. | mam prawo cenié¢ w sobie wybrane cechy,
bo chyba nie istnieje na Swiecie osoba, ktéra akcepto-
wataby kazdy skrawek swojego ciata.

Ale to tez sie zmienia, bo ludzie maja rézne potrzeby
i choc ja takich komplementéw nie chce, to kto$ ma prawo
ich oczekiwac.

Kobiety z niepetnosprawnosciami, a stopniowo tez
mezczyzni, coraz odwazniej méwig w mediach spoteczno-
$ciowych o tym, Zze chca by¢ zauwazone. Chcemy by¢
seksowni tacy, jacy jestesmy, bo seksapil to nie tylko ciato!
Normalizacja tego, jak bardzo jesteSmy biologicznie
réznorodni, moze tylko prowadzi¢ do lepszego $wiata.
Petnego mitosci, pozadania i seksu.

Zamiast prezentdéw pod choinka, zycze Wam i sobie,
bysmy jak te prezenty byli rozpakowywani. Ze wstydu
i skrepowania. Ze stereotypéw i uprzedzen.

Wesotych Swiagt! W

AN A

SYLWIA BtACH - programistka, pisarka, blogerka, dziataczka spoteczna, modelka. Wyrdzniona przez marke
Panache w konkursie Modelled by Role Models Nowy Wymiar Pigkna jako ,Wz6r do Nasladowania”.

Pojawita sig na oktadce ostatniej edycji magazynu ,Harper’s Bazaar” jako finalistka konkursu ,,Evoque — I'm on
the move” — dla kobiet wprawiajgcych inne kobiety w ruch, i na oktadce ,Integracji” — w numerze o kulturze
(5/2020). Finalistka konkursu Mocne Strony Kobiety magazynu ,Cosmopolitan”. Pracuje w Poznanskim Centrum
Superkomputerowo-Sieciowym. Po godzinach tworzy sklepy i strony internetowe. Choruje na rdzeniowy zanik

i miesni, porusza sig na wozku. W 2017 r. znalazta sig w | edyciji Listy Mocy, publikacji wydanej przez Integracie,

z sylwetkami 100 najbardziej wptywowych Polek i Polakdw z niepetnosprawnoscig. Wigcej: sylwiablach.pl.
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SAMOCEWNIKOWANIE

DROGA DO NIEZALEZNOSCI | PEWNOSCI SIEBIE

Dla niektorych z nas oproznianie
pecherza moczowego nie jest niestety
rutynowg czynnoscia fizjologiczna,
lecz w pewnym sensie procedura
medycznga. Wywotane wadami
wrodzonymi lub uszkodzeniami drog
moczowych i rdzenia kregowego
przewlekte trudnosci w oproznianiu
pecherza powoduja, ze konieczne
staje sie samocewnikowanie.

procedura samocewnikowania, polega na wprowa-

dzeniu do pecherza poprzez cewke moczowa
jednorazowego cewnika. Niezwtocznie po oproznieniu
pecherza cewnik jest wyjmowany. Wedtug srodowiska
medycznego cewnikowanie przerywane jest referencyjna
metoda oprdzniania pecherza moczowego*.

Cewnikowanie przerywane, bo tak nazywa sie

CZESTO | REGULARNIE

Pecherz nalezy oprozniac przynajmniej 4-6 razy
dziennie, aby zapobiega¢ pojawieniu sie bakterii
w moczu. Picie duzej ilosci wody pomaga zadbaé
o zdrowy uktad moczowy.

Cewnikowanie jest czynnosciag bardzo intymna,
ale nie powinno wprawiac uzytkownikéw cewnikéw
w nadmierne zaktopotanie. Podpowiadamy, co warto
zrobi¢, aby przebiegato sprawnie.

Przede wszystkim nie nalezy obawiad sie przerywania
wykonywanej aktywnosci albo spotkania dlatego,
ze trzeba w ich trakcie i$¢ do toalety. Przeciez kazdy tego
potrzebuje! Wychodzac zdomu, warto spakowaé do
torby czy plecaka kilka cewnikéw. Nie zajmuja wiele
miejsca, a moga sie przydac. W wybranym urzadzeniu,
na przyktad telefonie komoérkowym, mozna ustawic
alarm, ktory bedzie przypominat o koniecznosci opréz-
nienia pecherza. Regularno$¢ odgrywa kluczowa role.

Niektdrzy juz od dziecinstwa oprézniaja swoj pecherz
za pomoca cewnika. Warto jednak by¢ uwaznym.
Rutyna powoduje, ze czasami pomijamy wazne etapy,
co moze doprowadzi¢ do istotnych problemoéw. Aby ich
uniknac, polecamy kierowac sie ponizszymi zasadami:

5 ZASAD SAMOCEWNIKOWANIA
Cewnikuj sie regularnie i czesto.

Réb to skutecznie.

Pamietaj o higienie.

Nawadniaj sie regularnie.

Regularnie oprozniaj jelita.

v

vVvyyy

MAKSYMALNA CZYSTOSC

Higiena rak w procesie samocewnikowania stanowi
bardzo wazny element. Mycie rak jest skuteczng metoda
zapobiegajaca wnikaniu bakterii do pecherza, a co sie
z tym wigze - zakazeniom uktadu moczowego. Jesli
nie ma pod reka mydta i cieptej wody, nalezy uzy¢
chusteczek dezynfekujacych lub Zelu. Rece warto
osuszac czystym recznikiem papierowym. Nigdy nie
wolno uzywac cewnika dwukrotnie - nawet podczas
drugiej proby umieszczenia go w cewce moczowej.

Po uzyciu cewnik zawsze nalezy wyrzuci¢ do kosza
na $mieci.

Bez wzgledu na to, czy sam pacjent albo bliska mu
osoba dopiero przygotowuje sie, czy stosuje juz metode
cewnikowania przerywanego, pojawiajace sie pytania
sg catkowicie naturalne. Odpowiedzi i wsparcia warto
szukac u profesjonalistéw.

Wieloletnie doswiadczenie, badania i obserwacje
potrzeb pacjentéw prowadzone przez firme Coloplast
wykazuja potrzebe edukacji i wspierania 0séb z intym-
nymi problemami zdrowotnymi. Poczatkujacy
uzytkownicy cewnikéw maja wiele pytan, dlatego firma
realizuje dla nich wsparcie w ramach Programu
Coloplast Care - Wsparcie w samocewnikowaniu.
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Opracowanie: Zespof firmy Coloplast, fot. Courtney Allan, Koby Leon, Lifestyle
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OPIEKUN PROGRAMU

Program Coloplast Care - Wsparcie w samocewniko-
waniu stworzony jest, aby pomagac znalez¢ odpowiedzi
na nurtujace uzytkownikéw pytania i wprowadzi¢ ich
w odpowiednie procedury samocewnikowania.
Skierowany jest do 0so6b, ktore otrzymaty wskazanie
do stosowania badz stosujg juz metode cewnikowania
przerywanego. Opiekun, pozostajac w statym kontakcie
z uczestnikiem Programu, uzupetnia edukacje
przekazywana przez pracownika ochrony zdrowia.
Dla niektérych os6b motywujace jest poznawanie
inspirujacych historii innych uzytkownikéw. Po zakon-
czonej rozmowie opiekun moze przesta¢ do uczestnika
biuletyny informacyjne, dotyczace zycia z dysfunkcja
pecherza, refundacji cewnikéw czy poradni oferujacych
wsparcie na danym terenie. Co wiecej, uczestnik
Programu otrzymuje mozliwo$¢ bezptatnego przetesto-
wania cewnikéw urologicznych dopasowanych do jego
indywidualnych potrzeb.

