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Z gtebokim smutkiem informuje, ze w ostatnich
tygodniach odeszli od nas Senator RP Marek Plura
i architekt Krzysztof Chwalibég - jeden z pionieréw projektowania
uniwersalnego w Polsce, laureat m.in. nagrody w Konkursie
sLider Dostepnosci 2021”.

Pragne natamach ,Integracji” odda¢ im obydwu hotd i wyrazic¢
wdzieczno$¢ za wszystko, co otrzymalismy od nich jako Przyjaciét
naszej organizacji.

W tym numerze wspominamy Marka Plure - przez bardzo osobiste
opowiesci zony Ewy i przyjaciela, posta Stawomira Piechoty.
Odtwarzamy historie Konkursu Lady D., zainicjowanego
przez $p. senatora w 2002 r., nagradzajgcego - najpierw na Slasku,

a pozniej w catej Polsce - kobiety odnoszace sukcesy w réznych
dziedzinach. Od paru lat w tym konkursie rywalizuja tez panowie
- w kategorii Gentlemana D. Wtasnie trwa nabor do tegorocznej edycji.

Wspomnienie o Krzysztofie Chwalibogu zamiescimy

w ,Integracji” 2/2023.

Biezacy numer magazynu zdominowaty rozmowy z kobietami
i opowiesci o tych, ktére mimo niepetnosprawnosci wtasnej
lub bliskich swiadomie wybraty zawody, prace i kariere niezwigzane
z niepetnosprawnoscia. Statystyki nie napawaja optymizmem,
poniewaz wiekszos$¢ oséb z naszego Srodowiska nigdy nie pracowata
i nie szukata pracy. Wbrew temu jednak na naszych tamach prezentu-
jemy kobiety spetnione zawodowo, ktére uswiadamiaja, jaka cene
trzeba zaptaci¢, aby rozpoczac zycie na swdj rachunek i na swoich
warunkach. Okazuje sie, ze wystarczy... wiecej niz chciec¢, zdoby¢
kwalifikacje, a do tego dotozy¢ wiele samozaparcia. Sukces wtedy
gotowy, bo jak pisat Jozef |. Kraszewski: ,,Kobieta, gdy raz postanowi
co$ i sercem stanie przy swej mysli, w wykonaniu jest upartsza,
zacietsza od mezczyzny”.

Wiele kobiet chce pracowac tylko na otwartym rynku, w ciekawych
zawodach. Nierzadko pochodza z matych miejscowosci i maja
za soba Smiaty skok ku samodzielnosci i odpowiedzialnosci za swoje
decyzje, w tym dotyczace zatozenia rodziny. Nie czekaja na zasitki,
nie ogladaja sie na wsparcie panstwa, tylko ida przez zycie jak burza,
bo innego nie beda miaty. Sa atrakcyjne, zadbane, pewne siebie,
znaja swoja wartosc. Niektore maja tez wzory w swoich matkach
i babkach - zwtaszcza silne $laskie kobiety.

Nie ma recepty na szczesliwe i petne zycie, chodzi jednak
o poczucie sity, badanie potencjatu, talentéw i skonfrontowanie sie
z rzeczywistoscia. We wschodnim powiedzeniu, ze kazda podréz
zaczyna sie od pierwszego kroku, jest gteboko zakorzeniona prawda
pokolen, ktore podjety decyzje o zyciu na swoich warunkach.
Trzeba nauczy¢ sie doceniad kazdy dzien, wyznaczac sobie cele
i nie przyjmowac biernie tego, co przynosi los. l
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W POLITYCE

W PFRON

WOKOL SWIADCZEN
| PROTESTU #2119
Petnomocnik Rzadu ds. Os6b
Niepetnosprawnych Pawet
Wdéwik zapowiedziat w rozmo-
wie z radiem RMF FM ustawe,
ktéra ma umozliwi¢ opiekunom
zarabianie pieniedzy z jedno-
czesnym pobieraniem $wiad-
czenia pielegnacyjnego. Swiatto
dzienne ma tez ujrze¢ zapowia-
dana od dawna ustawa
o wyréwnywaniu szans 0s6b z niepetnosprawnosciami.
Zapowiedzi sg efektem m.in. protestow opiekundéw oséb
z niepetnosprawnosciami. Z przedstawicielkami protestu
pod hastem #2119 spotkali sie pod koniec stycznia
br. petnomocnik Wdéwik i Minister Rodziny i Polityki
Spotecznej Marlena Malag. (mr) Wiecejnas.26-29i43

61 MIESZKAN CHRONIONYCH
W 2023 r. dzieki dofinansowa-
niu z budzetu panstwa powsta-
nie 61 kolejnych mieszkan
chronionych dla 153 os6b.
Kwota dofinansowania dla
samorzadoéw na ten cel to blisko
13 mln zt. W ramach programu
»Za zyciem”, ktory jest realizowa- -
ny od 2017 r., dofinansowanie
to moze wynie$¢ do 80 proc. kosztéw realizacji catego
przedsiewziecia. Srodki mogg byé przeznaczone na
przebudowe, remont albo zakup wyposazenia w loka-
lach nalezacych juz do jednostek samorzadu terytorial-
nego, jak rowniez budowe czy zakup lokalu. (gov.pl)

ZMARE SENATOR MAREK PLURA
21 stycznia br. w wieku 52 lat
odszedt Marek Plura, senator,
europoset, dziatacz spoteczny,
Slazak i przyjaciel Integracji.
Marek Plura byt politykiem
zaangazowanym m.in.
w powstawanie Europejskiego
Aktu o Dostepnosci, ale tez ruch
na rzecz niezaleznego zycia.
Za swoja aktywnos$¢ otrzymat
w 2019 r. tytut Europosta Roku
w kategorii: Zatrudnienie,
Polityka Spoteczna i Regionalna
oraz prestizowa nagrode MEP
Awards 2019. W 2019 r. zostat wybrany do Senatu RP jako
reprezentant Katowic. Pogrzeb Marka Plury odbyt sie
24 stycznia. (mr) Wiecejnas. 10-20

WYPOZYCZALNIA SPRZETU

Program ,,Wypozyczalnia
technologii wspomagajacych
dla 0s6b niepetnosprawnych”
zostat 31 stycznia br. przyjety
przez Rade Nadzorczg PFRON.
Gtoéwnym jego zadaniem (jako
elementu programu ,Samo-
dzielno$¢ - Aktywno$é - Mobil-
no$é!” bedzie: doradztwo,
wynajem, dostawa, serwis,
dostosowanie oraz instruktaz
obstugi oferowanych urzadzen. Wypozyczalnia przyczyni
sie do tego, ze osoby z niepetnosprawnoscia nie beda
musiaty kupowac¢ nowego sprzetu wysokiej jakosci.
Powstanie wypozyczalni i tryb, w jakim kupowany
byt sprzet, wywotat kontrowersje w mediach i wérod
politykéw opozycji. (mr)
kontynuuje program L\
»~Aktywny samorzad”.

Whnioski o dofinansowania beda przyjmowane od 1 marca
br. za posrednictwem Systemu Obstugi Klienta (SOW).

0 co mozna sie ubiegad? Program sktada sie zdwéch
modutéw. Pierwszy dotyczy likwidacji: bariery transpor-
towej, barier w dostepie do uczestniczenia w spoteczen-
stwie informacyjnym, barier w poruszaniu sie oraz
udzieleniu pomocy w utrzymaniu aktywnosci zawodowe;j
poprzez zapewnienie opieki osobie zaleznej. Drugi modut
skupia sie na wsparciu oséb z niepetnosprawnoscia,
ktére chca uzyskaé wyksztatcenie na poziomie wyzszym.
PFRON przeznaczyt w 2023 r. na dziatania w ramach

»~Aktywnego samorzadu” 219,68 mln zt (w 2022 r. byto to
199,57 mln zt). (mr)

~AKTYWNY SAMORZAD”’

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob ktyw ny
Samo I"ZE!

Niepetnosprawnych

GALA ,,OTWARTE DRZWI”
Po raz 18. wreczono nagrody OTWARTE
w organizowanym przez PFRON DRZWI

og6lnopolskim konkursie ,,Otwarte
Drzwi”. W tym roku zgtoszono
14 rozpraw doktorskich i 28 prac
magisterskich w kategoriach: Rehabilitacja spoteczna
i zawodowa, Rehabilitacja medyczna oraz Rozwigzania
technologiczne stuzace osobom z niepetnospraw-
nosdciami.

Nagrodzono prace doktorskie Tomasza Kasprzaka
i Anny Misniakiewicz oraz magisterskie Franciszka
Plocha, Patryka Chotuja, Oskara Formelli i Katarzyny
Ziemianskiej. (mr)

INTEGRACJA 1 (177)=2023




Joii

NA RYNKU PRACY

DOFINANSOWANIA DO WYNAGRODZEN

Od stycznia br. wzrosty dofinansowania do pensji
pracownikow z niepetnosprawnoscia. Dla tych
ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci - z 1950
do 2400 zt. Dla pracownikdw z umiarkowanym stopniem
niepetnosprawnosci wzrost ma wynies¢ 150 zt (z 1200
do 1350 zt), a z lekkim stopniem - 50 zt (z 450 do 500 zt).
Powyzsze kwoty to maksymalne dofinansowanie
dla pracownika zatrudnionego na caty etat. Jesli pracow-
nik jest zatrudniony na czes$¢ etatu, to kwota jest odpo-
wiednio pomniejszona.

Podniesione zostaty tez kwoty dofinansowania
do pensji pracownikow ze schorzeniem szczeg6lnym.
Dla pracownika ze znacznym stopnieniem niepetno-
sprawnosci nowa kwota dofinansowania wyniesie
1200 zt; czyli w sumie 3600 zt), z umiarkowanym
stopniem niepetnosprawnosci 900 zt, czyli w sumie
2250 zt, a z lekkim 600 zt, czyli w sumie 1100 zt. (mr)

PRACA ZDALNA W KODEKSIE PRACY
Prezydent Andrzej Duda podpisat ustawe nowelizujaca
przepisy Kodeksu pracy. Nowelizacja przewiduje
prace zdalng catkowita i hybrydowa, a takze pozwala
na wystanie pracownika na home office w szczeg6lnych
przypadkach.
Nowe przepisy mowig o tym, ze wniosek o prace zdalna
moze ztozy¢ pracownik, ktéry jest rodzicem dziecka
z orzeczeniem o niepetnosprawnosci albo orzeczeniem
o umiarkowanym badz znacznym stopniu niepetno-
sprawnosci.
Na home office moga tez liczy¢ kobiety
W Ciazy, pracownicy wychowujacy dziecko do 4. roku
Zycia, sprawujacy opieke nad cztonkiem rodziny
lub osoba pozostajaca we wspdlnym gospodarstwie
z orzeczeniem o niepetnosprawnosci badz
ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci. (red.)

W SWIADCZENIACH

WALORYZACJA NA NOWYCH WARUNKACH
Wskaznik waloryzacji emerytur i rent wynosi w tym
roku 114,8 proc. To wiecej, niz wskazywaty prognozy.
W tym roku zasady waloryzacji sa zmodyfikowane, dzieki
czemu $wiadczenia
beda podwyzszane
o wskaznik
waloryzacji,
jednak nie mnigj
niz 0 250 zt. Dzieki
temu $wiadczenia
w kwocie
do 1689,19 zt mie-
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siecznie podwyzszone beda w stopniu wiekszym,

niz gdyby przeprowadzono waloryzacje wedtug obecnych
zasad - najnizsza emerytura, renta z tytutu catkowitej
niezdolnosci do pracy, renta rodzinna i renta socjalna
beda wynosi¢ 1588,44 zt brutto. (mr)

W REGIONACH

WARSZAWA: KAMPANIA i

O STANDARDACH DOSTEPNOSCI
Wtadze Warszawy rozpoczety

kampanie informacyjno-promo-

cyjna na temat dostepnosci

architektoniczne;j.

Cel - miasto w petni dostepne ik
dla wszystkich. K -
Po pieciu latach obowigzy-

wania w stolicy Standardow
dostepnosci architektonicznej
zdecydowano o wprowadzeniu
zmian niektdérych przepiséw prawnych, tak aby bardziej
wzmocni¢ ich stosowanie. Przepisy dotycza m.in.
sporzadzenia opisu dostepnosci projektowanego
obiektu miejskiego oraz obowigzku uzgadniania nowych
projektow miejskich z petnomocnikiem Prezydenta
m.st. Warszawy ds. dostepnosci. (inf. pras.)

WARSZAWA
MA STANDARDY!

GDYNIA: Il EDYCJA NAGRODY
IM. PIOTRA PAWEOWSKIEGO

W dowdd pamieci po zmartym Piotrze
Pawtowskim, Honorowym Obywatelu
i przyjacielu Gdyni, Prezydent Miasta Gdyni
ustanowit nagrode jego imienia w wysokosci
10 tys. zt brutto. Nagroda przyznawana jest
osobom, ktére wyznaczaja w Polsce nowe
standardy spoteczne, zmieniaja rzeczywi-
stos$¢ oraz poszerzajg Swiadomos$¢ spotecz-
na. Pierwsza laureatka byta Janina Ochojska.
Zgtoszenia kandydatoéw do nagrody
im. Piotra Pawtowskiego beda przyjmowane
do 30 marca br. O tym, komu zostanie ona w tym roku
przyznana, zadecyduje Kapituta, w sktad ktérej wchodza:
Prezydent Gdyni Wojciech Szczurek; petnomocnik
prezydenta miasta Gdyni ds. 0séb z niepetnosprawnoscia
Beata Wachowiak-Zwara i Ewa Pawtowska, prezes
zarzadu Fundacji Integracja. (inf. pras.)

MAZOWSZE: KONKURS LADY D.

Mazowieckie Centrum Polityki Spotecznej ogtosito
nabor zgtoszen do 4. edycji Konkursu Lady D. im. Krysty-
ny Bochenek, zainicjowanego w 2002 r. przez $p. senatora
Marka Plure (1970-2023). Trwa do 30 kwietnia br.

w kategoriach: Dobry Start, Kultura i Sztuka, Sport, Zycie
Spoteczne i Zycie Zawodowe, Przyjaciel/Przyjaciotka,
a takze Gentleman D. (ajs) Wiecej na's. 18-20




W SPORCIE

Reprezentacja Polski zdobyta ztoty
medal na Olimpiadzie Szachowej Oséb
z Niepetnosprawnos$ciami. W Belgradzie
biato-czerwoni, z arcymistrzem Marcinem
Tazbirem na pierwszej szachownicy,
wygrali wszystkie sze$¢ meczédw, zdobywa-
< jac 12 pkt. Kolejne lokaty zajety druzyna
miedzynarodowa IPCA - 10 pkt oraz Filipiny - 8 pkt.
Olimpiada Szachowa Os6b z Niepetnosprawnosciami
odbyta sie po raz pierwszy. Wczedniej zawody rozgry-
wano w formule online. (inf. pras.)