WSPARCIE ONLINE, NARZEDZIA | PORADY
W czasach COVID-19 nauczylismy sie korzysta¢ z dobro-
dziejstw internetu, ktéry stat sie miejscem spotkan
i zdobywania informacji. Strona internetowa
www.coloplast.pl oferuje dostep do rzetelnych
i profesjonalnych wskazéwek, poradnikow, a takze
artykutéw dotyczacych wielu zagadnien.
Jak rozmawiac z innymi o samocewnikowa-
niu? Co z relacjami intymnymi i seksem?
Na stronie www.coloplast.pl znajduja
sie takze filmy instruktazowe, pokazu-
jace jak wtasciwie uzywaé cewnika.
Moga by¢ wartosciowym wsparciem
na kazdym etapie.

Zycie uzytkownikéw cewnikéw
nie zawsze jest tatwe, ale nie musi by¢
tak trudne, jak je maluja. Dlaczego wiec
nie skorzystac ze wsparcia i razem péjsé

(W

Telefoniczne
Centrum Pacjenta
Coloplast

800 300 300

Aby dotaczy¢ do Programu Coloplast Care - Wsparcie
w samocewnikowaniu, nalezy zadzwoni¢ pod numer
bezptatnej infolinii: 800 300 300 lub wypetnic krotki
formularz online dostepny na stronie producenta pod
adresem: www.coloplast.pl/care, gdzie znajduja sie
takze zasady uczestnictwa w programie. Warto skorzy-
sta¢ z porad i wsparcia, ktére pomoga cieszyc sie
zyciem.

WARTOSCIOWA WIEDZA SPECJALISTOW
Wykorzystujac transmisje wideo, firma Coloplast
organizuje webinary urologiczne skierowane
do uzytkownikéw cewnikéw. Podczas takich spotkan
prezentowane sg przez specjalistow na przyktad
Wytyczne Polskiego Towarzystwa Urologii Dzieciecej
(PTUD) dotyczace postepowania z pacjentem z neuro-
genng dysfunkcja dolnych drég moczowych, zalety
stosowania cewnikoéw hydrofilowych czy zasady
refundacji cewnikéw jednorazowych. Warto zapytac
o dobdr odpowiedniej procedury cewnikowania
lub wskazéwki dotyczace codziennego zycia i stosowa-
nia cewnikoéw. Organizatorzy zawsze pozostawiaja
przestrzen na pytania od uczestnikoéw, na ktére od razu
udzielajg odpowiedzi. Ostatnie takie spotkanie odbyto
sie 25 listopada 2021 r., a producent zapowiada kolejne.
Aby by¢ na biezaco, warto $ledzi¢ profil Coloplast
PL na Facebooku lub strone internetowg
www.coloplast.pl w zaktadce Urologia. l

* Apoznanski W., Chrzan R., Cygan A.,
Koszutski T., Skobejko-Wtodarska L.,
Zalecenia Polskiego Towarzystwa Urologii
Dziecigcej dotyczgce postepowania
u dzieci z neurogenng dysfunkcjg dolnych
drég moczowych, Analiza przypadkow,
,Pediatria” 1/2021, s. 16-17.

= HIGH PERFORppe
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ORTOREKSJA,
CZYLI ,,ZBYT ZDROWE” JEDZENIE

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

Konsultacja: Marta Bogucka, psycholog,
psychoterapeuta, pracuje z mtodziezg i dorostymi
w gabinecie Przystan Po Wsparcie — Centrum
Psychoterapii i Rozwoju w Warszawie

szystko dlatego, ze w dzisiejszych czasach jest
Wprawdziwy »,boom” na zdrowe odzywianie.
Zdrowe odzywianie, czyli eliminacja ttustych
mies, stodyczy, stosowanie zdrowych zamiennikéw, picie
duzejilosci wody, a takze sprawdzanie sktadow. Oczywiscie
nie ma w tym nic ztego - sprawdzanie sktadu produktéw
moze nam pomdc wybrad ten najlepszy i najzdrowszy,
z jak najmniejsza zawartoscia cukru, soli czy dodatkow
chemicznych (ulepszaczy smaku). Ale czytanie etykiet
to jeszcze nie ortoreksja. Problem zaczyna sie, kiedy
np. osoba, ktéra nie jest uczulona na gluten, zaczyna go
unika¢, wmawiajac sobie, ze robi to dla swojego zdrowia.

To duze uogblnienie, ale osoba chora na ortoreksje
dazy do jak najzdrowszego odzywiania sie, obsesyjnie
kontroluje to, co ma na talerzu, zaczyna unikac jedzenia
w restauracjach, liczy kalorie, czyta wszystkie ksiazki
o dietach i przesadnie dba o to, co je. Kontrolowanie
jedzenia staje sie jej gtéwnym celem i sensem.

Za tworce pojecia ortoreksji uwaza sie Stevena
Bratmana. W ksigzce W szponach zdrowej zywnosci opisat
wtasne doswiadczenia, ktére w duzej mierze zapoczatko-
wali jego rodzice - lekarz (bo Bratman jest medykiem) byt
alergikiem, a wiec wielu rzeczy nie mégt jes¢. Radykalna
dieta spowodowata, ze coraz bardziej bat sie jedzenia.

W konsekwencji zaczat unikaé niektérych produktow,
ktore wydawaty mu sie toksyczne czy tez dla niego
szkodliwe. Pracowat nawet nad stworzeniem diety cud,
dzieki ktorej miat zachowad wieczng mtodosc. W pore
jednak zorientowat sie, ze jego problemy wynikaja

z zaburzen psychicznych.

- Bratman stworzyt kwestionariusz 10 pytan, ktory
ma pomac przy okresleniu, czy osoba cierpigca na ortoreksje
ma zaburzenia kompulsywno-obsesyjne. Czy pacjent ma ta-

Ortoreksja to choroba majaca podtoze
psychiczne, jednak dotyczy... jedzenia.
Chorzy na ortoreksje obsesyjnie
kontroluja to, co jedza. Coraz wiecej
produktow znajduje sie na cenzuro-
wanym, do tego dochodazi liczenie kalorii
oraz sprawdzanie sktadu i zrodta
pozywienia. Tak naprawde bardzo
trudno rozpoznac ortoreksje. Dlaczego?

kg osobowos¢? Kwestionariusz nazywa sie ORTO-15,

jest dostepny online - méwi psycholog Marta Bogucka

z gabinetu Przystan Po Wsparcie - Centrum Psychoterapii
i Rozwoju w Warszawie.

NIEWINNY POCZATEK ORTOREKSJI

Rozpoznanie ortoreksji jest niezwykle trudne.
Zaburzenie zaczyna sie podobnie jak kazdy natég -
od jednej decyzji. W tym przypadku jest to podjecie ,,walki”
o zdrowie za pomocg zdrowego odzywiania. Hipokrates
mawiat, ze jedzenie powinno by¢ naszym lekarstwem.
| wiele 0s6b w dzisiejszych czasach stara sie kierowaé
tym stwierdzeniem. Poczatkowe wyeliminowanie niezdro-
wych produktéw prowadzi jednak do dalszych wyrzeczen.
Chory na ortoreksje zaczyna wmawiac sobie, ze niektdre
produkty mu szkodza i coraz wiecej rzeczy znajduje sie
na zakazanej liscie. Dlaczego?

- Jesli rezygnujemy z czegos, czego nie lubimy, to nie ma
problemu. Podobnie jak np. w tym, Ze ograniczamy czerwo-
ne mieso czy fast foody, bo sq niezdrowe. Ortoreksja
zaczyna sie wtedy, kiedy wymyslamy co tydzier nowe rzeczy.
Na przyktad w tym tygodniu odstawimy jajka, bo podnoszg
cholesterol. W kolejnym odstawimy mleko z powodu zawar-
tosci szkodliwych substancji itd. Ortoreksja prowadzi
do monodiety - podkresla psycholog Marta Bogucka.

Obsesja na punkcie zdrowego odzywiania sprawia,
ze w pomidorach chory widzi pestycydy, w jogurtach
ulepszacze smaku, w miesie antybiotyki, w satacie otow,

W ryzu arsen... Mozna wymienia¢ bez konca. Z czasem
dochodzi do tego, ze na talerzu zostaje kilka produktow.
Jako jedyne uznane sg za zdrowe. Jednak zle zbilansowana
dieta prowadzi do niedoboréw witamin i mineratow,
zachwiania gospodarki hormonalnej organizmu,
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problemdw z odpornoscia, a takze koncentracja. W efekcie
obsesja na punkcie zdrowego odzywiania zaczyna niszczy¢
organizm i w skrajnych wypadkach moze wymagac
hospitalizacji.