W zwigzku z wymogami Miedzynarodowego Komitetu
Paralimpijskiego (IPC) Polski Komitet Paraolimpijski
przechodzi przez proces zmiany nazwy i od poczatku
2023 . jest Polskim Komitetem Paralimpijskim. Zatwier-
dzony zostat réwniez nowy, juz obowigzujacy logotyp
organizacji. (paralympic.org.pl)

W styczniu br. odbyty sie Mistrzostwa Swiata w para-
narciarstwie alpejskim w Espot (Hiszpania) oraz M$
w paranarciarstwie biegowym i parabiathlonie
w Ostersund (Szwecja). Z obydwu imprez Polacy wrocili
z medalami - ztotym, srebrnym i brgzowym. Najwiecej
powodoéw do zadowolenia ma Witold Skupien. Zawodnik
ZOMA-Team Obidowiec Obidowa rozpoczat
MS w paranarciarstwie biegowym od swojej
koronnej konkurencji - biegu dtugiego
na 18 km technika klasyczna. Witold Skupien
stanat na podium drugi raz w biegu na 10 km
technika dowolna. W popularnej ,tyzwie”
musiat uzna¢ wyzszo$¢ Kanadyjczyka Marka
~ Arendza. O drugie miejsce stoczyt pojedynek
z Francuzem Benjaminem Davietem,
wyprzedzajac go o dwie sekundy. (inf. pras.)

W KULTURZE

Zmart architekt Krzysztof Chwalibdg, pionier polskiego
projektowania uniwersalnego, w latach 1991-2000 prezes
Stowarzyszenia Architektéw RP (SARP), wieloletni cztonek
Warszawskiego Oddziatu SARP. Wspomnienie o Krzysztofie
Chwalibogu zamiescimy w nast. numerze ,Integracji”. (ajs)

29 stycznia br. 0 godz. 18:30 w Osrodku Dokumentacji
Sztuki Tadeusza Kantora Cricoteka w Krakowie miat
premiere spektakl| Dzikorosta. Korficzy on projekt artystycz-

no-badawczy z pogranicza tanca i performensu, realizo-
wany przez Katarzyne Zeglickg w ramach Stypendium
Tworczego Miasta Krakowa w 2022 r. Artystka wzieta

na warsztat swoje do$wiadczenia osoby przewlekle
chorej oraz cielesna obecno$é i osobista relacje z (eko)
systemem. (inf. pras.).

W NGO

Cheemy réwnoWAGH

Gdy przychodnia, gabinet
ginekologiczny albo inna placéwka
ochrony zdrowia nie maja dosto-
sowanego sprzetu do wazenia,
pojawiaja sie propozycje skorzysta-
nia z wagi... weterynaryjnej — .
lub przemystowej. Czasami osoby 0= & s
z niepetnosprawnoscia kierowane
sg do PSZOK lub... masarni.

Fundacja Kulawa Warszawa wraz z partnerami: Stowa-
rzyszeniem Mudita, Fundacja Instytut Przeciwdziatania
Wykluczeniom, portalem Niepetnosprawni.pli Fundacja
Integracja postanowili pokazaé spoteczenstwu, ze takie
rozwigzania sa niegodnym traktowaniem oséb z niepetno-
sprawnoscia, tym bardziej ze istnieja sprzety umozliwia-
jace weryfikacje masy ciata osobom z trudnosciami
w poruszaniu sie. Kampania pod hastem ,,Chcemy
rownoWAGI!” rozpoczeta sie 6 lutego br. w mediach
spotecznosciowych. (inf. pras.) Wiecejnas. 64

W INTEGRACJI

Kolejny certyfikat ,,Obiekt bez barier” przyznany
zostat 6 lutego br. warszawskiemu wiezowcowi Forest.
Jest to czes¢ kampusu biurowego przy ul. Burakow-
skiej 14, ktorego pierwszy etap otrzymat certyfikat w lipcu
2022 r. Obiekt stoi naprzeciw centrum handlowego
Westfield Arkadia, ale jego najwieksza zaleta sa zielone,
przyjazne i ciche przestrzenie dostepne dla wszystkich -
co zauwazyta i nagrodzita Integracja. Za biurowiec
odpowiada firma HB Reavis. (mr)

Stowarzyszenie Przyjacio6t Integracji i Towarzystwo
Urbanistow Polskich ogtaszajg nabér zgtoszen
do 8. edycji Konkursu ,Lider Dostepnosci”, w ktérym
nagradzane sg obiekty i przestrzenie najlepiej w Polsce
dostosowane do potrzeb wszystkich grup uzytkownikow.
Zgtoszenia przyjmujemy do 17 marca br.

Celem Konkursu jest promowanie idei projektowania
uniwersalnego i nagradzanie rozwigzan urbanistycznych
i architektonicznych, wzorcowo dostepnych. Konkurs
ma Honorowy Patronat Prezydenta RP. (inf. pras.) l
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BEZPLATNIE!

Wszyscy Czytelnicy i Przyjaciele Integracji,

ktorzy chca wesprzec nasze dziatania,
moga wptacac dowolne kwoty na cele statutowe
Stowarzyszenia Przyjaciot Integracji; nr konta:

051600 1462 1815 1544 40000019

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

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

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

Wiecej informacji:
Niepelnosprawni.pl
www.integracja.org/informujemy/
magazyn-integracja
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Rok 2023 nie zapowiada sie bezpiecznie,
wiec tym bardziej starajmy sie wspierac
i szanowac. Jak zawsze zapraszamy

do dialogu, dzielenia sie troskami

i radosciami. Piszcie o wszystkim,

co Was boli i zczym sie nie zgadzacie.
Ale takze o tym, co Was cieszy i buduje.
Pamietajcie, ze czytajg nas nie tylko
ludzie ze srodowiska, lecz tez politycy,
spotecznicy, medycy, prawnicy i ludzie
nauki. Poczujcie swoj3 site, ktora moze
byc kropla drazaca skaty znieczulicy

i ignorancji. Nasze stowa poparte
dziataniem moga mie¢ moc sprawcza,
tworzyc lepszy swiat.

Jestesmy wspolnota, ktora, trzymajac sie
razem, moze ,,ruszyc z posad bryte
swiata”. Uwierzmy tylko, ze sie da!

Zwracam sie z prosba o pomoc w ztozeniu interpelacji
w sprawie nowelizacji Rozporzgdzenia Ministra Pracy
i Polityki Socjalnej z dnia 18 wrzesnia 1998 r. w sprawie
rodzajéw schorzen uzasadniajgcych obnizenie wskaZnika
zatrudnienia oséb niepetnosprawnych oraz sposobu jego
obnizania. W moim poszukiwaniu pracy kilkakrotnie
spotkatam sie z sytuacja, ze firma rekrutujaca osoby
z orzeczeniem o niepetnosprawnosci oczekiwata
zaswiadczenia o schorzeniu szczegblnym (jednym
z wymienionych w ww. rozporzadzeniu).

Rozporzadzenie to, wedtug mojej wiedzy, daje praco-
dawcy przywileje, tak by zacheci¢ do zatrudniania os6b,
ktérych dostep do rynku pracy jest utrudniony.
Na liScie sa schorzenia neurologiczne, ale niestety
nie ma dystrofii miesniowej, na ktéra choruje. Uniemoz-
liwia mi to podjecie zatrudnienia i tym samym przekonu-
je, ze rozporzadzenie z 1998 r. wymaga aktualizacji, czyli
rozszerzenia listy schorzen uzasadniajacych obnizenie
wskaznika zatrudnienia os6b niepetnosprawnych.

Jestem od lat podopieczng fundacji, ktéra zaznajo-
mitam z tg sprawa. Na liscie nie ma réwniez schorzen,
ktére majag podopieczni tej fundacji (o co moze sie ona
upomniec), jak: dystrofia miesniowa, rdzeniowy zanik
miesni (SMA), dystrofia miotoniczna (MTD), dystrofia
twarzowo-topatkowo-barkowa, stwardnienie zanikowe
boczne (SLA), miopatie, polineuropatie. Wystatam tez
pismo do biur poselskich w moim miescie.

Dane do wiadomosci redakcji

OD REDAKCJI: Jeste$my petni podziwu. Brawo!
Wybrata Pani najlepsza forme dziatania na rzecz prawa
do zatrudnienia, a dzieki temu skorzystaja inni. Obywatel

CZEKAMY NA WASZE LISTY

Piszcie na adres redakcji:
»integracja”, ul. Dzielna 1

00-162 Warszawa

e-mail: janka.graban@integracja.org

nie moze ztozy¢ interpelacji, ale ma od tego przedstawi-
cieli w sejmie i senacie. Wystata Pani pismo do ,,swoich
postéw” i teraz trzeba dopilnowad, aby od nich wyszta
interpelacja. Mozna dzwonié, mozna sie umawiaé

na spotkanie w biurze poselskim. Mozna takze pisa¢

do Podkomisji statej ds. 0s6b niepetnosprawnych

w Sejmie (przewodniczacy Leszek Dobrzynski). Swoje
postulaty mozna tez sktada¢ do Biura Petnomocnika
Rzadu ds. 0s6b Niepetnosprawnych. Namawiamy

do aktywnosci obywatelskiej, wierzac, ze politycy

to nasi partnerzy w dialogu o godnym i samodzielnym
2yciu. Szukajcie spotkan i bierzcie w nich udziat. Zada-
wajcie pytania, wysytajcie monity i cierpliwie dochodZcie
swego. Nikt lepiej niz my sami nie zadba o nas. Zwracajcie
przy tym uwage na ton debaty, aby nie byt roszczeniowy,
agresywny, ale byt dialogiem prowadzonym z szacun-
kiem i empatia. Antonio ,,Forges” Fraguas, hiszpanski
grafik, zauwazyt celnie, ze ,,przemoc to strach przed
cudzymi pomystami i mata wiara we wtasne idee”.

Jestem matka dorostego syna z niepetnosprawnoscia
w stopniu znacznym. Prosze o informacje na temat
programu dofinansowania samochodu. Ogtoszony
w zesztym roku program nagle zostat wstrzymany,

a miat ruszy¢ w marcu. Dzwonitam do PFRON-u

i ustyszatam, by zadzwoni¢ pod koniec lutego, to wtedy
uzyskam informacje. Obawiam sie, ze pézniej bede
miata za mato czasu na skompletowanie dokumentow.

O programie dowiedziatam sie na portalu Niepelno-
sprawni.pl. Prosze o zainteresowanie sie tg sprawa...

Atak na marginesie, dlaczego opiekunowie nie
dostaja 13. i 14. wynagrodzenia? Pracujemy 12 miesiecy
w roku, 24 godziny dziennie (w moim przypadku to juz
36 lat), nie mamy urlopdw, weekendéw itp.

Czytelniczka portalu Niepelnosprawni.pl

OD REDAKCJI: Na temat programu samochodowego
polecamy Informator na s. 62-63. Jest czescig szerszego
programu realizowanego przez rzad i PFRON pod ha-
stem ,,Samodzielno$é - Aktywno$é - Mobilno$é!”.
Natomiast dlaczego opiekunowie nie dostaja 13. i 14.
$wiadczenia? Czy jest Pani na emeryturze badz rencie?
Aby otrzymac¢ 14. emeryture w 2022 r., nalezato spetnié
dwa warunki: byé czynnym emerytem lub rencista (mieé
prawo do jednego z wyzej wymienionych swiadczei
na dzien 24 sierpnia 2022 r.) i nie przekroczy¢ ustalonego
w danym roku progu dochodowego; w 2022 r.
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Fot. Materiaty promocyjne

to 4188,44 zt brutto. Tyle méwi prawo. A jak to wyglada
u Pani? Jak najbardziej trzeba dbac o swoje interesy.
Nie znamy Pani sytuacji zyciowej, ale jesli bedzie Pani
potrzebowac konsultacji z prawnikiem, to prosze do nas
napisa¢ albo poszukac placéwki darmowych porad
prawnych, ktére sa w catym kraju.

Jestem osoba niepetnosprawna. Potrzebuje sSrodkéw
na leczenie, rehabilitacje i budowe nowego domu.
Chce zaczad zbierac i oddawad nakretki. Tylko nie wiem,
na czym to polega.
Sam zrobie plakat na takg zbidérke. Ostatnio utwo-
rzytam zrzutke dla siebie i opisatem swoja sytuacje.
Zbigniew T.

OD REDAKCJI: W 2020 r. w artykule Plastikowe nakretki.
Zbieraj, aby pomagac, zamieszczonym na portalu
Niepelnosprawni.pl, wyjasnilismy, na czym polega
zbieranie nakretek i czemu stuzy. Cytujemy:

»W Polsce idee zbierania nakretek rozpropagowali

LIST NUMERU

Pan Bog przy stworzeniu $wiata najpierw z gliny ulepit
mezczyzne, a zaraz potem stworzyt kobiete, by byto mu
lzej w zyciu i zeby nawzajem sie wspierali. Niewiasty
maja duzo cech, ktére sg przydatne w zyciu, a ktérych
mezczyzni nie posiadaja, jak: doktadnos$¢, dostrzeganie
detali, podzielno$¢ uwagi, tagodza sytuacje nerwowe,
sg bardziej empatyczne, opiekuncze, maja zazwyczaj
duzo cierpliwosci, ciepta, serdecznosci, intuicje,
ktora bardzo pomaga w zyciu.

Na mojej drodze los postawit dwie niesamowite
niewiasty: mame i siostre, ktére od urodzenia mnie
wspieraty. Dzieki intensywnej rehabilitacji dzisiaj sptacam
im dtug wdziecznosci za lata poswiecen i wyrzeczen,
choc¢ wiadomo, ze nie jestem w stanie wszystkich
czynnosci wykonac samodzielnie. Dlatego w naszym
domu obowigzuje Scisty podziat obowigzkéw na te,
ktore jestem w stanie wykonad, i te, z ktérymi mam duzy
problem. Odkurzanie w mieszkaniu to zadanie, ktorego
nie dam sobie odebra¢, podobnie jak wycierania podtogi,
nakrywania do stotu, obierania warzyw i owocow.
Zatatwiam sprawy urzedowe, robie zakupy, przygotowuje
dokumenty do wysytki. Mama wszystko skrupulatnie
pakuje, poniewaz mam problemy z doktadnoscia
i precyzja, a wycinanie czy klejenie to dla mnie kosmos.

W okresie zimowym zajmuje sie przydomowa
kottownia, czyszczeniem pieca, dowozeniem wegla.

Gdy spadnie $nieg, to od$niezam posesje, a w styczniu,
gdy pogoda dopisuje, od kilku juz lat biele drzewa.
Latem kosze trawnik kosiarka spalinowa, a jezeli teren
jest stromy lub trzeba w ogrodzie uzy¢ narzedzi takich

studenci Uniwersytetu Rolniczego im. H. Kottataja
w Krakowie, ktorzy chcieli poméc znajomemu.
Ta jednorazowa cheé pomocy przerodzita sie w akcje,
ktora ogarneta cata Polske. W 2006 r. zebrali ponad 8 ton
nakretek i kupili za nie wozek dla czteroletniej Zuzi.
Tak powstata ogdlnopolska inicjatywa ,,Zakretki.info
- pomagamy nie tylko przyrodzie” i Fundacja
Bez Tajemnic, ktdra opiera sie wytacznie na pracy
wolontariackiej koordynatoréw akcji zbierania nakretek
w catej Polsce (wiecej na stronie zakretki.info).
Czy mozna zbiera¢ nakretki na swoje potrzeby
rehabilitacyjne? Najlepiej zapytac u zrddta.
Nie styszeliSmy o samodzielnie przeprowadzanych
zbiérkach, poniewaz to wigze sie z problemami
logistycznymi (np. sktadowaniem nakretek). W Integracji
tez zbieramy nakretki i gdy jest ich duzo, to zawozimy je
do jednej z organizacji pomagajacej rodzinom.

A co do nowego domu, to prosimy zwrdcic sie
np. do fundacji Habitat for Humanity Poland
(www.habitat.pl), ktéra pomaga osobom
w trudnej sytuacji mieszkaniowej.

jak nozyce lub kultywator elektryczny, to te czynnosci
przejmuje inny cztonek rodziny, poniewaz dla mnie
jest to niebezpieczne.

Po $mierci taty jestem jedynym mezczyzng w domu.
Wykonuje drobne prace naprawcze, skrecam meble,
robie proste konstrukcje z desek czy zabezpieczenia
sktadzika na drewno. Nie wejde na drabing, nie moge
podnosi¢ i przenosic ciezkich gabarytéw (by nie pogor-
szyc¢ stanu zdrowia i nie stac sie obcigzeniem dla rodzi-
ny), ale to, co moge zrobi¢, daje mi poczucie spetnienia,
uczy nowych rzeczy, pewnej niezaleznosci, a przede
wszystkim daje wsparcie moim kobietom.

Moge im bardzo dtugo dziekowac. Cho¢ sa to dtugi
nie do sptacenia, to staram sie okazywac wdziecz-
nos$¢ czynami na tyle, na ile mnie staé. Pomimo niepet-
nosprawnosci nie jestem klientem hotelu, ale domow-
nikiem, wiec mam poczucie odpowiedzialnosci za dom,
w ktérym mieszkam, i rodzine, z ktdra egzystuje na co
dzien. Z okazji 8 marca, ale i bez zadnej okazji zycze
wszystkim kobietom duzo zdrowia, mitosci, wdziecznosci
i szacunku od ich mezczyzn, zadowolenia z zycia,
poczucia wielkiej misji w zyciu jako zon, matek, cdrek,
bab¢. Jestescie ostojg i 0zdoba naszego

zycia. A mojego na pewno! I_‘ii'_ll ) Mg
Krystian Cholewa [EMEITIRE"Y &

NIEBE!?
0d redakcji: Nagradzamy Pana list ksigzka ELW R TEIE HATURY

o,

Markusa i Fridy Torgebych Pod gotym
niebem. Zyj w rytmie natury, wyd. Znak
Literanova 2021. Czytelnikom dedykujemy
werset z Ksiegi Przystow (4,23) zacytowany
w tej ksigzce: ,Z cata pilnoscia strzez swego
serca, bo zycie ma tam swoje zrédto”.
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MOJ MAZ BYt DLA MNIE

WIELKIM WOW

»,Poznali sie jako mtodzi ludzie i nigdy sie soba nie znudzili. Znajomi wspominaja
ich jako nieroztaczng pare. Ona bytai jest zachwycajaco piekna, wrecz
magnetyczna. On do konca zycia patrzyt na nia z mitoscia i podziwem” - mowi
przyjaciotka rodziny. ,,Znatem dobrze Marka Plure. Wiedziatem, ze byt cztowiekiem
petnym pasji. Ewe, jego Zone, podziwiatem za to, ze chroni prywatnosc rodziny”
- mowi dtugoletni wspotpracownik posta, europosta i senatora oraz dziatacza
spotecznego. Jego dziatalnosc, skupienie na drugim cztowieku, slaska tozsamos¢
i dziatanie na rzecz osob z niepetnosprawnoscia byty powszechnie znane. Jednak
tylko niewielkie grono osob znato codziennosc. Ewa Plura uchylita nam drzwi

do prywatnego swiata ich matzenstwa, choroby meza i wyzwan, z ktérymi

sie mierzyli. Gdy rozmawiamy, na stoliku lezg jego okulary, dokumenty,

nad ktorymi pracowat...

llona Berezowska: Jak Pani poznata swojego meza?

Ewa Plura: Na obozie rehabilitacyjnym. Miatam 17 lat.
Pojechatam tam jako opiekunka dziecka z autyzmem.
Tam sie poznalismy. Potem byty inne spotkania i zaczeto
nam by¢ blizej do siebie. Zdecydowalismy, ze bedziemy
sie spotykac czesciej.

Czy zanosito sie wtedy, ze zostanie postem,
wejdzie do senatu i europarlamentu?

Nie. Oczywiscie, ze nie. Takie historie niesie samo zycie.
Wtedy w ogoéle nie bytam zaangazowana w zycie politycz-
ne ani spoteczne. To byto obok mnie. Na pewno juz wtedy
mdéj jeszcze nie maz byt dla mnie wyjatkowa postacia.

Ta wyjatkowosc¢ wigzata sie z tym, jak duzo rzeczy robit
spotecznie. Do tego przepieknie pisat. Wydat tomik
swoich wierszy. Gdy go poznatam, studiowat psychologie.
Miat wiele talentéw. Rysowat, malowat, tworzyt grafiki

i pisat. Miat za sobg wystawy. Dla mnie to byto wielkie
wow! Pierwszy raz spotkatam kogos takiego.

Byt zachtanny na zycie. Powiedziatabym, ze byt nawet
troche bezczelny, w tym sensie, ze miat w sobie wielkie
pragnienie zycia i dazenie do dobra i prawdy. To mnie
w nim zachwycato i pociagato. | to, jak sie mierzyt
Ze swoja niepetnosprawnoscia.

Byt optymista?

Zawsze myslatam, ze on to udaje, ale po 30 latach
bycia ze sobg moge powiedziec, ze byt niepoprawnym
optymista. W trudnych sytuacjach wierzyt, ze zycie
bedzie dobre, ze sie odmieni. Nigdy w zyciu o nic
nie zabiegat. O kandydowanie do rady miasta czy sejmu
tez nie. Po prostu, ktéregos$ dnia zadzwonita do niego
Krystyna Bochenek i zapytata, czy nie chciatby

kandydowac¢ do sejmu, i tak sie stato. Tak samo byto

przy innych sprawach i zdobywanych nagrodach.

To wszystko samo do niego przychodzito. Miat tak
ogromne zaufanie do zycia, $wiata, ludzi, byt tak otwarty,
ze kolejne etapy naturalnie sie pojawiaty. Wierzyt, ze zycie
samo sie odpowiednio pouktada, i tak sie dziato.

Wiele razy styszatam opinie, ze nie angazowata sie
Pani w sprawy publiczne meza. Wydaje mi sie jednak,
ze chociaz nie byta Pani widoczna, to jednak
zaangazowana w kazde dziatanie meza. Myle sie?

Czy ja sie nie angazowatam? Tak moga patrzec osoby,
ktére mysla, ze jest jakas lekkos¢ w byciu osoba
niepetnosprawng i wszystko dzieje sie samo. Ale tak
nie jest. Jestem skromna osoba, nie na widoku,
ale zawsze bytam przy mezu. Fizycznie u nas w domu
zawsze brakowato tego jednego rodzica. Zabezpie-
czatam wszystkie rzeczy zwiazane z rodzinga, z naszym
codziennym zyciem. Nikt sobie nie zdaje sprawy z tego,
ze gdyby m6j maz nie byt umyty, ubrany, spakowany,
nakarmiony, nie mégtby uczestniczy¢ w tych wszystkich
spotecznych i politycznych sprawach. Od ponad 20 lat,
$pie po trzy godziny. Bytam wybudzana w nocy, kiedy
musiatam meza obracaé. Miat bardzo matg wydolno$¢
ptuc i skrzywienie klatki piersiowej powodowato ucisk
ptuca, gdy lezat na jednym boku. Nikt nie wiedziat,
ze mdj maz od jakiego$s czasu juz nie styszat na jedno
ucho. Miat duze problemy ze wzrokiem, problemy
z krazeniem. Codziennie wykonywatam masaz, banda-
zowatam mu stopy. To czynnosci, ktére moga wydawadé
sie bez znaczenia, ale to one dawaty mu mozliwos¢
rozwoju i pracy.

INTEGRACJA 1 (177) = 2023
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Miatam oczywiscie i swoje zajecia. Jestem pedagogiem,
pracowatam w szkole specjalnej. Nie wszystko mogtam.
Chciatam robi¢ doktorat. Swiat nauki i przestrzeni
zwigzanej z neurofizjologia bardzo mnie pociaga.

To jest moja peretka w zyciu, ktéra daje mi site.

Ze wzgledu na to, jakie byto nasze zycie, musiatam
to zostawié i zaopiekowac sie tym, co byto tu i teraz
i co sie dziato na biezaco. Kiedy poznatam Marka,
chodzitam do $redniej szkoty muzycznej. Gratam
na saksofonie. Z tego tez musiatam zrezygnowac.

Nie moge wiec powiedzie¢, ze sie nie angazowatam.
Wiedziatam o wszystkim, co sie w jego zyciu dzieje,
co chce zrobid i jak to zrobi¢, jaki ma pomyst.

Duzo czasu spedzaliscie razem?

Ludzie w matzenstwie czesto zatatwiaja swoje sprawy
w oddaleniu od siebie. Maja liste obowigzkéw, zakupy,
jeden opiekuje sie dzie¢mi, potem drugi przejmuje
opieke, a ten pierwszy gotuje obiad. Tej przestrzeni
na wspdlne spedzanie czasu jest mato. U nas byto inaczej.
Musielismy by¢ w kontakcie wynikajacym z bardzo duzej
niepetnosprawnosci mojego meza. Karmitam go, a dwa
lata przed Smiercia jeden positek zajmowat dwie godziny.
Wszystko zabierato wiecej czasu. Pod koniec zycia pisat
referaty tylko jednym palcem. Czasem jeden wniosek
przez 5 dni. ByliSmy ze soba w nieustannym kontakcie
przez 8 godzin dziennie. RozmawialisSmy o filozofii zycia.
Zniostam duzo od strony fizycznej i psychicznej. Teraz
moje zdrowie jest w tym miejscu, a nie innym. Zwyrod-
nienie stawow, kregostupa i rézne rzeczy. Mielismy
podnosnik i inne sprzety, ale pewnych rzeczy nie da sie
wykonac¢ podnosnikiem.

30 lat Pani zycia byto podporzadkowane potrzebom
meza. Czy teraz postawi Pani na siebie?

Dla mnie to filozoficzne pytanie. Przez cate swoje
zycie uczytam sie nie planowadé. Zyje z chwili na chwile,
poswiecajac uwaznosc¢ zyciu. Nasza sytuacja nauczyta
mnie rowniez zycia w bezsilnosci. Wydaje sie, ze to jest
pesymistyczne, ale to nie tak. Ludzie czesto za czym$
podazaja, boja sie, ze cos skoncza, czegos nie skoncza.
Ich motorem jest lek. Dla mnie lek to co$ dobrego.
Nauczytam sie zy¢ z poczuciem bezradnosci i bezsilnosci.
Nigdy nie miatam na nic wptywu. Karmienie sie zyciem
z chwili na chwile, poswiecanie zyciu uwaznosci stato sie
moja filozofia. Inacze;j sie nie dato. Planowalismy wyjazd,
ale za chwile padato i nie moglismy wyjs¢. Gdy joystick
zostanie zalany deszczem, to sie popsuje. Przerabialismy
to wiele razy. Planujemy, ze przyjda znajomi, a maz jest
w ztej dyspozycji albo zaczyna sie jakie$ zapalenie
czy cokolwiek. Wizyta zostaje odwotana. Mamy miesz-
kanie bez firan, bez dywanéw. Cate dostosowane
pod Marka. Nie mozna zapali¢ Swiecy zapachowej,
ktéra bardzo lubi moja cérka. Nie mozna uzywac perfum
i dezodorantow. W tym wszystkim cztowiek moze mie¢
albo silne poczucie straty, ze co$ przegrat w zyciu, albo
nauczyc sie zy¢ z bezsilnoscia. Z tej bezsilnosci rodzi sie
nadzieja i cztowieczenstwo. W pewnym momencie
moje zycie stato sie dosy¢ proste, bo ja niczego od niego
nie oczekuje. Nie mam napedu na co$, co moge zrobic.

Obecnie studiuje ortoptyke. Mam porozktadane ksigzki
medyczne. Prébuje sie uczyé. Ale w tej sytuacji rzeczy
zwigzane z mysleniem i nauka przychodza mi bardzo
trudno. Tym bardziej ze jestem na lekach. Niedtugo
mam egzamin. Zobacze, co z tego bedzie. Jesli nie teraz,
to za pét roku. Staram sie pomalutku realizowac to,
co mnie cieszy. W jaki$ sposob chce pomagad innym
przez swoje doswiadczenia zawodowe, zyciowe i wiedze.

Ewa i Marek
Plurowie
w Nowym Jorku
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Czy maz doceniat to, co Pani robita?

Mysle, ze tak. Czesto uwazat, ze wygrat w totka i nikogo
takiego by nie spotkat. Wydaje mi sie, ze takie zwigzki
jak nasz istnieja, ale wtasnie zazwyczaj to mezczyzna
jest niepetnosprawny. Gorzej, gdy to kobieta jest
niepetnosprawna, a maz petnosprawny. Jakos$ nie umiem
sobie teraz przypomniec takich zwigzkéw. Maz przyjaznit
sie z innymi kobietami, ale Zzadna sie na ten krok
nie zdecydowata. To byty lata 90. Wtedy w gtowach ludzi
i urzednikow 0s6b niepetnosprawnych nie byto. Osoby
z niepetnosprawnoscia nie startowaty do rady miasta,
nie studiowaty. To sie dopiero zaczynato. Wtedy nasze
matzenstwo mozna byto uzna¢ za mezalians. Podam
przyktad. Kiedys byliSmy u naszego przyjaciela
na wsi podkarpackiej. On w pewnym momencie méwi
do Marka: ,, Ty chyba musisz bardzo duzo zarabiac,
bo przeciez Ewa nie wysztaby za takiego cztowieka,
gdyby pienigdze nie wchodzity w gre”. Odpowiedziatam
mu, ze co$ w tym widocznie jest, ale tak naprawde
na poczatku naszej drogi Marek mieszkat w domu
pomocy spotecznej. Miat jedynie Swiadczenie.