JAK ROZPOZNAC ORTOREKSJE?

Osoby chore nie widza problemu - dla nich zdrowe
jedzenie jest sposobem zycia, walka o zdrowie. Z czasem
zaczynaja unikaé spotkan towarzyskich (nie jedza na nich,
czesto tez musza odpowiadac na pytania o to, dlaczego
ich jadtospis jest taki ograniczony), czesto udaja, ze co$ ich
uczula. Na zakupach w sklepie poswiecaja duzo czasu
na czytanie nie tylko etykiety, ale tez sprawdzanie zrodta
danego produktu - przyktadowo buraki musza by¢ z ekolo-
gicznego gospodarstwa, najlepiej z Polski, a na dowéd
osoba chora szybko sprawdza gospodarstwo w sieci.

To jednak nadal nie jest problem dla chorego. Jak wiec
pomédc komus, kto tej pomocy nie szuka?

- Chorego na ortoreksje szybciej zdiagnozuje otoczenie.
Dla bliskich zachowanie chorego jest meczgce. Mndstwo
ograniczen, ciggte planowanie positkéw i bardzo dtugi czas
spedzony na zakupach. Czesto ludzie niemajgcy wiedzy
o tym, ze istnieje takie pojecie jak ortoreksja, uwazajg,

Ze jest to zdrowe Zywienie, zdrowy styl Zycia. Jednak zacho-
wanie pacjentow idzie tu w kierunku agresji wobec otocze-
nia. Zaczynajq zwracac uwage innym, terroryzowac rodzine,
przekonywac na site, ze dany produkt jest zty. Wtgcza sie
agresja, che¢ walki, chcg podporzgdkowac innych -

takich osob nie da sie przekonac, nie zmieni sie ich poglg-
dow - opowiada o chorych Marta Bogucka.

Jaki procent czasu poswiecam na planowanie positkéw?
Jak czesto mysle o jedzeniu w ciggu dnia? Ortoreksja to
non stop myslenie o jedzeniu. Planowanie go. Zero sponta-
nicznosci, za to skrupulatnie zaplanowane positki. Chorzy
na ortoreksje, panujgc nad jedzeniem, tworza sobie ztudne
poczucie bezpieczenstwa i poczucie kontroli nad catym
zyciem. A czesto maja wiele niepouktadanych spraw.

Rodzina zazwyczaj zauwaza, ze chory na ortoreksje mowi
tylko o jedzeniu i tylko o nim mysli. Zaczyna to zwracaé
uwage, az w koncu dochodzi do konfrontacji. Pacjent
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wymysla, ze soki z kartonu sa zte, mozna pic tylko z butelki,
fiksuje sie na ekojedzeniu, usuwa z menu wszystko,

co niezdrowe jego zdaniem, a w efekcie koficzy na mono-
diecie. Kilka produktéw, ktére nadaja sie do jedzenia,

nie uzupetnia zapotrzebowania na witaminy i mineraty
odzywcze. Pacjent chudnie, zaczyna mieé problemy
zdrowotne, ale problemu nie widzi...

- W ortoreksji celem nie jest schudniecie, ale paradok-
salnie: osiggniecie zdrowia, unikniecie choréb cywilizacyj-
nych, poprawa kondycji. W bulimii i anoreksji celem jest
chuda sylwetka, a w ortoreksji zatozeniem jest zdrowie.
Wspdlne dla anoreksji i ortoreksji sq rytuaty zwigzane z jedze-
niem, restrykcje, nadmierne skupianie sie na jedzeniu, dgze-
nie do perfekcjonizmu. Jedzenie staje sie stylem zycia, daje
ztudne poczucie bezpieczeristwa - dodaje Marta Bogucka.

JEDZENIE DAJE KONTROLE NAD ZYCIEM

Czesto chorzy na ortoreksje maja iluzoryczne poczucie
bezpieczenstwa. Polega ono na tym, ze gdy kontroluja je-
dzenie i maja plan, to kontroluja swoje zycie. Niestety,
jest to ztudne - uciekaja w planowanie, zeby mie¢ kontrole,
ale nie maja jej w rzeczywistosci. Zaburzenie ortoreksji
wynika tez z niepouktadanych spraw w zyciu, ludzie chca
zagospodarowac jeden obszar, a wtedy wydaje im sie,
ze maja kontrole nad zyciem.

Wysoki poziom kontroli i perfekcjonizm majg zapewnié
poczucie bezpieczenstwa i wyeliminowac nieprzewidy-
walne, np. choroby, ktére w ich mniemaniu wyeliminuje
zdrowa dieta. Niestety, rzeczywistos¢ jest inna, bo wycien-
czony organizm tatwiej poddaje sie infekcjom.

LECZENIE ORTOREKSJI

Charakter zaburzenia jest trwaty i utrzymuje sie
przez dtugi czas. Przy leczeniu stosuje sie najczesciej
terapie poznawczo-behawioralna.

- Trzeba wskazac zrédto choroby oraz pokazac konsek-
wencje dalszego takiego odzywiania sie. Ze taki styl zycia
prowadzi do wyniszczenia organizmu. Poza tym wazna jest
wspdtpraca pacjenta z dietetykiem oraz farmakoterapia -
podsumowuje psycholog Marta Bogucka. M
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FINAL KONKURSU
LAUR PARAOLIMPIJSKI

Warsztatem, dojrzatoscia, sercem

i intuicja kierowali sie cztonkowie

jury | edycji Ogolnopolskiego Konkursu
Poetyckiego ,,Laur paraolimpijski”

i nie mieli tatwego zadania. W konkursie
wzieto udziat 230 autorow, ktorzy
nadestali 432 wiersze. Po wstepnej
selekcji jurorzy analizowali 153 utwory.

wodniczaca jury prof. Anna Nasitowska, prezes
Stowarzyszenia Pisarzy Polskich, poetka, pisarka,
literaturoznawczyni i wyktadowczyni akademicka.

Pod wrazeniem talentu uczestnikoéw byt réwniez
dr Krzysztof Zuchora, nauczyciel akademicki, poeta
i nestor ruchu olimpijskiego.

- Bytem zdumiony dojrzatoscig wielu tekstéw. Widac
w nastawieniu autoréw ched, aby pokazac sport jako trwaty
element sztuki. To co$ niebywale pieknego. Cztowiek
od zawsze szuka przeciez w sporcie swojej tozsamosci.
Autorzy chetnie nawigzywali do korzeni sportu, do starozyt-
nosci. Starozytny Grek dla jednej chwili btysku byt gotow
poswiecic¢ dtugie, lecz monotonne zycie. Igrzyska zachowujg
te perspektywe - powiedziat dr Zuchora, ktéremu stan
zdrowia nie pozwolit na osobisty udziat w obradach jury,
ale z uwaga ocenit wiersze korespondencyjnie.

Autorom nie zawsze pomagato czerpanie ze starozytnosci.

- Okazato sie, ze nie nagrodziliSmy wierszy z bardzo
silnymi odniesieniami do kultury antycznej. Te najmocniejsze
byty oparte na innych doswiadczeniach i bazie kulturowej
- ocenita prof. Nasitowska.

Jurorzy byli zgodni, ze ocena i wybér zwycieskich
utwordw to szukanie rownowagi pomiedzy tym, co stanowi
o wartosci poetyckiej, a emocjami.

- Mam wrazenie, Ze ocenianie poezji jest bardzo trudne.
Zdarzato sie, ze wiersze miaty poruszajgcq tresé. Przeczyta-
nie ich byto mocnym, ciekawym i jednoczesnie intensyw-
nym przezyciem - uznat Grzegorz Uzdanski, pisarz i poeta,
m.in. prowadzacy strone ,Nowe wiersze stawnych
poetéow”.

- Wybierajgc wiersze, kierowalismy sie ich wartosciami
poetyckimi, ale c6z to jest wartos¢ poetycka? Raz bedzie
to jakis wysmakowany warsztat, a raz oszczednosc stowa
i pewna swiadomos¢ ograniczen. StaraliSmy sie wywazy¢

P oziom konkursu byt bardzo wysoki - ocenita prze-

pomiedzy autentyzmem doswiadczenia a warsztatem
literackim - przekonywata przewodniczaca jury.

- Przy ocenie nie mozna wytgczy¢ emocji, poniewaz to one
sqg Srodkiem wyrazu. Prawdziwym jednak sprawdzianem
dla dojrzatej sztuki jest jej autentycznosc, odpowiedz
na pytanie, czy nie ma tam udawania. Czy te przezycia
i emocje wynikajg z lirycznego piekna. Autorzy nawigzywali
do wtasnych doswiadczen - i literackich, i tych zakorzenio-
nych na sportowej arenie. Urzekt mnie szczegdlnie jeden
tekst. Byt prosty, o wzajemnych relacjach i uktadaniu ich
na boisku i poza nim. Jakos zapomniatem, Ze oceniam,

i datem sie temu po ludzku otworzy¢ - wspomniat
w rozmowie telefonicznej dr Zuchora.

Pomimo réznych kryteriéw wyboru zwyciezca zostat
wytoniony niemal jednogto$nie. Jego i pozostatych
finalistow poznalismy podczas gali konkursu ,,Cztowiek
bez barier 2021”, 3 grudnia w Zamku Krélewskim w War-
szawie. Tego tez dnia premiere miat pokonkursowy tomik
poetycki Laur paraolimpijski, zawierajacy utwory nagro-
dzone i wyrdznione przez jury oraz rekomendowane
przez nie do publikacji.

Obrady jury odbyty sie 15 listopada w Stacji Muranéw
przy ul. Andersa 13 w Warszawie. Stacjonarnie wzieli
w nim udziat: prof. Anna Nasitowska, Grzegorz Uzdanski,
Ewa Pawtowska, prezes zarzadu Integracji, i Janka Graban,
redaktorka literacka magazynu ,Integracja”. Koresponden-
cyjnie swoje oceny przekazali: Paulina Malinowska-
-Kowalczyk, sekretarz generalna Polskiego Komitetu
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Paraolimpijskiego, Damian Pietrasik, paraolimpijczyk,
ptywak i poeta, oraz dr Krzysztof Zuchora. Jurorzy
przyznawali punkty utworom opatrzonym unikatowymi
kodami, nie znajac nazwisk ich autorow.

Organizatorem konkursu jest Fundacja Integracja,

a partnerem strategicznym Polski Komitet Paraolimpijski.
Partnerami wydarzenia byli: Stowarzyszenie Pisarzy
Polskich i firma Enea, a patronat honorowy sprawowata
Ambasada Japonii w Polsce.

Dziekujemy wszystkim za udziat w konkursie, a nagro-
dzonym twdrcom serdecznie gratulujemy. Zapraszamy tez
do kolejnych edycji konkursu - informacje o nich beda
ogtoszone w mediach Integracji i na jej stronie.

Oto zwyciezcy | Ogélnopolskiego Konkursu
Poetyckiego ,,Laur paraolimpijski”

| NAGRODA

Jerzy Fryckowski
Trzy sonety paraolimpijskie

» PIOTR KOSEWICZ. RZUT DYSKIEM

Te rzezbe zna caty Swiat. Zaraz przylgne do niej.

Wchtonie mnie zimny kamien. Dton skonczy sie dyskiem.
Puszcze w ruch kosmiczny ksztatt. Gwiazdy beda bliskie.

Za moim pierwszym rzutem kometa zaptonie.

Pokonac grecka rzezbe. Drewno bardzo sliskie.

Lecz od czego sa dzisiaj moje silne dtonie.

Dysk przecina powietrze. Pedzi w cztery konie.
Karmiac wszystkie kamery zwycieskim rozbtyskiem.

Zanim dysk sie rozbije na nieba putapie
i spadnie perseidéw w sierpniu ztotym deszczem,
przegrani beda szukac tej Polski na mapie,

o ktdérej Konopacka uczyta ich jeszcze.
Hymn gtaszcze ztoty medal, tza na niego kapie.
Jedni maja goraczke, inni zimne dreszcze.

» JUSTYNA KOZDRYK. PODNOSZENIE CIEZAROW

Dzisiaj zndw wam zatancze na gietkim pomoscie,
bo ze sztanga wycisne kilka razy siebie.

Zacisne zimny metal w rekordu potrzebie

i dzieciece marzenia otworze na osciez.

Bo nie ma takiej sity, ktéra je pogrzebie.

Moca sa moje dtonie, mowigc tak najprosciej.
Uwierzcie wszyscy we mnie i sztange podnoscie,
wtedy najnowszy rekord sercem zakolebie.
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Trzymam nad gtowa ciezar. Niebieskie sklepienie.

Jestem tylko kobieta. Nie greckim Atlasem.

Juz medal gtaszcze brazem moje podniebienie.

Ciagle walcze z ciezarem, Sciskajac sie pasem.

Kiedy sztanga nad gtowa unosi sie cieniem,

staje sie pamiecia tych, co przegrali z czasem.

Stonce nie razi w oczy. Czuje, ze znicz ptonie.

Serce juz sie wyrywa. Bieznia w stopy parzy.
Kwitnie wieniec laurowy u greckich ottarzy.

Powiewa ponad sto flag w stadionu koronie.

Ona siegnac po sukces zaraz sie odwazy.

Niech tylko biatg wstazka potacza ich dtonie.
Chciataby zdoby¢ ztoto. Moze siegnie po nie.
Jeszcze ostatnia prosta. Odgtos komentarzy.

Goni oddech rywalek. Wyprzedza je wtasnie.

Zadna nie widzi mety. Ufa partnerowi.

» JOANNA MAZUR. BIEG NA UWIEZI 1500 METROW

Znbéw musi by¢ najlepsza, zanim ptomien zgasnie.

Komu poswieci sukces? Zbytecznie sie gtowi.
Schowa go pod poduszke. Tej nocy nie zadnie

i zaniesie rado$¢ tam, gdzie niosa jg zdrowi.

Il NAGRODA (EX AEQUO)

Mateusz Barczyk

teraz pomysl; pochodnia podpala wieniec.
korona ptomieni. popioty umystu feniksa
wnikaja w korzenie ziemi.

pomysl o tym inaczej; jest noc i tylko
ztote gwiazdy wygladaja spomiedzy
ciemnosci w gorze. gotebie ubrudzone
ziemia odlatuja do cieptych krajow.

wyobraz sobie; twoje wtasne neurony
drzacymi palcami oddzielaja ziarnka bélu
od rzeczywistosci. wyobraz sobie ped,
ktory nie jest ucieczka, a stawieniem czota.

poczuj; cisza sprawia cierpienie. tylko przy
wrzaskach mozna wstuchacd sie w siebie.
fale nie smagaja juz ztocistych piaskéw
wybrzeza. wschodzi stofice. spokoj.