Ja studiowatam. Nie mieliémy pieniedzy.

Miata Pani obawy przed zawarciem matzenstwa?
Miatam obawy, czy sobie poradze. Czy bede umiata
sprostaé, chociaz nie w sensie sity fizycznej. My, kobiety

na Slasku, jestemy silne, odwazne. M6j ojciec byt
gornikiem, brat byt gérnikiem, wiec codziennos$¢
twardego zycia miatam w swoim DNA, od urodzenia.
Zycie jest twarde i tylko wtasng pracg i odwaga mozna
sobie na co$ zapracowad, dlatego takich codziennych
rzeczy jak np. ubieranie to sie nie batam. Bardziej

od strony psychicznej. Jak sobie poradze, gdy na przy-
ktad bedzie chory. Gdy Marek miat zapalenie oskrzeli,
to lezat, a ja cata noc czuwatam. Sprawdzatam, czy
oddycha, czy trzeba go obréci¢. Do dzisiaj moje spanie
wyglada tak, ze jest mnie w stanie obudzi¢ spadajacy lis¢.
Cate zycie musiatam czuwac, zeby on mogt zy¢.

Mimo to, zdecydowata sie Pani zosta¢ mama.
Przeciez to wymagato mistrzostwa swiata w logistyce.
Tak. Bez tego bytoby mi bardzo trudno. Chciatam by¢

mama i to tez jest takie $laskie. Dawato mi nadzieje

na scalenie rodziny i wypetnienie jej mitoscia. Zawsze
méwie, ze jestem jak po studiach logistycznych. Rzeczy-
wiscie organizacje domu - kto, gdzie i jak to wszystko
ogarna¢ - miatam opanowana. Uczytam sie tego.
Czasami byto Smiesznie. Potozytam go spac i po jakim$
czasie, wchodzac do tézka, zauwazytam pewien szczegot.
~Marek, przeciez ty masz zle gtowe utozona” - moéwie,

a mo6j maz na to, z pewnym zaskoczeniem: ,,Rzeczywi-
Scie” Bedac z nim caty czas, lepiej znatam jego ciato

niz on. Naprawiatam wézki, zabezpieczatam joystick
konstrukcja wtasnego pomystu. Zajmowatam sie
zakupami, rachunkami, porzadkami, nauka dzieci,
zawozeniem ich na r6zne zajecia. Duzo rzeczy byto

po prostu niepozatatwianych. Fizycznie nie dawatam
rady tego zrobi¢.

$laska pani domu lubi mie¢ ugotowane, posprzatane
i uporzadkowane. To raczej nie byto mozliwe?

Oczywiscie, ze nie. Na poczatku staratam sie do tego
dazy¢, ale potem zaczetam odpuszczaé. Coraz wiecej
odpuszczac. Miatam wybér. Albo by¢ z dzieckiem,
pobawic sie z nim, p6j$¢ na dwér, albo sprzatac. Mowitam
sobie: ,,Po prostu trudno”. Miliony kobiet miewaja
nieporzadek, nie moga czegos znalez¢, nie wiedza,
gdzie sa ich dokumenty. Tak po prostu jest i to nie jest
nic wyjatkowego. Nic sie nie stanie, jesli na Swieta
nie bede miata posprzatanych z tytu szafek, pouktada-
nych wszystkich recznikéw w szafie. Zycie toczy sie dalej.

Ktéciliscie sie czasami?

Tak. Jak najbardziej. Uwazam, ze zwigzek matzenski,
ktory sie nie ktdci, jest troche na niby. Ktdcilismy sie
poprzez wymiane zdan i stawianie granic. Akceptacja
potrzeb drugiego cztowieka to nic innego jak szacunek.
Czasami te granice wymagaty rozmowy. Tak samo
nauczone sg nasze dzieci. Dyskutujemy, méwimy i za chwi-
le przechodzimy do porzadku dziennego. Dzieci méwia,
ze teraz nie potrafia sie obrazac na kogos. To byto dla nas
naturalne. Méwienie sobie o potrzebach. To uczciwe, zeby
partnera nie traktowac jak bardziej niepetnosprawnego,
niz jest. To maz, ojciec moich dzieci, ktéry tez ma zobowia-
zania i od ktérego sie wymaga. Moze tak by¢, ze sie kogo$
kocha nad zycie, ale nie szanuje. Nie realizuje sie potrzeb
tej drugiej osoby, jej pragnien. Lepiej jest stawiac swoje
granice bez leku, ze zostaniemy odrzuceni.

Cos Pania wyjatkowo denerwowato? O co byty
te ktotnie?

Na poczatku zwigzku denerwowata mnie pewna
flegmatyczno$é meza. Kazdy jego ruch byt wykonany
wolniej niz moj. Kazda jego reakcja czy sposéb moéwienia
byt spowolniony ze wzgledu na obnizone napiecie
miesniowe. Reagowat tez inaczej. Emocje wyrazamy
przez miesnie, chocby mimike twarzy, np. usmiechajac
sie. Tak rozpoznajemy, czy kto$ wyraza na twarzy dume
czy zto$¢, czy lek. Maz, ze wzgledu na rdzeniowy zanik
miesni, miat problem z takim przekazem. Jego reakcje
nie byty tez tak entuzjastyczne. Mogtam z tym walczy¢
albo sie tego nauczyé. My sie z dzie¢mi chichrali$my,

a Marek nie. Jego to nie bawito. Byto to zwigzane
z jego niepetnosprawnoscia. To nie byto tak, ze byt
ztosliwy i nie umiat nam wspoétczud.

Poznaliscie sie, gdy Pani byta studentka, a maz
spotecznikiem. Potem nagle wszystko przyspieszyto.
Polityka na réznych szczeblach, media. Duzo zamie-
szania. Czy to byto z Pania uzgodnione?

Na poczatku powstato kilka filméw o naszej rodzinie,
byty materiaty w prasie. Wtedy zawsze to byto z nami
uzgadniane. Dzieci niespecjalnie chciaty by¢ fotografo-
wane. Miaty z tym zwiazane niemite sytuacje w szkole.
Nie kazdy lubi, gdy ojciec jest w jaki$ sposob gloryfiko-
wany i staje sie wazng postacia. Decydowalismy wspélnie
i dzieci takze miaty na to wptyw, czy gdzies sie pokazemy
cata rodzina.
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Gdy maz kandydowat, Marysia miata 5 lat, a Benjamin
rok. Mozna powiedzie¢, ze wyrosli w domu, w ktérym
jego obecnosé w przestrzeni publicznej byta oczywista
i naturalna. Bytoby chyba bardziej zaskakujace, gdyby
powiedziat, ze gdzies nie kandyduje. Benjamin urodzit sie
w sierpniu, a we wrzesniu maz zostat wybrany do rady
miasta. Czyli przez cate jego zycie wyrastat w przekona-
niu, ze to taki zaktad pracy jego taty. Ewentualnie
zmienia sie tylko jaki$ oddziat czy wydziat. Sejm
czy senat, znowu sejm, europarlament.

Maz opowiadat mi, co bedzie robit, jak to bedzie
wygladato i z czym sie wigzato. Decyzje podejmowalismy
wspolnie.

Kazdy etap kariery Pani meza oznaczat dla Pani
wigcej obowiazkow.

Tak. Oczywiscie. Tym bardziej ze gdy meza nie byto
w domu, bo byt np. w europarlamencie czy senacie,
to organizacja zycia, odpowiedzialno$¢ za domi to,
co sie w nim dzieje, spadto na mnie. Dzwonilismy
do siebie codziennie, ale przeciez jest potrzeba obec-
nosci. Gdy maz zaczat bardziej chorowad, skupiato sie
to na tym, ze wozitam go do okulisty, kardiologa,
do neurologa, laryngologa. To choroba przewlekta,

a ze mieSnie mamy w catym ciele, wiec wtasciwie
kazdy organ i kazdy narzad w jaki$ sposéb szwankowat.
Wiecznie byty potrzebne konsultacje medyczne,

zeby polepszy¢ jakos¢ zycia.

Nie powiedziata mu Pani, zeby odpuscit, bo juz
nie ma Pani na to sity?

Gdy moéwitam, ze stawiatam granice, to wtasnie
to miatam na mysli. Méwitam: ,,Juz dzisiaj cie nigdzie
nie zawioze, bo juz nie mam sity ani psychicznie, ani
fizycznie; ze jezeli sa do zrobienia jakie$ rzeczy, akcje,
projekty, ulotki - to tym razem nie ze mna”. Czasami to
nie byty tatwe rozmowy, ale tak wtasnie méwitam: nie,
poniewaz akurat najbardziej potrzebny mi odpoczynek
i to, zeby by¢ z moja rodzinga. Rzeczywiscie podczas
kadencji w sejmie mieliSmy tu czasami jak w latach 80.,
jakby tu byto wydawnictwo Solidarnosci. Petno byto
drukéw i gazet, ktore sktadalismy. Czasami ja z kolezan-
kami czy potem z cérka. Maz byt niekiedy proszony
o rézne konsultacje, a to tez sie skupiato na mnie,
bo to ja musiatam go ubra¢, zawiez¢, przeznaczyé czas,
dostosowad swoje sprawy do spraw meza. Nawet
spotykajac sie z kolezankami, zawsze wiedziatam,
ze 0 19:00 musze by¢ w domu, bo maz musi cos zjes¢.
Przez 30 lat, gdy byliSmy razem, nigdy nie wyjezdzatam
sama, zeby odpoczaé. To zawsze wymagatoby zorgani-
zowania wszystkiego.

Nie zatrudnita Pani asystentow ani kogos do pomocy.

Przez ostatnie dwa lata rozmawialiémy o tym, ale maz
nie wyrazat zgody. W senacie miat swoich asystentéw,
wtedy kwestia zwigzana z jezdzeniem rzeczywiscie
przeszta na nich. W domu nie byto dokumentow.
Maz je zostawiat w biurze i tam rozwigzywat sprawy
zwigzane z publiczng sfera jego zycia. Oddzielit dom
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od pracy. Ale jesli chodzi o opieke medyczna
czy codzienna, najwieksze poczucie bezpieczenstwa
i mocy miat we mnie. Problem z osoba przewlekle
chora jest taki, ze kazdy ruch czy nawet przechylenie gtowy
moze skutkowac $miercia, dlatego ze nie przetknie Sliny
albo nie nabierze oddechu. Po prostu umiera. Wcho-
dzitaby w gre jedynie pielegniarka anestezjologiczna.
Swego czasu raz na miesigc przyjezdzat anestezjolog

do konsultacji, ale w polskich warunkach nie jest

to mozliwe, zeby zorganizowac taka pomoc. Pielegniarki
anestezjologiczne to rzadkos$¢. A jest potrzebna

np. po to, by w momencie, gdy maz sie zakrztusi, mogta
odessac wydzieline, podtaczy¢ respirator czy odpo-
wiednio go nakarmic. To jest niemozliwe, zeby taka
pielegniarka mogta przychodzi¢ do domu na 4 godziny.
Kazda woli pracowac w szpitalu i mie¢ odpowiednie
zarobki i staz pracy. Jedna z moich uczennic jest mama
dziecka z gteboka wada rozwojowa, padaczka i innymi
chorobami. Mierzy sie z depresja i nie moze znalez¢
pomocy, by méc sie po prostu przespaé. Wszystkie

te opieki wytchnieniowe mozna wtozy¢ miedzy bajki.

Co innego, kiedy jest dziecko z zespotem Downa

czy z niektdrymi postaciami autyzmu. Jednak w mo-
mencie, gdy jest potrzebna specjalistyczna pomoc, to
nie jestesmy w stanie tego zorganizowac. Przy takich
gtebszych rodzajach niepetnosprawnosci zaweza sie

tez grono przyjacioét, znajomych, ludzi, ktérzy odwie-
dzaja nasz dom, poniewaz trzeba wiecej czasu genero-
wac na opieke nad tg osobg i zabezpieczenie jej potrzeb.
Na wszystko potrzebny jest czas, czas, czas... i trzeba
wybraé, co jest w zyciu priorytetem.

Czy gdyby sie Pani cofneta o te 30 lat, zrobitaby
Pani wszystko tak samo?

Nie. Na pewno prébowatabym od samego poczatku
utozy¢ nasze zycie tak, zeby byto wygodniejsze
i w wiekszym stopniu wolne od leku. Codziennie zytam
w leku, ze wystarczy chwila, a méj maz moze umrzed.
Naprawde nie trzeba byto wiele. On sie bardzo czesto
krztusit nawet po wypiciu herbaty, i to bytby ten moment.

Kiedy to sie stato, bytam w domu. Syn byt u przyja-
ciela. Reanimowatam meza z cérka. Potem maz byt
w szpitalu, a ja pamietam ten niesamowity lek.

Maz byt na OIOM-ie, podtaczony do aparatury,

do réznych przedziwnych rzeczy, i to byto dla mnie
bardzo trudne, ale tez najmniej bolesne z tego, co mysle,
ze mogto sie nam zdarzy¢, jak np. zachty$niecie, udar
czy niedotlenienie mézgu. To mogtoby mnie ostabic

i zniszczy¢ psychicznie. Moi rodzice umarli na nowotwor.
To chyba najbardziej dramatyczne momenty w zyciu,
gdy patrzymy na kogos, kto cierpi, a nie jestesSmy

w stanie tej osobie poméc.

Nie wiem, co bedzie dalej. Na razie zyje chwila.
Otwieram szuflade, znajduje w niej obraczke swojego
meza i przychodza wspomnienia. Na stoliku lezg jego
okulary, dokumenty. Musze sie z tym zmierzy¢
i pozegnac ztym. M
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MAREK PLURA
1970-2023)

Sejm dostepny

Poset Marek Plura w sali plenarnej Sejmu RP,

po remoncie budynku (2009), ktéry w 2011 r. otrzymat
jako pierwszy certyfikat Integracji ,,Obiekt bez barier”

Rodzina

Marysia i Benjaminem

Z najblizszymi, m.in. zong Ewa i dzie¢mi:

W patacu prezydenckim

Spotkanie z Prezydentem RP Bronistawem Komorowskim;
obok Marka Plury poset Stawomir Piechota, a naprzeciw -

Piotr Pawtowski, prezes Integracji (1966-2018)
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Fot. Archiwa prywatne, Piotr Stanistawski, Mateusz Rézanski, archiwum Integracji




°Y

Wielka Gala Integracji
Podczas Wielkich Gal Integracji postowie Marek
Plura i Stawomir Piechota byli nie raz ,,odpytywani”
przez prowadzacych, m.in. Krzysztofa Ziemca

L
Parlamencie
Europejskim
Byt postem do Parlamentu
Europejskiego VIl kadencji,
wczesniej postem
na Sejm RP VI i VIl kadencji |
oraz senatorem X kadencji
Senatu RP

Freedom Drive 2017

W Brukseli poset Marek Plura
wspotorganizowat spotkania

i manifestacje Srodowiska os6b
Z niepetnosprawnoscia

Ze ,,Skrzynia”

Jedno z wielu spotkan z wézkersem

z Wroctawia, Barttomiejem Skrzynskim
(1979-2020)

Cztowiek bez barier
W 2004 r. Marek Plura znalazt sie w gronie finalistow
Konkursu ,,Cztowiek bez barier”

Konwencja o prawach osob
niepetnosprawnych
Spotkanie w patacu prezydenckim
po ratyfikowaniu Konwengji (2012 r.)