» MARIEKE PODEJMUJE DECYZJE. JEST SPOKOJNA
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Mariola Kruszewska

» WZRASTANIE W SRODOWISKU NIENATURALNYM
Ro6za Kozakowska

Panie przebacz mu
bo dobrze wie co czyni

tetnigcy gniew ma kolor ptatkow
wylewa sie struzka krwi
wsacza w chtodng pamied zacisnietej piesci

pod czyje skrzydta uciec
w jakich lisciach ukryé niewinnosc¢ paku

witka mtodego pedu ma twardosc pancerza
jeszcze nie wie jak jest wysokopienna
gdy oplata zimne stopy Zbawiciela na krzyzu

sina todyga obrosta z czasem kolcami

strzez sie ostrych stow dziurawigcych prostote ducha
bron kwiatu przed jadem nienawisci

bedzie to twoje najcenniejsze zwyciestwo

ufaj Mu

widocznie potrzeba byto lodowatych lat wytrwatej wegetacji
by zakorzenié sie w zyznej glebie spokojnego ogrodu

spojrz

w samo potudnie mroznej zimy zabtysto storice

purpura rozkwitta blaskiem

ztota

Oktadka tomiku
Laur paraolimpijski

11l NAGRODA

Marcin Hatas
» GABRIEL ARAUJO

Ptyne

Bez rak

Zbyt krétkimi nogami
By biec

Nie chodze po wodzie
Jak Jezus

Nie tone bez wiary
Jak Piotr

Nie ptyne
Jak ryba

Nie mam ogona

Ani ptetw

Tylko bolesna kpine genéw
Z Wszechmocy Boga

Jak mezczyzna

Jak dziecko bezradne
Szczesliwy

Jak kiedys

W wodach ptodowych

Ptyne
Najszybciej jak umiem
Ruchami ramion i gtowy

Na krzyzu ptyne
I skrzydtach

Marcin Hatas
» ROZA KOZAKOWSKA

Antyczny heros

Doskonato$é miesni

Rzut dyskiem pchniecie kulg
Postac wyrzezbiona z biatego
Marmuru

To wszystko wyglada
Tak bardzo inaczej

Mata dziewczynka bita
Tak zeby zabi¢
Nie udato sie

INTEGRACJA 6 (170) = 2021

Opracowanie: llona Berezowska, Agnieszka Sprycha, Janka Graban; fot. Marta Kusmierz
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Wrog krazacy

W drobinkach krwi

Porazajacy miesnie jak ciosem
Siekiera

Nie udato sie

Stoje wyrzezbiona

Nie zmarmuru

Zciataiz krwi

Z bolu i zaci$nietych warg
Z ciemnosciizsoli
Zakrzeptej pod powieka

Rzut kulag

Maczuga

Dwanascie prac
Dwiescie odrobionych
Monotonnych prac:

Przetrwac i zy¢

WYROZNIENIE
Monika Deker-Kot
» MOJA NAJPIEKNIEJSZA CORKA

Pani coérka urodzita sie bez rak
Przykro mi bardzo

Lekarka cicho zamyka drzwi
Szpitalna, sterylna biel

zimno

| r6zowa buzia spokojnie Spigcego noworodka

Moja najpiekniejsza corka
Ptacze

Moja cérka urodzita sie bez rak
Ciesze sie bardzo

Otwieratam przed nig wszystkie drzwi

Swiat jest kolorowy i wielki
Ciepto

I uSmiechnieta buzia Mistrzyni Olimpijskiej w Ptywaniu

Moja najpiekniejsza corka
Ptacze

ki Konkurs Poez)
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Zdobywca Il nagrody - w towarzystwie prezes Integracji,
sekretarz generalnej PKPar, radcy Ambasady Japonii
i prowadzacej gale Marty Kielczyk

Organizator: Partner strategiczny:

INTE N Polski
GRA @5
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Partnerzy:

Enea

Patronat honorowy: Patronat medialny:
Ambasada Japonii w Polsce

Wy . nie(pelno|sprawni.pl
B4 Stowarzyszenie
“.‘ Pisarzy Polskich 6@%
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WARTO OBEJRZEC wkiNiE, NA DVD, PORTALU FILMOWYM

MATKI SIEACZKI

5 kobiet, rez. i scen. Barbara Biatowas,
zdj. i montaz: Filip Ozarowski,

muz. Tomasz Ogoérczak, prod. Opolskie
Stowarzyszenie Rehabilitacji

w partnerstwie z Instytutem Nauk
Pedagogicznych Uniwersytetu
Opolskiego 2020

Dokument zrealizowany w ramach
projektu ,,Sita Kobiet 2”, finansowanego
przez Samorzad Wojewddztwa Opolskiego
i PFRON.

Poznajemy pie¢ matek i pie¢ historii.
Widzimy zycie ich i dzieci z niepetno-
sprawnoscia. Wszystkie przechodzity
zdrowe cigze i prawidtowe porody.
Diagnozy dotyczace dzieci pojawity sie
po ich urodzeniu. Tylko jedna matka miata
w miare profesjonalng opieke, otrzymujac
w szpitalu wskazowki i skierowania, by
konsultowac zdrowie synka i zapewni¢ mu
opieke. Pozostate zostawiono same sobie.
Wszystkie musiaty znalez¢ ogromne
poktady sity, by udzwignaé ciezar,
jaki dato im zycie.

Pomystodawczyniami sfilmowania
opowiesci matek walczacych o dzieci sa:
Matgorzata Bilinska, wiceprezes i fizjo-
terapeutka Opolskiego Stowarzyszenia
Rehabilitacji, i dr Ewelina Konieczna
z Instytutu Nauk Pedagogicznych Uniwer-
sytetu Opolskiego. ,,Bohaterami w tych
rodzinach sg tez ojcowie i by¢ moze to im
bedziemy chciaty poswiecié kolejna
odstone projektu o sile 0séb z niepetno-
sprawnoscig i ich opiekunoéw” - zapowia-
da szefowa Stowarzyszenia.

Szukajcie filmu na kanale You Tube.

sean PENN michelle PFEIFFER

Sam

liczy sie tylko mitosé

OJCEM BYC
Sam, rez. Jessie Nelson, scen.
Jessie Nelson/Kristine Johnson,
zdj. Elliot Davis, muz. John
Powell, prod. USA 2001

Sam Dawson (Sean Penn)
to dorosty mezczyzna o umysle
siedmiolatka. Pracuje w kawiarni,
gorliwie wypetniajac swoje
obowiazki. Z przelotnego zwigzku
z bezdomna kobietag ma céreczke
Lucy Diamond (Dakota Fanning).
Wychowuje jg samotnie, wspie-
rany przez kilkoro wiernych
przyjaciot, ale podobnie jak on
borykajacych sie z niepetno-
sprawnoscia.

Gdy dziewczynka idzie

do szkoty, zaczynaja sie problemy.

Ojciec zauwaza, ze corka
powstrzymuje sie od nauki,
aby nie by¢ madrzejsza od niego.
Do tego pracownicy opieki
spotecznej dochodza
do wniosku, ze Samowi nalezy
odebrac¢ prawa rodzicielskie.
Rozpoczyna wiec walke o odzy-
skanie Lucy, w czym pomaga mu
adwokat Rita Harrison (Michelle
Pfeiffer).

Wspotpraca prawniczki
z Samem wptywa pozytywnie
na jej zycie rodzinne, a zwtaszcza
na kontakt z synem. Koniecznie
obejrzyjcie to dzieto. Niesie
ze sobg wiele dobra, a Sean Penn
gra fenomenalnie!

Film jest dostepny na Cda.pl.

MATKA SAMOTNA
Dziecko Alison, rez. i scen. Bente
Milton, Dania 2001

Opowie$¢ o samotnym macierzyn-
stwie brytyjskiej malarki, ktéra mimo
niepetnosprawnosci zdecydowata sie
zosta¢ matka. Alison Lapper przyszta
na Swiat w 1965 r. w Burton w Anglii.
Z powodu wad rozwojowych
nie wyksztatcity sie u niej rece, a nogi
nie rozwinety prawidtowo. Z tego
powodu rodzice porzucili ja, gdy byta
niemowleciem.

Mimo trudnego dziecinstwa
udato sie jej usamodzielnic. Alison
byta pod presjg pracownikéw
socjalnych i opinii publicznej,
udowadniajac, ze jest zdolna do bycia
matka. W 1999 r. urodzita zdrowego
Parysa, ktéry niestety zmart w wieku
19 lat po zmaganiach z problemami
psychicznymi i uzaleznieniami.

Wiecej o Alison na: www.alila-
pper.com. Obejrzycie tam m.in.
pomnik ciezarnej Alison Lapper
na Trafalgar Square w Londynie,
stworzony w 2005 r. przez Marca
Quinna. Pragnat on upamietnic¢
»kogos, kto podbit wtasne okolicz-
nosci, a nie kogos, kto podbit Swiat
zewnetrzny”. W 2012 r. replika posagu
byta centralnym punktem ceremonii
otwarcia Igrzysk Paraolimpijskich
w Londynie.

Film o Alison zostat nagrodzony Prix
Italia i Prix Leonardo dla najlepszego
telewizyjnego filmu dokumental-
nego. Szukajcie go w archiwum TVP2.
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Opracowanie: Janka Graban, fot. materiaty promocyjne
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WARTO PRZECZYTAC...

O MADREJ MItOSCI

Erzsi Sdndor, C6z innego mogtabys

zrobi¢, Matko!, ttum. Anna K.

Marciniak, Wyd. Studio EMKA 2021
Opowies¢ wegierskiej aktorki

i dziennikarki, ktora jako zona lekarza

i matka trzyletniej corki rodzi synka

z rzadkim schorzeniem oczu. Otrzymu-

jemy zapis zmagan z wtasna bezradno-

$cia, niemocg medycyny oraz niezycz-

liwoscig Swiata. Powies¢

dokumentalna ma dwoje narratorow, ktorzy przedstawiaja

swoje zycie: dziecko ociemniate od urodzenia i przygotowu-

jaca je do zycia matke. Z jednej strony jest waleczna i uparta

kobieta podejmujaca starania, aby niewidomego syna

uczyni¢ wartosciowym, wyksztatconym cztowiekiem,

ktory w Swiecie ludzi widzacych znajdzie swoje miejsce.

Z drugiej strony jest niewidomy syn - mniej aktywny

narrator. W jego opowiesci odnajdziemy ton wspélny

z opowiescig matki - racjonalizacje faktu i che¢ zycia

w taki sposob, aby by¢ samodzielnym, spetnia¢ marzenia,

zrealizowac aspiracje, nie czyniac ze swojej niepetnospraw-

nosci powodu do przywilejow, ulg czy wspétczucia.

OWOC ZAKAZANY
Joanna Surma, On i dziewczyna,
wyd. Novae Res 2021

Autorka (rocznik 1990) pochodzi
z Jaworzna, mieszka w Katowicach.
Ukonczyta kulturoznawstwo
na Uniwersytecie Slaskim. Na co dzien
prowadzi zajecia o literaturze dla os6b
z niepetnosprawnoscia. Byta wyrdz-
niona w konkursie Dolina Kreatywna,
organizowanym przez TVP2. Bardzo ceni tworczo$é
Thomasa Bernharda, austriackiego pisarza, ktérego proza
nazywana jest ,,najwiekszym literackim osiggnieciem
od czasu drugiej wojny Swiatowej”.

Polecana powie$¢ dotyczy zwigzku, ktory jest trudno
akceptowany. On - poczytny pisarz, szanowany wyktadow-
ca, prywatnie maz i ojciec; ona - wschodzaca gwiazda show-
-biznesu. Rozni ich nie tylko wiek, ale takze srodowiska, zain-
teresowania, doswiadczenia i cele zyciowe. Nie wiemy,
na ile inspiracja byta powies¢ Vladimira Nabokova Lolita
(wyd. w 1955 r.) 0 mezczyznie zafascynowanym nastolatka,
ale analogia nasuwa sie sama. Wracaja pytania o nature
i granice zakazanej mitosci. A pytanie fundamentalne

JOANNA SURMA

wOVAE RIS

przy zwigzkach o duzej réznicy wieku - czy warto zaryzy-
kowac wszystko, by pozna¢ smak zakazanego owocu?
- pozostaje bez odpowiedzi.

POKLOSIE
Nie ptacz, nadziejo, wyd. Medycyna
Praktyczna, Fundacja Anny Dymnej
»Mimo Wszystko”, 2021

Tomik wydano jako podsumowanie
dwéch ogoélnopolskich wydarzen: Konkursu
Literackiego dla Lekarzy im. prof. Andrzeja
Szczeklika ,,Przychodzi wena do lekarza”
i Konkursu Poezji ,,Stowa, dobrze,
Ze jestescie”. Zamieszczone utwory laureatow zostaty
zapowiedziane wstepami: Jarostawa Warneckiego (cze$é
dla lekarzy) i Anny Dymnej (czes$c dla osob z niepetno-
sprawnoscia). Anna Dymna napisata m.in.: ,Czytam
zgtoszone do konkursu wiersze i nagle czuje, jaka ogromna
sita w nich ptynie. Kto$ dzieli sie ze mng swoimi uczuciami,
lekami, cierpieniem. Ufa mi. Nie jestem wiec sama z tym,
czego sie boje, i ztym, co mnie boli (...). Czytam Wasze
wiersze i zaczynam myslec o sobie i swoich problemach.
Dzieki Wam udaje mi sie popatrze¢ wielu trudnym
sprawom «prosto w oczy»...”

BUNAURA TAYLDR

BYDLECE BRZEME

DROGA DO WYZWOLENIA

Sunaura Taylor, Bydlece brzemie. Wyzwolenie
ludzi z niepetnosprawnosciq i zwierzqt,

ttum. Katarzyna Makaruk, wyd. Filtry 2021

Otrzymujemy poruszajacy esej o tym,
jak w nowoczesnych spoteczenstwach
przenikaja sie uprzedmiotowienie 0s6b
z niepetnosprawnoscia i traktowanie zwierzat.
Ta refleksja prowadzi do pytan o prawa zwierzece i prawa
ludzkie. Autorka (rocznik 1982) to amerykanska malarka,
pisarka i aktywistka. Z powodu artrogrypozy (wrodzona
sztywnos$¢ stawow) porusza sie na wozku. Maluje ustami,

a jej prowokacyjne prace - jak nagi autoportret w otoczeniu
»kulawych zwierzat hodowlanych” - zdobyty uznanie krytyki
i wystawiano je w wielu prestizowych galeriach.

Wraz z rodzenstwem ksztatcita sie w domu pod kierun-
kiem matki, ktéra zachecata dzieci do niezaleznego mysle-
nia. Dzieki temu wczes$nie zaangazowata sie w dziatalno$c
publicystyczna i spoteczng na rzecz oséb z niepetno-
sprawnosciami. Drugim waznym tematem w zyciu autorki
sg prawa zwierzat. Od wielu lat zyje w zwigzku z artystg sztuk
wizualnych Davidem Wallace’em i ma z nim dziecko.

filty |

UWAGA! Warunkiem otrzymania prezentowanych tytutéw sa krotkie wypowiedzi o wtasnych zakazanych owocach.
Odpowiedzi prosimy przysyta¢ na adres: Janka Graban, Magazyn ,,Integracja”, ul. Andersa 13, 00-159 Warszawa,
lub: janka.graban@integracja.org - z dopiskiem tytutu, ktéry pragniecie otrzymac. Bedzie to dla nas cenna
podpowiedz, ale nie gwarancja tego, ze dany tytut otrzymacie.
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BEZ SWOJEJ WINY

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

ZASILEK OPIEKUNCZY - ROZNICE
Chciatabym wiedzie¢, jaka jest roznica miedzy
zasitkiem opiekuniczym na dziecko niepetnosprawne
w wieku powyzej 18 lat, kiedy nie jest ono
ubezwtasnowolnione, a na dziecko w wieku
powyzej 18 lat, kiedy jest ubezwtasnowolnione?
Sabina P.
Zasitek opiekunczy przystuguje kazdemu ubezpie-
czonemu w razie konieczno$ci sprawowania osobistej
opieki nad dzie¢mi lub innymi chorymi cztonkami
rodziny. Ma na celu ochrone osoby ubezpieczonej przed
utratg wynagrodzenia w czasie sprawowania opieki
nad chorym dzieckiem lub innym chorym cztonkiem
rodziny. Nie jest on wyptacany, gdy poza ubezpieczo-
nym sg inni cztonkowie rodziny pozostajacy we wspél-
nym gospodarstwie domowym, ktérzy moga zapewnic
opieke dziecku lub choremu cztonkowi rodziny.