Kongres Osob z Niepetnosprawnosciami
Senator Marek Plura jako jeden z uczestnikéw VIII Kongresu Oséb
z Niepetnosprawnosciami w 2022 r. w Warszawie

Wiecej zdje¢ i wspomnier na portalu "¢ peg"ég%s"“w"i"’l
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MAREK - W SEABYM CIELE
GIGANT DUCHA

Stawomir Piechota

— poset na Sejm RP, prawnik,

? doctor honoris causa Akademii
. Wychowania Fizycznego

we Wroctawiu

Przez nieco ponad
15 ostatnich lat
bylismy blisko,
coraz blizej.
Styszatem o Marku
wczesniej, kilka razy
spotkalismy sie

przy roznych
okazjach, ale tak

na dobre poznalismy
sie jesienig 2007 r.,
kiedy Marek zostat
postem.

rzez kolejnych siedem lat siedzielismy
obok siebie na sejmowej sali plenarnej,
spotykalismy sie na posiedzeniach komisji
sejmowych i klubu parlamentarnego,
posiedzeniach Parlamentarnego Zespotu
ds. Oséb z Niepetnosprawnoscia, réznych konferencjach,
i coraz czesciej i dtuzej wieczorami w hotelowym pokoju.
Kiedy w 2014 r. Marek zostat wybrany na posta
do Parlamentu Europejskiego - nasze spotkania staty sie
rzadsze, ale jakby jeszcze bardziej intensywne.
Marek co jakis czas przyjezdzat do Warszawy (zawsze
z co najmniej kartonem alzackich win), a tez zapraszat
do Brukseli i Strasburga. Chyba jednak wszyscy -
zaréwno Marek, jak i ja oraz nasi przyjaciele -
odetchnelid$my i ucieszyliémy sie, kiedy w wyborach
w 2019 r. Marek nie zostat ponownie europostem,
bo dzieki temu kilka miesiecy p6zniej ,w cuglach”
wygrat w wyborach do senatu i na dobre wrécit do nas.
Marek obdarzat nas hojnie serdecznoscia, refleksjami
z madrego zyciowego dystansu i wreszcie bezcenna
przyjaznia. Uczyt na osobistym przyktadzie wrazliwosci,
zaangazowania i wytrwatej pracy. Szczegélnie pieknie

Na Pustyni Judzkiej
(kwiecien 2010)

pokazywat to w stale rozrastajacych sie inicjatywach,
kontaktach i dziataniach na rzecz Ukrainy, a zwtaszcza
ukrainskich dzieci z niepetnosprawnoscia i ich rodzin.
Efekty tych jego prac sa nie do przecenienia i po ludzku
niewyobrazalne.

O sprawach najwazniejszych Marek moéwit prostymi
stowami, a rbwnie wazne jak same stowa, byty w takich
chwilach jego oczy - patrzace z zaciekawieniem,
ze zrozumieniem i z sympatia, ale tez niepozostawia-
jace watpliwosci, ze ma jasne wartosci i stuzagce im
proste, a niewzruszalne zasady... Z mitoscig i zduma
moéwit o Slasku, rodzicach i dziadkach, o gtebokich
korzeniach wiary. Uczyt nas zrozumienia dla Slaska -
Slaskiej wrazliwosci, powiktanej historii, bogatej tradycji
i o umitowaniu jezyka $laskiego - tak waznego
dla scalania wspolnoty. W podobny sposéb -
chod jeszcze bardziej subtelnie i dyskretnie - mowit,
kiedy nasze rozmowy krazyty wokét spraw rodzinnych.

Chyba tylko dwa razy przez te wszystkie lata
widziatem Marka zdenerwowanego. Pierwszy raz,
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Fot. Archiwum prywatne

kiedy ze swego miejsca krzyczat (tak, tak!) do przema-
wiajacego z sejmowej trybuny posta, ktory usitowat
przekonywad, iz niepotrzebne sa w prawie wyborczym
specjalne rozwigzania dla oséb z niepetnosprawno-
$ciami - jak gtosowanie przez petnomocnika

czy gtosowanie korespondencyjne, bo on swego syna
zawsze zawozi do lokalu wyborczego, Marek, krzyczac,
pytat, czy aby syn na pewno nie wolatby zagtosowa¢é
sam, bez tatusia...? | drugi raz, kiedy dyskutowalismy
0 jezyku $laskim, a Marka argumenty o potrzebie
ustawowego uznania go za jezyk mniejszosci, natrafiaty
wsrod niektorych sposrdd nas na coraz ostrzejszy
opor i sprzeciw.

Niepojete byto dla nas, skad Marek czerpie
swe niekonczace sie sity? Jak to w ogole mozliwe
przy jego niepetnosprawnosci?! Stale gdzies w podrozy;
choé chwile wczes$niej skads$ wrécit, a w planach
miat juz kolejng podréz.

Przy Marku nie mozna byto narzekac. Kiedys p6znym
wieczorem zdarzyto mi sie westchnad, ze rece ,,nawa-
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Z zonami
w Betlejem
(kwiecien 2010)

laja” i coraz mi z tym trudniej. A on ciepto i gteboko
patrzac mi w oczy, odpowiedziat: ,Stawciu, po co ci
rece..., przeciez masz gtowe...”.

Wspolnie odkrywalismy uroki wina, ktore saczylismy
przy wieczornych rozmowach. Do legendy przeszta
niezmienna Marka odpowiedz na stawiane mu co jaki$
czas pytanie, czy nie chciatby wody? Zawsze z rozczula-
jacym usmiechem odpowiadat: ,,A czyzby nie byto juz
wina...?”. Podobnie bywato, kiedy wspo6lnie witaliSmy
Nowy Rok. Marek z zong przyjezdzali do Wroctawia,

w sylwestrowy wieczor szliSmy do teatru lub na koncert,
a potem u nas dtugo w noc rozmawiali$my o zyciu...

Niezapomniane pozostana dla mnie nasze wspdlne
podréze. A zwtaszcza ta wspdlna wedréwka po Ziemi
Swietej, po starej Jerozolimie, wjazd na Masade i msza
na pustyni. Tam szczegélnie mocno doswiadczalismy,
jak wiele barier mozna pokonad, jesli sa wokét dobrzy,
przyjazni ludzie. A Marek takich ludzi przyciggat
z niezwykta sita. Gigant ducha w stabym ciele...
| taki Marek pozostanie w sercach i w pamieci... l
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llona Berezowska — dziennikarka
wspotpracujaca m.in. z ,Integracjg” i portalem
Niepelnosprawni.pl, korespondentka Igrzysk

|'1n
Paralimpijskich Tokio 2020, zdobywczyni

-
ﬁ- Nagrody im. prof. Elzbiety Tarkowskiej

NARODZINY

DAMY

Z petng oprawg muzyczng, dyplomami,
zaproszonymi gos¢mi 8 marca 2002r.
odbyta sie pierwsza gala Konkursu

Lady D. Jej pomystodawca, Marek Plura,
nie byt wtedy ani radnym, ani postem,
ani senatorem. Nie staty za nim zadne
organizacje ani partnerzy. Nie pozyskat
sponsorow, a jednak uczestnicy tamtego
wydarzenia wspominaja je jako w petni
profesjonalne przedsiewziecie. Trudno im
byto uwierzyc, ze za przygotowaniami
do konkursu stat tylko jeden cztowiek.

ztowiek, ktory pracowat w osrodku rehabilitacyj-
nym i nie mogt liczy¢ na pomoc. Nie dysponowat
funduszami, ktére pozwolityby zorganizowac
zesp6t ludzi wokét Lady D. Przygotowania
prowadzit z domu, korzystajac z pomocy zony.
Mimo to juz na pierwszej gali sala wypetnita sie gos¢mi.

GENEZA
Marek Plura nie zrazat sie brakiem sponsoréw, partneréw
i zainteresowania mediow. Na pomyst konkursu wpadt
po rozmowie z Krystyng Bochenek. Takze i ona kariere
polityczng miata dopiero przed soba. Konkurs wspierata
i uczestniczyta w jego przygotowaniach jako dziennikarka
i dyrektor artystyczna Radia Katowice. Chcieli doceni¢ wysitek
kobiet z niepetnosprawnoscia. Byli zgodni, ze to one miaty
na co dzien do pokonania dodatkowe bariery, gdyz od nich
wymagato sie wiecej. W pierwszych edycjach Marek Plura
nagradzat kobiety, ktore znat i ktérych osiggniecia podziwiat.
8 marca 2002 r. laureatki byty trzy: lekarka, animatorka

kultury i inicjatorka Slaskiego Forum Niepetnosprawnych

- Barbara Koscielny-Betdowicz; wspétzatozyciela Katowic-
kiego Zwigzku Inwalidéw Narzadu Ruchu, organizatorka
wielkiego balu dla oséb poruszajacych sie na wozkach -
Stefania Gowda oraz $p. prezes i zatozycielka Slaskiego
Stowarzyszenia Edukacji i Rehabilitacji Oséb Niepetnospraw-
nych, pomystodawczyni Policealnego Studium Informatycz-
nego dla Os6b Niepetnosprawnych - Teresa Turska.

Nagrod nie byto. Finalistki otrzymaty kwiaty i dyplomy
z mityczna Nike. W kolejnym roku po tytut Lady D. siegnety
cztery panie ze Slaska: dwie dziataczki Polskiego Zwigzku
Niewidomych, bibliotekarka po udarze, kt6ra organizowata
przeglad tworczosci oséb niepetnosprawnych, i organiza-
torka rekolekcji dla 0s6b o szczegdlnych potrzebach.

Po latach Marek Plura niezmiennie podziwiat kobiety,
ktore nie poddaty sie zniecheceniu, nie skupiaty na wtasnych
problemach, lecz mimo ograniczen pomagaty innym
lub miaty wybitne osiggniecia.

ZACHWYT

Marek Plura podziwiat Katarzyne Rogowiec zdobywajaca
medale na zimowych paraolimpiadach. Sledzit tez kariere
dziennikarki, p6zniej przedstawicielki Polskiego Komitetu
Paraolimpijskiego i doradczyni prezydenta Pauliny Malinow-
skiej-Kowalczyk. Znat Sylwie Mosz i obserwowat jej zycie,
bo widziat w niej silna $laska kobiete.

Gala obfitowata w atrakcje artystyczne. Tworca konkursu
miat tatwos¢ wypowiadania sie w mediach, ale zaintereso-
wanie tematem w prasie czy telewizji byto znikome.

- Pozniej, gdy juz byt postaciqg publiczng, media uwielbiaty
z nim pracowac. Gdy mdwit, to robit to tak, ze montaz nie byt
juzwymagany. Zaczynat na temat i koriczyt na temat. Urzekat
osobowosciq i postawg, ale 20 lat temu niepetnosprawnos¢
nie byta tematem budzgcym powszechne zainteresowanie.
Po prostu z wyjgtkiem mediow branzowych nikt o tym
nie pisat - moéwi llona Raczynska-Ciszak, dziennikarka
i wieloletnia asystentka w biurze poselskim Marka Plury.
Swoja pierwsza gale zapamietata tak: - Zobaczytam sale
wypetniong ludzmi. Usiadtam blisko Krystyny Bochenek
i Marka Plury. Patrzytam, co sie dzieje na scenie. Bytam
pod wrazeniem i zapytatam paniq Krystyne, kto to wszystko
zorganizowat, bo dostatam zaproszenie tylko od pana Marka.

INTEGRACJA 1 (177) = 2023

Fot. Archiwum prywatne




A pani Krystyna na to: ,No, Marek to organizuje”. Przez kilka
dni nie mogtam sie zdecydowad, kto na mnie zrobit wieksze
wrazenie: te nagrodzone laureatki czy tez organizator.
Wkrotce sama wtaczyta sie w organizacje konkursu, ktory
nieustannie sie zmieniat. Po kilku latach za sprawg Grze-
gorza Frankiego, asystenta i wspétpracownika Marka Plury,
do konkursu zostaty wprowadzone kategorie: Dobry Start,
Kultura i Sztuka, Sport, Zycie Spoteczne i Zycie Zawodowe.
- Poznatem Marka, dostarczajgc kwiaty na jedng z jego gal.
To spotkanie zmienito moje podejscie do niepetnosprawnosci.
Zobaczytem ludzi, o ktérych myslatem, Ze sq biedni, pokrzyw-
dzeni przez los i nieszczesliwi. Tymczasem byli usmiechnieci,
uczestniczyli w koncercie, cieszyli sie, bili brawo. O Marku
pomyslatem, Ze nie moglibysSmy sie kumplowa¢ (Smiech). Nie
mogtem sie bardziej myli¢ - przyznaje Grzegorz Franki, ktory
wkrotce zaangazowat sie w przygotowania Konkursu Lady D.
Grzegorz Franki byt i jest prezesem Zwigzku Gornosla-
skiego, do ktérego Marek Plura chetnie przystapit. Na ulotce
wyborczej umiescit deklaracje: ,,Jestem Slazakiem” i zdarzato
mu sie przemawiac po $lasku na spotkaniach wyborczych.

U Marka Plury nawet najbardziej nieprawdopodobne
zdarzenia pojawiaty sie naturalnie, niemal od niechcenia.
Do sejmu kandydowat po namowach Krystyny Bochenek.
Za pierwszym razem sie nie udato. Mandat zdobyt w 2007 .
Lady D. na sejmowa premiere musiata poczekac dtuzej. Gale
organizowane przez posta Plure odbywaty sie na Slasku.

- Wieczory spedzane w hotelu sejmowym poswiecalismy
na dyskusje o tym, jakg sale wynajqgc, kogo zaprosic, kto
powinien zasigs¢ w kapitule, i byt to dla nas relaks po catym
dniu poselskich obowigzkéw - wspomina Grzegorz Franki.