Pracownikowi (jak i innym osobom objetym ubezpie-

czeniem spotecznym w razie choroby i macierzynstwa)
przystuguje prawo do zwolnienia od wykonywania
pracy - z prawem do zasitku opiekunczego - z powodu
koniecznosci osobistego sprawowania opieki nad:

» chorym dzieckiem legitymujacym sie orzeczeniem

0 znacznym stopniu niepetnosprawnosci, przy zatoze-

niu ze dziecko niepetnosprawne jest doroste (powyzej

18. roku zycia):

» dzieckiem legitymujacym sie orzeczeniem o znacznym
stopniu w przypadku:

- porodu lub choroby matzonka ubezpieczonego
lub rodzica dziecka, stale opiekujacych sie dziec-
kiem, jezeli poréd lub choroba uniemozliwia temu
matzonkowi lub rodzicowi sprawowanie opieki,

- pobytu matzonka ubezpieczonego lub rodzica
dziecka, stale opiekujacych sie dzieckiem, w szpi-
talu albo innym zaktadzie leczniczym podmiotu
leczniczego wykonujacego dziatalnosc¢ lecznicza
w rodzaju stacjonarne i catodobowe $wiadczenia
zdrowotne.

Zasitek w obu przypadkach przystuguje nie dtuzej
niz przez okres 30 dni w roku kalendarzowym i nie
zalezy od ubezwtasnowolnienia. Ubezwtasnowolnienie
nie ma zadnego wptywu na zasitek opiekunczy.

Na Panstwa listy odpowiada

ANITA SIEMASZKO, prawnik.

Listy prosimy kierowac na adres e-mail:
redakcja@integracja.org
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Fot. Piotr Stanistawski, Sharon Mccutcheon, Max Ovcharenko, Unsplash

USTAWA ZA ZYCIEM

Mamy 20-letniego bardzo niesprawnego syna.
Wymaga statej 24-godzinnej opieki, bo ma ciezka
i nieodwracalng niepetnosprawnos¢ fizyczna.
Opiekuje sie nim Zzona, a ja pracuje na utrzymanie
i wspieram ja, kiedy jestem w domu. Méj pracodawca
chce, abym pracowat na trzecig zmiane, w tym
nocna, co strasznie obciazytoby zone, a do tego
praca nocna jest bardzo meczaca, zwtaszcza
w pewnym wieku, a mam prawie 50 lat.
Co moge zrobi¢, aby méc pracowac tylko w dzien?
Czy pracodawca moze mi odmoéwié pracy w innych
godzinach, czy musi sie zgodzi¢ ze wzgledu
na znaczng niepetnosprawnosc¢ syna? Czy ustawa
»Za Zyciem” moze mi poméc?
Kazimierz H.
Rodzic
» dziecka objetego Programem ,Za Zyciem”;
» dziecka legitymujacego sie orzeczeniem o niepetno-
sprawnosci albo orzeczeniem o umiarkowanym
lub znacznym stopniu niepetnosprawnosci;
» dziecka ze szczeg6lnymi potrzebami edukacyj-
nymi, legitymujacego sie opinig o potrzebie wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka, orzeczeniem
o potrzebie ksztatcenia specjalnego lub orzeczeniem
o potrzebie zajed rewalidacyjno-wychowawczych

moze wnioskowac o prace w systemie przerywanego
czasu pracy, ruchomego czasu pracy lub w indywidu-
alnym rozktadzie czasu pracy, takze w formie telepracy.
Pracownicy moga skorzystac z uprawnien do tych form
zatrudnienia, takze w przypadku gdy opiekuja sie
dorostymi dzie¢mi, tj. powyzej 18. roku zycia.

Pracodawca moze odmowic uwzglednienia wniosku
jedynie w sytuacji, gdy jego uwzglednienie bytoby
niemozliwe ze wzgledu na organizacje pracy
lub rodzaj pracy wykonywanej przez pracownika.

LOKALE UZYTKOWE
Mieszkam w budynku wielomieszkaniowym
wybudowanym w 1999 r. Budynek nie jest
dostosowany do potrzeb oséb niepetnosprawnych.
Przed wejsciem jest podjazd, ale bezuzyteczny.
Ponadto zarzadca budynku wynajmuje lokale
uzytkowe fryzjerowi i gastronomii, a do tych lokali
problem z wejsciem maja nawet osoby
petnosprawne. Czy zgodnie z obowigzujacym
prawem tak moze by¢? Jesli nie, to prosze
o udzielenie informacji, do kogo nalezy sie zwrdcic
z problemem?
Henryk S.

Ustawa o zapewnianiu dostepnosci zobowigzuje
instytucje publiczne, natomiast budynki mieszkalne
sa zwykle zarzadzane przez spotdzielnie i wspolnoty
mieszkaniowe. W tym wypadku, w przeciwienstwie
do sytuacji w budynkach publicznych, decydujacy gtos
ma wtasciciel. Jednak gtos mieszkancow (os6b
starszych, ale tez i rodzicow z dzie¢mi w wézkach)
oraz klientéw lokali moze - w formie petycji
do wtadz wtascicielskich - mie¢ znaczenie i warto
podjac taka inicjatywe. W




W

- PODCASTY )
Z KAZDYM O WSZYSTKIM INTEGRACJI WIZJA SWIATA

ROZMAWIA ROZMOWE PROWADZI|

MATEUSZ ROZANSKI ILONA BEREZOWSKA

GOSC: Renata Ortowska AGNIESZKA NANTKA
e ANNA STEZALY-POCZTANSKA
Seks to nie jest tabu! DOMINIKA CHABIN-PACTWA

»MATKI NIEODKEADALNYCH”

GOSC: Olga Slepowroniska

Jak pomagac opiekunom. SPA i nie tylko

GOSC: JACEK HOEUB
Autyzm, przemoc domowa GOSC: PAULINA KOSZEWSKA

i dlaczego patriarchat krzywdzi nas wszystkich »Aukcja 30-lecia”

INTE i i
GRA nie|pelno|sprawni.pl
CJA %‘%




Informator ZUS (41)

P WAL
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KIEDY PRZYStUGUJE
ZASILEK MACIERZYNSKI?

Z zasitku macierzynskiego moze skorzystac osoba, ktora urodzi
dziecko albo przyjmie dziecko na wychowanie. Prawo do tego
zasitku nie zalezy od okresu ubezpieczenia chorobowego

- od tzw. okresu wyczekiwania.

w czasie podlegania ubezpieczeniu chorobowemu
lub przebywania na urlopie wychowawczym:

» urodzi dziecko;

» przyjmie na wychowanie dziecko w wieku do 7 lat
i wystapi do sadu opiekunczego o przysposobienie
tego dziecka albo przyjmie na wychowanie dziecko
w ramach rodziny zastepczej (z wyjatkiem rodziny
zastepczej zawodowej);

» przyjmie na wychowanie dziecko w wieku do 10 lat,
ktére otrzymato decyzje o odroczeniu obowigzku
szkolnego, i wystapi do sadu opiekunczego o przysposo-
bienie tego dziecka albo przyjmie takie dziecko
na wychowanie w ramach rodziny zastepczej
(z wyjatkiem rodziny zastepczej zawodowej).

Okres, przez ktory mozna otrzymywac zasitek macie-
rzynski, zalezy od liczby dzieci urodzonych podczas
jednego porodu albo przyjetych jednoczesnie
na wychowanie. Wynika on z Kodeksu pracy i odpowiada:
» urlopowi macierzynskiemu (z tytutu urodzenia dziecka)

albo urlopowi na warunkach urlopu macierzynskiego

(z tytutu przyjecia dziecka na wychowanie);

» urlopowi rodzicielskiemu (z tytutu urodzenia dziecka
albo przyjecia dziecka na wychowanie).