Zmienit sie tez sposob wytaniania laureatek. Nie wywo-
dzity sie juz ze Srodowiska organizatora ani grona jego
znajomych. Kandydatki byty zgtaszane przez organizacje
i mogty tez zgtaszac sie same. Na podstawie opiséw
przygotowanych przez asystenta kapituta dokonywata
wyboru. Zaczety sie tez pojawiac nagrody rzeczowe.

- Ale nadal bardzo symboliczne. Pamietam, Zze podczas

Jednej z edycji byty filizanki ze slgskiej porcelany. Mysle,
Ze to nigdy nie miato znaczenia. Panie, ktdre przystepowaty
do konkursu, miaty Swiadomos¢, Ze robiq to, by motywowac
innych i przekonywac, ze warto pomagac i dziata¢. Stawaty
sie przyktadem dla innych - mowi Grzegorz Franki.

W 2011 r. finalistki zostaty zaproszone do sejmu przez
owczesng przewodniczaca Parlamentarnej Grupy Kobiet Mag-
dalene Kochan. Gala odbyta sie pod patronatem marszatek
sejmu, pdzniejszej premier Ewy Kopacz, i nosita juz imie
Krystyny Bochenek, ktéra zgineta w katastrofie smolenskie;j.

- Rok pézniej zostatam przewodniczgcg Parlamentarnej
Grupy Kobiet i pamietam, ze rozmawialismy z Markiem o tym,
Ze taka fajna inicjatywa jest warta tego, by jg rozszerzy¢ na catg
Polske. To nie byta wielka rozmowa. Usiedlismy przy herbacie
w restauracji sejmowej i wypracowalismy nowq formute
konkursu - przypomina sobie Bozena Szydtowska, postanka
VI, VIli VIl kadencji sejmu, byta burmistrz Swarzedza.

W wyniku tej rozmowy postanki zaczety organizowac
etapy regionalne w swoich okregach wyborczych,
aich zwiefczeniem byt finat w sejmie.

- Powiem kolokwialnie, ze chciatam lansowac kobiety
Z niepetnosprawnosciq z catego kraju i to nam sie udato,
zwtaszcza ze w kazdym miejscu natrafialismy na Zyczliwych
ludzi. Wielkim oredownikiem tych imprez byt Piotr Pawtowski.
Prezes Integracji byt cztonkiem kapituty i byt niesamowity.
Wielka osobowos¢. Wnidst bardzo pozytywng energie
w to przedsiewziecie - wspomina Bozena Szydtowska.

W wybory Lady D. zaangazowaty sie instytucje i pojawity
sie fundusze. Wsparcia udzielit PFRON. Przychylnos¢ oka-
zywat Petnomocnik Rzadu ds. Osob Niepetnosprawnych.
Postanka Szydtowska organizowata etap wielkopolski.

- W moim regionie zaangaZowatam do tej inicjatywy rektoréw
wyzszych uczelni. Do kapituty zaprositam tez organizacje
pozarzgdowe. Organizowatam to w Urzedzie Miejskim i wybor
byt czasami bardzo trudny, ale jednoczesnie fascynujgcy.

W Zachodniopomorskiem organizacja konkursu zajeta sie,
Magdalena Kochan, postanka, ktéra zasiadata w jego
kapitule. Za jej kadencji na stanowisku przewodniczacej
Parlamentarnej Grupy Kobiet laureatki po raz pierwszy
zostaty zaproszone na ul. Wiejska w Warszawie.

- Zrobilismy gale wojewddzkq przy Regionalnym Osrodku
Polityki Spotecznej. StaraliSmy sie dorzuci¢ cos od siebie.
Pamietam, Ze znalezliSmy partnera, ktéry nam zaoferowat
profesjonalng sesje zdjeciowq dla kandydatek. Z tego powstat
album. Byty drobne upominki. Udato sie to zorganizowad
trzykrotnie - wspomina Magdalena Kochan, obecnie senator.

Sposrod kandydatek z regionu najbardziej zaskoczyta ja
Ewa Durska. Trzykrotna mistrzyni paraolimpijska startujaca
w kategorii z nieznacznym stopniem niepetnosprawnosci
intelektualnej trafita do serc cztonkéw kapituty nie dzieki
osiagnieciom sportowym, ale zaangazowaniu spotecznemu.

- Zatuje, Ze stracitam kontakt z panig Durskg. To wspaniata
kobieta. Po prostu moja praca zaprowadzita mnie w inne
rejony polityki spotecznej i nie byto okazji do rozméw -
ttumaczy senator Kochan.

W 2015 r. gala po raz ostatni odbyta sie w sejmie. W Sali
Kolumnowej zebrato sie ponad 300 os6b. Na postankach
najwieksze wrazenie wywarta Matgorzata Olejnik. Jedyna
polska mistrzyni paraolimpijska w tucznictwie stracita
w wieku 13 lat obie nogi, wpadajac pod pociag. Dzisiaj jest
trenerka, ale sukcesy odnosita réwniez jako ekonomistka.
Prace zawodowa i treningi taczyta z rola mamy.

- Byta postankg Samoobrony i znatysmy jg na co dzien,
ale nasz podziw budzity jej osiggniecia sportowe i osobowos¢

- méwi Bozena Szydtowska.

W tym samym roku oprdcz Olejnik finalistkami zostaty:
malarka z zespotem Downa Justyna Matysiak, petnomocnik
prezydenta Gdyni ds. oséb z niepetnosprawnoscia Beata
Wachowiak-Zwara, bizneswoman Agata Spata i wokalistka
Paulina Gruszewska. Przyznano takze dwa wyrdznienia.

- Wydawato sie, ze to dopiero poczgtek rozwoju, ale zmienita
sie wtadza i odeszli ludzie, ktdrzy byli oddani temu konkursowi
i tematyce niepetnosprawnosci. Inaczej patrzono na kwestie



aktywizacji kobiet i 0s6b z niepetnosprawnosciq. Dziatalnos¢
Parlamentarnej Grupy Kobiet tez staneta w obliczu nowych
wyzwar - wspomina Bozena Szydtowska, ktéra w 2019 .
zrezygnowata z kandydowania do sejmu. Obecnie angazuje
sie w projekty spoteczne i planuje dziatania zwigzane

z problemami oséb z chorobami otepiennymi.

W czasie zmiany wtadzy Marek Plura byt europostem
i wprowadzit Konkurs Lady D. na salony Parlamentu
Europejskiego. W gali w 2016 r. wzieto udziat osiem laure-
atek réznych edyciji.

- Nie bylismy zaskoczeni. Nie spodziewalismy sie, ze po
zmianie wtadzy Konkurs Lady D. bedzie kontynuowany. Wrécit
na Slgsk - wspomina Grzegorz Franki, ktory ostatni raz
wspdtorganizowat gale w 2019 .

Pandemia i wybuch wojny na Ukrainie mocno odcisnety
sie na organizacji konkursu. Senator zaangazowat sie
w pomoc Ukrainie i temu poswiecit wiekszo$¢ swojego
czasu. Sprowadzat do Polski Ukraincéw na wézkach,
organizowat im pobyty, a nawet udostepniat swoje biuro
na tymczasowy nocleg. Z powodu pandemii nie odbyto sie
zaplanowane na 2022 r. spotkanie laureatek 20. edycji
Lady D. Jednak mimo ograniczer pandemicznych udato sie
wytoni¢ zwyciezczynie 2021 r. Jedna z nich zostata doktor
biologii, wyktadowczyni akademicka, profesor Uniwersytetu
Slaskiego Urszula Guzik. Jej kandydatura odpowiadata
niemal w 100 procentach filozofii, ktéra kierowat sie Marek
Plura w 2002 r. Prof. Guzik biologie studiowata tylko po to,
by przeczekac rok i wystartowaé na medycyne. Ta stracita
dla niej caty urok, gdy pierwszy raz weszta do laboratorium.

- To byto to. Spodobato mi sie. Zostatam i zrobitam specjali-
zacje z biotechnologii roslin i mikroorganizméw. Znalaztam
swoje miejsce na Ziemi - méwi prof. US Urszula Guzik.

Urodzita sie z dysplazjg stawdw. Leczenie i rehabilitacja
wptywaty na jej nieobecnosci w szkole, ale nie dawaty taryfy
ulgowej. Podobnie jak skolioza wymagajaca kolejnych
operacji. O Lady D. dowiedziata sie przypadkiem, szukajac
czego$ w internecie. Do wypetnienia formularza namoéwita ja
kolezanka. Kategoria byta oczywista: Kariera zawodowa

- Wydawato mi sie, ze moja kandydatura moze by¢ inspiracjg
dla kobiet z niepetnosprawnosciq. Chciatam pokazad, Zze mimo
ograniczert mozna sie catkiem nieZle realizowac zawodowo,

w obszarach niezwigzanych z niepetnosprawnoscig.

Wygranej w Konkursie Lady D. sie nie spodziewata. Gala
odbyta sie w gronie ograniczonym niemal do laureatek.

Nie tylko zmiana wtadzy po 2015r. ','
zamkneta Lady D. drzwi do sejmu. |
Wsparcie wstrzymat tez PFRON.

- Ale nie ja. Gdy stracitam prace
w PFRON i przesztam do Mazowiec-

Dyplomy dla laureatek
z motywem uskrzydlonej Nike

kiego Centrum Polityki Spotecznej (MCPS), zabratam ze sobg
ten pomyst, ktory w Funduszu juz nie byt atrakcyjny, a mnie
zachwycat. Skontaktowatam sie z Markiem Plurq i rodzing
Krystyny Bochenek. Otrzymalismy oficjalng zgode, by orga-
nizowac Mazowieckq Lady D. - méwi Elzbieta Bogucka,
byta dyrektor Mazowieckiego Oddziatu PFRON, obecnie
zastepczyni dyrektora MCPS ds. Integracji Spoteczne;.
Mazowiecka edycje od poczatku wyrdzniata dodatkowa
kategoria: Przyjaciotka/Przyjaciel Oséb z Niepetnosprawno-
$ciami, przeznaczona dla oséb petnosprawnych.

- To najbardziej oblegana kategoria. Kandydatki, a od
niedawna tez kandydaci w tej kategorii czesto sq zgtaszani
przez ludzi, ktérzy chcg im w ten sposéb podziekowad
za dziatalnos¢. Najmniej zgtoszen przychodzi od mtodych ludzi

- mowi Hanna Maliszewska, rzeczniczka prasowa MCPS,
ktora prace w urzedzie rozpoczeta podczas organizacji
pierwszej mazowieckiej gali w Galerii Apteka Sztuki.

Laureatki ja oczarowaty, a najwieksze wrazenie zrobita
rekruterka, psycholog i seksuolog Iga Jendrych.

W dotychczasowych edycjach nagrodzono 16 kobiet.
Kazda otrzymata wisiorek z zawieszka i napisem ,,Lady D.".

W 2022 r. po raz pierwszy przyznano tytuty Mazowieckiego
Gentlemana D.
- Pierwszy raz uczestniczytem w gali konkursu w 2021 r.
Od razu zapytatem, dlaczego jest tylko dla kobiet. Te same
watpliwosci wyrazit ze sceny dziennikarz Michat Figurski
- moéwi Artur Swiercz, Petnomocnik Zarzadu Wojewodztwa
Mazowieckiego ds. Os6b z Niepetnosprawnosciami.
Rozszerzenie formuty o kategorie dla mezczyzn
nie odbiega daleko od pierwotnych zatozen.

- Zastanawialismy sie nad tym. Kilka razy rozmawialismy,
czy warto zaprosi¢ meZczyzn, ale wtedy nam sie wydawato,
Ze jest na to za wczesnie. 20 lat temu Swiat wyglgdat inaczej
i kobiety z niepetnosprawnoscig miaty bardziej pod gorke -
wspomina Grzegorz Franki.

- Wiadomos¢ o Smierci senatora nami wstrzgsneta. MieliSmy
nadzieje, ze bedzie obecny na naszej gali. Chcielismy mu
pokazac, jak to wyglgda u nas, jak sobie radzimy. Czulismy sie
jak uczniowie, ktdrzy chcg pokazac swoim nauczycielom
pierwsze osiggniecia. Trudno wyrazi¢ stowami Zal, ze juz tego
nie zrobimy - méwia pracownicy MCPS.

Historia Konkursu Lady D. nadal sie pisze. Na Mazowszu
witasdnie trwa nabdr zgtoszen do 4. edyc;ji.
Mozna je sktada¢ do 30 kwietnia br.
- Warto to zrobi¢. Tu nie ma przegra-

' nych. Wszyscy kandydaci to niezwykli
ludzie. Czytanie ich zgtoszen zapiera
dech w piersiach - zapewnia Artur

=~ 81 Swiercz.

:\‘ W imieniu organizatoréw
zapraszamy do udziatu

w konkursie! H

Lih
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linia wysokiego zaufania

JAN ARCZEWSKI — Od dziecinstwa choruje na rdzeniowy zanik mig$ni i porusza sig na wozku. W Domu Pomocy
Spotfecznej Kalina w Lublinie, w ktorym od ponad 35 lat mieszka i pracuje jako psycholog, stworzyt Telefon Zaufania
dla Osob Niepetnosprawnych (81 747 98 21). Odbyt tysiace rozmow dotyczacych wszystkich sfer zycia, nie tylko
psychologicznej czy egzystencjalnej. Jest finalista Konkursu ,Cztowiek bez barier 2004” i laureatem Nagrody
Prezydenta RP ,Dla Dobra Wspoinego” (2016). W 2017 r. znalazt sig w LiScie Mocy, publikacii Integracii

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

NIE WYSTARCZY CHCIEC

Styszy sie czasem przewrotnie, ze ,,moc to przede wszystkim chciec”. Stysza to tez
osoby niepetnosprawne i ich opiekunowie, na co dzien niepracujacy. Wiekszos¢

z tych, ktorzy sadza, ze nie pracuja, bo im wygodnie albo ze ,,nie chce sie splamic
rak praca”, w istocie nie ma pojecia, dlaczego tak sie dzieje. A oni nie maja juz

ani ochoty, ani sit, by ttumaczyc ,,lepiej wiedzacym?, co jest przyczyna tego
,bezrobocia”. Powodow jest bardzo wiele. Oto niektore z nich. Czasem wydaija sie
niewiarygodne, choc nie dla tych, ktorych dotycza.