Z asitek macierzynski przystuguje osobie, ktéra
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ZASILEK ZA OKRES URLOPU

MACIERZYNSKIEGO ALBO URLOPU

NA WARUNKACH URLOPU MACIERZYNSKIEGO
Mozna otrzymywac zasitek macierzynski przez:

» 20 tygodni (140 dni) - w przypadku urodzenia
albo przyjecia na wychowanie 1 dziecka;

» 31 tygodni (217 dni) - w przypadku urodzenia
podczas jednego porodu albo jednoczesnego
przyjecia na wychowanie 2 dzieci;

» 33 tygodnie (231 dni) - w przypadku urodzenia
podczas jednego porodu albo jednoczesnego
przyjecia na wychowanie 3 dzieci;

» 35 tygodni (245 dni) - w przypadku urodzenia
podczas jednego porodu albo jednoczesnego
przyjecia na wychowanie 4 dzieci;

» 37 tygodni (259 dni) - w przypadku urodzenia
podczas jednego porodu albo jednoczesnego
przyjecia na wychowanie 5 lub wiecej dzieci.

ZASILEK ZA OKRES
URLOPU RODZICIELSKIEGO

Osoba, ktora wykorzysta zasitek macierzynski za okres
urlopu macierzynskiego albo urlopu na warunkach
urlopu macierzynskiego, moze dalej go pobieraé
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za okres, ktory odpowiada urlopowi rodzicielskiemu.

Zasitek przystuguje wtedy maksymalnie przez:

» 32 tygodnie - w przypadku urodzenia albo przyjecia
na wychowanie jednego dziecka w wieku do 7 lat
albo do 10 lat - jesli to dziecko ma decyzje
o odroczeniu obowiazku szkolnego;

» 34 tygodnie - w przypadku urodzenia podczas
jednego porodu albo réwnoczesnego przyjecia
na wychowanie dwojga lub wiecej dzieci.

Zasitek macierzynski za okres urlopu rodzicielskiego
mozna wykorzystac jednorazowo albo w czesciach
(maksymalnie czterech) bedacych wielokrotnoscia
tygodnia. Kazda z czesci musi trwaé przynajmniej
8 tygodni.

Nie dotyczy to jednak:

» pierwszej czesci zasitku macierzynskiego za okres
urlopu rodzicielskiego, ktéra musi trwac:

« przynajmniej 6 tygodni - w przypadku urodzenia
lub przyjecia na wychowanie jednego dziecka;
« przynajmniej 3 tygodnie - w przypadku przyjecia

na wychowanie jednego dziecka, ktore w ciggu

9 tygodni skonczy 7 lat (albo 10 lat, jezeli ma decyzje

o odroczeniu obowiazku szkolnego);

» ostatniej czesci zasitku macierzynskiego za okres
urlopu rodzicielskiego.

WAZNE!
Rodzice moga dzieli¢ sie korzystaniem z zasitku
macierzynskiego za okres urlopu rodzicielskiego.

Mozna wykorzystac¢ 16 tygodni zasitku macierzynskie-
go za okres urlopu rodzicielskiego w terminie,
ktéry nie przypada bezposrednio po zasitku macierzyn-
skim, z ktérego osoba juz skorzystata (najpdzniej
do konca roku kalendarzowego, w ktérym dziecko
konczy 6 lat). Nie jest to jednak mozliwe, jesli w ciggu
21 dni po porodzie albo po przyjeciu dziecka lub dzieci
na wychowanie zostat ztozony wniosek o zasitek
macierzynski za okres urlopu rodzicielskiego w petnym
wymiarze. 16 tygodni zasitku macierzynskiego
za okres urlopu rodzicielskiego mozna wykorzystaé
maksymalnie w dwoch czesciach.

WYSOKOSC ZASIEKU MACIERZYNSKIEGO
Zasitek macierzynski za okres, ktéry odpowiada
urlopowi macierzynskiemu lub urlopowi na warunkach
urlopu macierzynskiego, wynosi 100 proc. podstawy
wymiaru (przecietnego wynagrodzenia lub przychodu
za ostatnie 12 miesiecy). Natomiast zasitek macie-
rzynski za okres, ktéry odpowiada urlopowi rodziciel-
skiemu, wynosi 100 proc. podstawy wymiaru za:
» pierwsze 6 tygodni - w przypadku urodzenia
albo przyjecia na wychowanie jednego dziecka;

» pierwsze 8 tygodni - w przypadku urodzenia
podczas jednego porodu albo réwnoczesnego
przyjecia na wychowanie 2 lub wiecej dzieci.

W kolejnych tygodniach zasitek za okres urlopu
rodzicielskiego wynosi 60 proc. podstawy wymiaru.

Rodzic moze jednak zdecydowac, ze chce otrzymywad
zasitek macierzynski w takiej samej wysokosci za okres,
ktory odpowiada urlopowi macierzynskiemu (urlopowi
na warunkach urlopu macierzynskiego) i urlopowi
rodzicielskiemu. Bedzie on wtedy wynosit 80 proc.
podstawy wymiaru, czyli przecietnego wynagrodzenia
lub przychodu za ostatnie 12 miesiecy. Wystarczy,

Ze w ciggu 21 dni od porodu lub przyjecia dziecka

na wychowanie rodzic ztozy wniosek o zasitek macie-

rzynski za caty okres urlopu macierzynskiego (urlopu

na warunkach urlopu macierzynskiego) i rodzicielskiego.

ZASILEK MACIERZYNSKI DLA OJCA DZIECKA
Ubezpieczony ojciec dziecka moze skorzystac
z zasitku macierzynskiego, gdy np.:
» przyjmie na wychowanie dziecko w wieku do 7 lat
lub dziecko w wieku do 10 lat, wobec ktorego podjeto
decyzje o odroczeniu obowiazku szkolnego, i wystapi
do sadu opiekunczego w sprawie przysposobienia
tego dziecka;
» przejmie opieke nad dzieckiem, gdy jego matka
wykorzysta zasitek macierzynski za co najmniej
14 tygodni po porodzie i bedzie chciata wczesniej
wréci¢ do pracy, przestanie pobierad zasitek macie-
rzynski w zwigzku z pobytem w szpitalu lub swoja
niepetnosprawnoscia albo umrze lub porzuci dziecko.
Ojciec, ktéry wychowuje dziecko ma dodatkowo
prawo do zasitku macierzynskiego za okres, ktéry
odpowiada urlopowi ojcowskiemu - do 2 tygodni.
Jego wysokos$¢ to 100 proc. podstawy wymiaru.
Z zasitku macierzynskiego za okres urlopu
ojcowskiego mozna skorzysta¢ maksymalnie do:
» ukonczenia przez dziecko 2. roku zycia -
jesli urodzi sie dziecko;
» 24 miesiecy od uprawomocnienia sie postanowienia
orzekajacego przysposobienie i nie dtuzej niz
do ukonczenia przez dziecko 7. roku zycia (10. roku
Zycia, jesli dziecko ma decyzje o odroczeniu obowiagzku
szkolnego) - w przypadku przysposobienia dziecka. H

[ )

WAZNE!

Urlop ojcowski mozna wykorzystac jedno-
razowo albo w dwéch czesciach. Kazda z tych
czesci musi trwac przynajmniej tydzien. Czesci
urlopu ojcowskiego nie musza przypadac
bezposrednio po sobie.
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Czy zadbates
o bezpieczenstwo
SWOj e g o d z i ec ka? Kaspersky Safe Kids oferuje znacznie

wiecej niz tylko zwykte narzedzia

do kontroli rodzicielskiej pomagajace
w opiece nad dzie¢mi. Zawiera
funkcje blokowania niepozadanych
tresci, powiadomier o podejrzanym

Ka spe I'Sky zachowaniu w sieci oraz zarzadzania

. urzgdzeniem i korzystaniem
Safe Klds z aplikacji. Ustuga pozwala takze
s va na lokalizowanie dzieci na mapie
4,50z i ustalanie bezpiecznej strefy, w ktorej

bedg mogty sie porusza¢. Dodatkowo
umozliwia monitorowanie poziomu
natadowania ich urzadzen.

I(a S p e rS I(y ::a(zT\Ys‘gEés'é kaspersky.pl/safekids

miesiecznie
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