Wiekszos¢ atakow jest niewidoczna dla
obserwatora, ale s3 i takie, ktore koncza sie

przyjazdem pogotowia ratunkowego. Mimo tych
probleméw udato mu sie zdoby¢ wyksztatcenie. Zaraz
po maturze chciat sie usamodzielni¢ i podjac prace.
A poniewaz nie chciat ukrywac swojej choroby przed
potencjalnymi pracodawcami, wiec pracy nie znalazt,
bo nikt ,,nie chciat wzig¢ odpowiedzialnosci za jego
bezpieczenstwo”. Sadzit, ze poprawa kwalifikacji zmieni
te sytuacje, ale mimo réznych kurséw i przebytych
szkolen nadal nie pracuje. Renta socjalna jest
niewystarczajaca, aby normalnie zy¢, wiec zajat sie
sprzedaza kosmetykoéw. Poniewaz nie optacato mu sie
kupowac legalnych, zostat nakryty przez policje,
co narazito go na duze straty, a przede wszystkim stres
i w efekcie pogorszenie stanu zdrowia. Nadal podnosi
kwalifikacje, ale ma coraz mniej zapatu, aby to robic.
Zyje jednak nadzieja, ze w kofcu kto$ go zatrudni,
doceni umiejetnosci, nie obawiajac sie choroby.

Ewa porusza sie na wozku. Mieszka w bloku na drugim
pietrze. Ukonczyta wydziat historii. Od dziecka historia
to jej pasja. Miata nadzieje, ze studia beda przepustka
do pracy, ale na drodze stanety... schody. Nie rezyg-
nujac z marzen i pasji, nauke kontynuowata zaocznie.
Na zajecia uczeszczata dzieki duzej pomocy rodziny
i przyjaciot z roku. Po obronie pracy magisterskiej liczyta
na prace w zawodzie. Niestety, bariery architektoniczne
w bloku, szkole, w miejscowosci, w ktdrej mieszka, szybko
zweryfikowaty plany. Jedyne, co obecnie moze robic,
to udziela¢ korepetycji, ale nie ma wielu chetnych
do skorzystania z jej wiedzy. Aby realizowadé sie w tym,
w czym jest dobra, postanowita z rodzicami, ze przepro-
wadza sie do wiekszego miasta, gdzie bedzie miata wiecej

Q dam ma 40 lat. Od dziecka choruje na epilepsje.
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mozliwosci. Nie jest to tatwa decyzja, bo tu, gdzie mieszka,
ma wspaniatych przyjacio6ti sasiaddéw, a nowe miejsce
to wielka niewiadoma i niepewnos¢. Ewa twierdzi jednak,
ze ,aby godnie zy¢, trzeba czasem dokonywac trudnych
wyboréw, nawet gdy nie jest sie osoba niepetnosprawng”.
Bogdan wraz z zong opiekuja sie dorostym niepetno-
sprawnym synem. Poniewaz wymaga to nie tylko czasu,
ale i sity, przeszedt na $wiadczenie pielegnacyjne. Musiat
zrezygnowac z dobrze ptatnej pracy. Zona pracuje
za najnizsza krajowa. Wydawatoby sie, ze ich taczne
dochody sa spore, ale biorac pod uwage wydatki zwigzane
zleczeniem i rehabilitacja syna, czesto musza prosic
o pomoc najblizszych. Dla Bogdana, jako mezczyzny
i gtowy rodziny, to ogromny dyskomfort. Fakt, ze pobiera
$wiadczenie pielegnacyjne, nie pozwala na podjecie pracy.
I nie chodzi tylko o dodatkowe pieniadze, ale réwniez
odskocznie od monotonnej codziennosci, kontakt
z ludZzmi, spetnianie sie w tym, co kiedys robit. Jak twierdzi
Bogdan, ,,mitos¢ do dziecka i stworzenie mu w miare
godnych warunkoéw zycia sg najwazniejsze”. Liczy na to,
Ze moze zmienia sie przepisy i niedtugo bedzie mogt troche
dorobié. Jako$ dopasuja sie z zona, aby syn miat opieke,
a on spetni sie nie tylko jako opiekun wtasnego dziecka.
Opisatem trzy rézne historie, ale majace wiele wspodlne-
go: potrzebe i che¢ podjecia pracy. Ma ona wielorakie
znaczenie: cel zarobkowy, pogtebianie swoich zaintere-
sowan i odskocznia od trudéw codziennosci. Daje tez
poczucie wtasnej wartosci. Pozwala na unikniecie komen-
tarzy otoczenia, dla ktérego niezauwazalne sg przyczyny
sbezrobocia”, ale istotny fakt, ze tak jest.
Jak widag, ciagle jest jeszcze wiele do zrobienia,
aby daé szanse tym, ktérzy potrzebuja pracy, ale tez
uswiadomic spoteczenstwu, ze w tej kwestii chcie¢
to czesto za mato, aby méc. M

Fot. Mateusz Rézanski
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Posrodku osiedla byt targ. Agnieszka miata 10 lat. Powiedziatam jej, zeby pojechata
po zakupy, a ja sie poopalam. Zatozytam torbe na jej wozek. Datam do reki liste
zakupow i wystatam w droge na pierwszym akumulatorowym wozku. Pierwszy raz
bez opieki. Wysztam na balkon, ale na pewno sie nie opalatam. Lezatam i wytam jak
potepieniec. Strasznie sie batam. Wyobrazatam sobie najgorsze rzeczy, ale musiatam
jg uczyé zycia - mowi Urszula Filipkowska, emerytowana pielegniarka, mama
Agnieszki Filipkowskiej, germanistki, wyktadowczyni, radnej miasta Gliwice.
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rszula w zyciu postawita na niezalezno$¢ wtasna

i corki z SMA. Jako rodzic osoby z niepetnospraw-

noscia nie zrezygnowata z pracy, nigdy nie korzy-
stata ze $wiadczen ani wsparcia fundaciji. Pare lat temu
przekroczyta wiek emerytalny, ale nie wyobraza sobie,
by z niego w petni korzystad.

Jak wyglada zycie w domu silnych kobiet?

Ilona Berezowska: Planowata Pani zosta¢ mama?

Urszula Filipkowska: Oczywiscie. Zawsze chciatam
miec dzieci. Co najmniej dwojke. Mam jednak tylko cérke.
Bardzo zatuje. Lata 80. to byty inne czasy. Badania
genetyczne nie byty powszechne. Nie chciatam ryzykowac
choroby u drugiego dziecka.

Jak przebiegta cigza? Spodziewata sie Pani mozli-
wych choréb? Korzystata Pani z badan prenatalnych?

To byta moja pierwsza i jedyna cigza. Jednoczes$nie
wymarzona i wyczekana. Zasztam w nig przed $lubem.
Codrka byta owocem mitosci. O badaniach prenatalnych
mozna byto pomarzyé, o USG nikt nie wspominat. O tym,
ze pordd bedzie posladkowy, dowiedziatam sie na tézku
porodowym. Bytam przekonana, ze bedzie dysplazja
stawow biodrowych. | byta. Agnieszka miata nogi zarzu-
cone na ramiona, a w pachwinach ropne pecherzyki.
Ttumaczytam to dysplazja, utozeniem ptodowym. Gdy
miata 6 miesiecy, po podaniu trzeciej dawki szczepienia
na chorobe Heinego-Medina zaczeta sie cofa¢ w rozwoju
ruchowym. Sktadata sie jak scyzoryk. Zaczetam szukac
odpowiedzi. Wszyscy sie dziwili, czego ja chce. Byta
bardzo madra dziewczynka, bardzo szybko zaczeta
méwic. Pojedyncze stowa - majac zaledwie 7 miesiecy.
Byta rezolutna, rozgarnieta, ale ruchowo co$ byto nie tak.
Ludzie mi méwili: ,,Pani Urszulo, co pani wymysla? Taka
tadna dziewczynka, tak tadnie sie rozwija”. Gdy miata
niecaty rok, postawili diagnoze: zesp6t Werdniga-
-Hoffmanna: neurogenne uszkodzenie na poziomie
rdzenia kregowego, uwarunkowane genetycznie.

Miatam 23 lata, $wiat mi sie zawalit. Zrobitysmy
wszystkie badania, przyjechatam z nimi do Zabrza.
Wesztam do gabinetu i do dzisiaj pamietam, ze pani
doktor powiedziata: ,,Prosze jej nie rozbieraé. Wie pani,
ze nie moze mie¢ wiecej dzieci, przynajmniej z tym
mezczyzna. Kazde nastepne bedzie takie samo albo
jeszcze gorsze. Ato umrze do 3 lat. Nigdy nie bedzie
chodzi¢ ani siedzie¢. Bedzie umierato, duszac sie”.
Dodata, ze mam sie zabezpieczy¢ w tlen i ssak,
bo beda nieodzowne. To byt 27 stycznia 1981 .

Jak Pani zareagowata?

Powiedziatam, ze przyjdzie taki moment, kiedy Aga
wejdzie do tego gabinetu o wtasnych nogach. Czy nadal
w to wierze? Moze nie az tak, ale wierze, ze kiedy$ bedzie
na tyle samodzielna, ze podniesie szklanke, moze posma-
ruje kromke chleba. Nie wiedziatam, co robi¢, poza tym,
ze jesli to uszkodzenie neurogenne, to musi by¢ co$
strasznego. Medycyna byta na innym poziomie. To byt
okres w moim zyciu, kiedy nie chciatam rozmawiaé
o tej chorobie. Byta tabu. Batam sie siegna¢ do ksiazek.

Nie byto internetu, grup wsparcia, fundacji. Kolezanki

w pracy, gdy wchodzitam na oddziat, korczyty rozmowy

na temat dzieci. Wiedziaty, ze sprawia mi to bol. Byt czas,
ze nie mogtam chodzi¢ do kosciota, bo nie mogtam patrzec
na chodzace dzieci.

Kiedy sie to zmienito?

Przez p6t roku po diagnozie z checig bym sie powiesita.
Bytam mtoda, wiedziatam, ze drugiego dziecka mie¢ nie
bede, bo przeciez ,,bedzie jeszcze gorzej”, jak powiedziata
pani doktor. To dziecko umrze, zanim skonczy 3 lata.

Co mi pozostato? tapatam depresje. Zaczynatam myslec,
ze do niczego sie nie nadaje, najlepiej wiec ze soba
skonfczy¢. W domu byty pochowane wszystkie kable

i sznury. Wyladowatam na lekach. Pomatu zaczetam z tego
wychodzié. Jesli cztowiek sobie sam w gtowie nie poukta-
da, to nikt mu nie pomoze. Psychotropy sa dobre, ale na
chwile. Nie mozna w nich tkwi¢, bo cztowiek zaczyna zy¢

w swojej bance. Samobojstwo jest tchérzostwem. Odwagg
jest zy¢ i wzigc sie z zyciem za bary. Ludzie nie lubig stuchaé
o czyich$ problemach. Mnie nie jest potrzebne, zeby mnie
kto$ podziwiat albo mi wspotczut. Zaktada sie wiec maske
na twarz. A ona potrafi przylgnac tak bardzo, ze cztowiek
nie potrafi jej zdjac. Mato kto widziat mnie ptaczaca. Bo i po
co? Ptaka¢ mozna w domu. Nic nie pomoze, ze inni beda to
widzie¢. Zaczetam sie otwierac. Szukaé informacji, czytac.

Myslata Pani wtedy o przerwie w pracy?

Nie. Swego czasu, jeszcze jako nastolatka, bardzo
chciatam péjs¢ na medycyne, ale rodziny nie byto staé.
Zawsze pociggata mnie chirurgia. Pomyslatam, ze skoro
nie studia, nie medycyna, to przynajmniej pielegniarstwo.
Nie wyobrazatam sobie, ze mogtabym nie pracowad.
Wrécitam do pracy, gdy Aga miata 3 miesigce. Trzeba
podkresli¢, ze nie bytoby to pewnie mozliwe, gdy nie fakt,
ze miatam mame i meza. Mama nie pracowata, a maz byt
i jest bardzo dobrym cztowiekiem, na ktérego zawsze
moge liczy¢.

Jak zareagowat na diagnoze?

JesteSmy matzefAstwem 44 lata. W kazdej sytuacji
gdy nie wie, jak zareagowac, zamyka sie w sobie. Strach
go paralizuje. Chowa gtowe w pasek, ale jest obecny,
gotowy, zeby we wszystkim poméc. O nim nie $wiadczg
stowa, ale czyny. Nigdy nie byto sytuacji, zeby zatowat
pieniedzy na rehabilitacje Agi. Nigdy nie powiedziat, ze co$
jest za drogie. Byt taki czas, ze jezdzit do Niemiec, praco-
wat na czarno, po to zeby kupi¢ Adze wézek; jeden, drugi,
trzeci. Chcieli$émy sie skonsultowac z pewnym profesorem
w Paryzu. Byt 1991 rok. Kosztowato to multum pieniedzy,
a to byt wéwczas jedyny lekarz, o ktérym wiedziatam,
ze robi co$ w temacie SMA. M3z przywiodzt pienigdze
z pracy na Zachodzie i nie myslat o kupnie samochodu,
nie ulegt namowom, by rozkreci¢ wtasny interes.

Nic z tych rzeczy. ,, Trzeba jechaé do Paryza, to jedziemy
do Paryza. Trzeba wydaé, to trzeba wydac” - powiedziat.
Zawsze dobrze sie zajmowat corka. Byta jego oczkiem

w gtowie. Do tej pory, gdy Aga powie, ze co$ by zjadta,
maz nastepnego dnia to gotuje. Ostatnio zrobit szczury.



Co zrobit?!

(Smiech). No, nie prawdziwe. To trybowane i nadziewa-
ne drobiowe skrzydetka. Tak je nazywamy.

Jak Pani wychowywata Agnieszke? Wynagradzata jej
Pani trudy wynikajace z choroby czy duzo od niej
wymagata?

Byta uczona konsekwencji. Wiedziata, co to s nakazy,
zakazy i nagrody. Nigdy nie byta traktowana jak osoba
chora czy niepetnosprawna. Zawsze jej powtarzatam, ze jest
madra, tadna i fajna dziewczynka. | ta metoda wychowatam
potwora ($miech). Na przekér lekarzom prowadzitam
rehabilitacje. Uwazatam, ze musi rozwija¢ swoje miesnie.

Dlaczego wbrew lekarzom?

Uwazali, ze bron Boze zadnej rehabilitacji, bo zabije te
neurony, ktére jeszcze sa. Nie datam sobie tego wméwic.
Skoro miata umieraé, duszac sie, to trzeba byto wzmocnié
miesnie oddechowe. Wszystkie jej zabawki wymagaty
dmuchania. Grata na flecie, dmuchata balony, robita
banki. Gdy miata 10 lat, przez pét miasta chodzitySmy na
rehabilitacje w wodzie, na wirdwki. Unikatam wktadania
jej na dtugie godziny w gorsety. Batam sie, ze gdy bedzie
je nosic stale, to miesnie zanikna. Nie bytam taka znowu
gtupia baba. Przeciez gdy sie wktada reke do gipsu,
to potem potrzebna jest rehabilitacja, by przywrécié¢
ruchomos¢ reki. Babcia Agi uwielbiata wnuczke i byta
gotowa wszystko podad jej pod nos. Zawsze méwitam:
»Nie, mamo, niech ona siega po to nawet godzine, ale
niech siega”. Staratam sie uczyc¢ corke samodzielnosci.

Wszystko to bez przerw w pracy?

Mam za soba 45 lat pracy. Wrécitam do niej jeszcze
przed Agi diagnoza. Wszystko dato sie pogodzi¢, gdyz
do pomocy zawsze miatam meza i mame, a mo6j zawdd
pozwalat na prace w godzinach nocnych. Poza tym
Agnieszka sama je, oddycha i jest petnosprawna umy-
stowo. Te czynniki sg kluczowe w opiece nad dzieckiem
z niepetnosprawnoscia. Aga zajmowata sie réwniez moja
mama. Wtasciwie prowadzita nasz dom. Dzieki nigj
mogtam sobie pozwolié na prace. Nie kazdy ma taka
mozliwo$¢. Mamy XXI wiek i uwazam, ze kobieta powinna
mie¢ prawo decydowania o sobie i swojej pracy. Sa teraz
mozliwosci pracy zdalnej. Kobieta musi o tym zdecydo-
wac sama. Nie moze by¢ tak, ze nie wolno jej pracowac,
bo straci swoje 2119 zt [obecnie to 2458 zt - red.]. W tej
chwili mam niewiele wyzszg emeryture i nadal pracuje.

Byt taki moment, gdy méj maz miat juz dosy¢ zony,
ktora byta wiecznie zmeczona, ktéra spata od niedzieli
do czwartku w sumie 8 godzin. Méwit wtedy: ,,Przestan,
zostaw te prace, bo sie wykonczysz”. Ja nie mogtam sie
na to zgodzi¢. Lubie by¢ niezalezna. Nie chce zaleze¢
ani od mezczyzny, ani od panstwa i jego zasitkéw. Mam
prawo decydowania o sobie. Mam swoja wole, prosto
od Boga, i bede z niej korzystac. Owszem, przesztam
wtedy na pét etatu, ale nie zrezygnowatam, bo nie
chciatam wypasé z obiegu. Kobieta, ktéra siedzi w domu,
wypada z obiegu. Po 15 latach pracy w szpitalu musiatam
zrezygnowac z tego miejsca. Tego wszystkiego juz sie

nie dawato pogodzi¢. Pracowatam tylko nocami

i w weekendy. Gdy wracatam do domu, byta 7:30.
Agnieszka konczyta szkote podstawowa i trzeba byto ja
wozi¢ do liceum. Zeby przygotowac corke do wyjscia,
potrzebowatam co najmniej 1,5 godziny. Dodajmy,

Ze nie byto dowozdw i szkét integracyjnych. Przesztam
do pracy w innym miejscu. Nie zarabiatam kokosow,

ale praca zawsze byta dla mnie wazna. Na poczatku byta
odskocznia. Zajmowatam mysli pacjentami. Pracowatam
na izbie przyje¢, wiec wszystkie wypadki, reanimacje
przechodzity przez moje rece. Kochatam to, i na czas
pracy przestawatam byé mama chorego dziecka, bytam
kobietg w pracy, pielegniarka, od ktérej zalezato ludzkie
zycie. Musiatam sie szybko wktu¢ do zyty, udzieli¢
pierwszej pomocy. Tym byta zajeta moja gtowa i moze
dlatego nie zwariowatam. Wiele matek nie moze sobie
na taka odskocznie pozwoli¢. Chyle przed nimi czota.

Jedli kobieta ma mozliwos¢, aby tak pouktadad swoj
czas, swoje otoczenie, zeby méc pracowac, to powinna
miec prawo podjecia takiej decyzji. W pracy cztowiek
lubi by¢ doceniony. Lubi by¢ potrzebny, a ja cieszytam sie,
ze wykonuje zawod, w ktorym moge komus$ poméc,
wrecz uratowad zycie.

Na czym teraz polega Pani praca?

Obecnie prowadze ludzi na drugg strone. Jestem
pielegniarka sSrodowiskowo-rodzinng w Caritasie. Jezdze
do pacjentéw w domach. Takich z ciezkimi ranami,
odlezynami, cewnikami. Bardzo sie do nich przywiazuje,
a oni do mnie. Nie wyobrazam sobie, ze mogtabym ich
zostawié. Cérka czasem mowi: ,,Przestan juz pracowac”,
ale ja powtarzam, ze moze pomysle o tym po $mierci
tej czy innej pacjentki, ale tak sie nie dzieje. Jestem
w codziennym kontakcie z pacjentami. Jestem im
potrzebna. Kazdy musi sie czu¢ potrzebny. Moja mama,
do momentu, kiedy moéwita: ,,J6 muszam”, to wszystko
byto dobrze. Tak byto do 94. roku jej zycia. Po obronie
doktoratu Agnieszki przestata mowi¢: ,,J6 muszam”

i 8 miesiecy p6zniej odeszta. Cztowiek musi mie¢ w zyciu
celido niego dazyé. Gdy przestaje mieé¢ marzenia,

to przestaje by¢ fajnie. Ja marze, by pomaga¢ ludziom.
To mi sie chyba udaje. Chciatam wyksztatci¢ corke i to mi
sie udato. Jestem szczesliwa, ze ona tez pomaga innym.
Widzi wiecej niz czubek wtasnego nosa. Nie mam wnu-
kéw. Nie zostawie ich po sobie, wiec moze przetrwam
we wspomnieniach rodzin pacjentéw. Wysytaja zyczenia,
rozpoznaja mnie na ulicy, dzwonia.

Nie byto szkét integracyjnych, dominowato
nauczanie indywidualne, a Agnieszka chodzita
do masowej szkoty. Jak Pani to wywalczyta?

0j! Walka o rézne rzeczy zaczeta sie wczeénie. Gdy byta
mata, wyladowaty$my w Centrum Zdrowia Dziecka
w Warszawie. Wtedy matka nie przebywata z dzieckiem
w szpitalu, a ja sie upartam, ze nie wyjde. Powiedziatam
do ordynatora oddziatu, profesora, ze bede na wycierce
spac, ale nie wyjde. Ze moge sie przebiera¢ we wszystkie
sterylne rzeczy, ale corki nie zostawie. | w kofcu ustapit.



Fot. Jolanta Zygmunt-Wigzik

“ - & _nalemeryture, =
.alemama raczej
- “nie odpusci?

L

WréciliSmy do niego, gdy w wieku 7 lat Agnieszka miata
krwawienie z przewodu pokarmowego. Wesztam

do gabinetu i powiedziatam, ze to zespét Werdniga-
-Hoffmanna, a on nie uwierzyt. ,,Dziecko z tym zespotem
do tej pory zyje? Jak to?”. Dziwit sie, a przeciez taka
diagnoze sam zapisat w dokumentach. W Centrum
Zdrowia Dziecka bytam uwazana chyba za wyrodna
matke. W SMA jedzenie jest wysitkiem. Aga przestata tam
jes¢. Zaktadatam sonde, karmitam strzykawka i sonde
wyciggatam. Pielegniarki nie miaty watpliwosci,

ze ze mnie wredna matka.

A co do szkoty, w Centrum moje pytania o nig uwazali
za niepowazne. ,,Szkota?! Absolutnie! Dziecko narazaé na
infekcje? Co to, pani jest nienormalna, chce jg pani zabi¢?
Pani nie powinna wpuszczaé¢ do domu os6b z katarem,
bo ja nawet katar moze zabi¢. Zero szkoty” - méwiili.

Bata sie Pani, ze moga miec racje?

No pewnie, ale strach trzeba pokonywac. Uwazatam,
ze Aga musi zy¢ petnig zycia. Tyle, ile jej tego zycia
zostato, to ma by¢ w petni. Do meza méwitam, ze nigdy,
przenigdy nie mozemy jej izolowaé. Ona ma zyc¢,

i to robita. Chodzita na wagary, dyskoteki, zabawy...

Czym Pani przekonata dyrekcje?

Poczatki edukacji byty dosy¢ ciezkie. To byt 1987 .
Istniato tylko nauczanie indywidualne. Gdy posztam ja
zapisaé, to tak zareagowano, ze chciatam sie rozptakac.
»No jak to? Dziecko na wozku chce pani pchaé do szkoty?”.
Znowu bytam wyrodng matka. Tydzier p6zniej znowu
posztam. Inaczej nastawiona, wsparta tabletka uspokaja-
jaca przyjetam szereg warunkéw. Musiatam przynies¢
testy psychologiczne, a wyszto w nich, ze cérka miata
IQ 148. Musiatam przychodzi¢ do szkoty na kazdej
przerwie, a i tak nie obyto sie bez probleméw. Zero
podjazdu, szyny do wjazdu wézka kupowalismy za wtasne
pieniadze. W VIII klasie optacatam woznego i konserwato-
ra, zeby jg wnosili na | pietro. Na szczescie zycie towarzy-
skie klasy toczyto sie wokot tawki i wozka Agi. Asystentédw
nie byto. Tornister rozpakowywaty kolezanki z klasy.

Agnieszka zyje petnig zycia. Zostata wyktadowca
akademickim, uzyskata tytut doktora, jest radna
i ma wiele planéw. A Pani? Byta Pani matka
cierpietnica czy dbata Pani o siebie?

Oczywiscie, ze dbatam. Musiatam wygladac. Ja nie
lubie litosci ani wspétczucia. Lubitam dobrze wygladad.
Musiatam by¢ ubrana, umalowana. Chodzitam
na szpilkach. Zawsze sie czego$ uczytam, zeby nie by¢

ttukiem. Nadal staram sie nie zaniedbywad, czuc sie
kobieta. Jednoczesnie nie jestem typowo kobieca. Moje
kolezanki robig piekne rzeczy na szydetku, haftuja, a ja
moge drzewo porabac i wozek Agnieszki naprawic. Lubie
miec posprzatane, ugotowane, wyprasowane. Obiad

jest rodzinnym rytuatem. Staramy sie zy¢ jak normalni
ludzie. Nocami czytam ksiazki. Wszyscy tez jesteSmy
mistrzami logistyki. Gdy biegatam na te przerwy w szkole,
to mieli$my zaplanowane sikanie na konkretng godzine.

Nigdy nie korzystata Pani ze swiadczen.
Utrzymywali sie Paristwo z wtasnej pracy?

Wtedy nie byto zadnych Swiadczen. A jak byty, to sie
po $wiadczenia nie zgtaszatam. Teraz mam emeryture.
Po 45 latach dostaje mniej wiecej tyle, ile wynosi $wiad-
czenie dla opiekundw. Nadal pracuje i zarabiam. M6j maz
pracuje. Aga ma rente socjalna i pracuje. Po raz pierwszy
od 42 lat dostatam opieke wytchnieniowa, a Aga ma asys-
tentki. Na mase rzeczy nas nie sta¢. Mamy tylko mieszka-
nie. Aga ma rehabilitacje trzy razy w tygodniu, a powinna
codziennie. Mamy stare auto i drzymy, ze sie rozpadnie.
Na nowe nas nie stac. Nie zgromadziliémy oszczednosci.
Inwestowalismy w wyksztatcenie corki. Pomagata mama.
Na wszystko zapracowali$my. Panstwo nas nie wsparto.
Bez pieniedzy jest ciezko, zwtaszcza gdy ma sie chore
dziecko.

Jak dtugo zamierza Pani jeszcze pracowac?

Nie wiem. Jak mam powiedzie¢ pacjentom,
ze juz nie bede przychodzi¢? Jestem z nimi emocjonalnie
zwigzana, zaprzyjazniona. Nie wyobrazam sobie,
ze mogtabym przestac. Oni mnie potrzebuja.

Agnieszka Filipkowska: Zawsze sie $mieje, ze mama
najpierw bedzie wystawiata chodzik z samochodu,

a potem z jego pomoca wchodzita do pacjentow.
Tata ma w tym roku przejs¢ na emeryture, ale mama
raczej nie odpusci. Nawet na urlop niechetnie wyjezdza.

Popiera Pani Protest #2119?

Moja sytuacja byta o tyle dobra, ze Aga ma niepetno-
sprawnos$¢ ruchowa. Sa matki, ktére nie moga opuscié
swojego dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualna,
chyba ze jest na warsztatach terapii zajeciowej. Taka
kobieta dla réwnowagi psychicznej powinna méc péjsc
do pracy. Bez tego mozna zwariowac. Matka to nie jest
niewolnica. To nadal kobieta i zeby sie kim$ opiekowad,
musi tez dbaé o swojg psychike. Jezeli kobieta moze
pracowac, to powinna miec takg mozliwo$é. Nie moze
siedzie¢ w domu. Praca nie moze oznacza¢ pozbawienia
$wiadczenia pielegnacyjnego, bo przeciez ona jest matka
dziecka z niepetnosprawnoscia.

O czym Pani marzy?

Chciatabym zobaczy¢, ze moje dziecko sobie radzi,
potrafi zrobi¢ cokolwiek do jedzenia, ze moze sie samo-
dzielnie obroéci¢, ze jest bezpieczna. Chciatabym by¢
pewna, ze moja $mieré nie skaze jej na przytutek.

Bez tego boje sie umrzec.

Agnieszka Filipkowska: W takim razie mama bedzie

zy¢ wiecznie. M



WARTOWIEDZIEC m szefowa dziatu marketingu

Dorota Préchniewicz: Samodzielna mama dwéjki
dzieci, z ktérych jedno ma znaczna niepetno-
sprawnos¢, pracujaca na wysokim stanowisku.

Ile znasz os6b w podobnej sytuacji?

Danuta Musiat: Nie wiem. Niepetnosprawnosé
w rodzinie to nie jest co$, co kazdy wpisuje sobie do CV.
Nie jest tematem do rozméw w Srodowisku biznesowym,
to raczej sfera prywatna.

Przez kilka pierwszych lat po diagnozie syna pomijatam
w rozmowach w pracy kwestie jego niepetnosprawnosci.
Nie chciatam, zeby ktokolwiek oceniat moje kompetencje
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Danuta Musiat

Mama 17-letnich
blizniakéw, w tym syna
z niepetnosprawnoscia,
szefowa dziatu marke-
tingu w branzy finanso-
wej, absolwentka SGH,
znajaca cztery jezyki
obce. Z zamitowania

i potrzeby zawodowe;j
- ciggle w trakcie
ksztatcenia.

JAK MATKA Z MATKA

Dorota Prochniewicz — dziennikarka, redaktorka, autorka,
pedagozka, prowadzi blog dorotaaprochniewicz.
blogspot.pl; mama dorostego Piotra z autyzmem.
Wspotpracuje z mediami i organizacjami pozarzadowymi
w zakresie podnoszenia $wiadomosci autyzmu.

zawodowe czy zaangazowanie w prace przez pryzmat
zdrowia mojego dziecka. Uwazam, ze to byta dobra
decyzja, bo pozwolita mi zaistnie¢ w strefie zawodowej
bez etykietki niezwigzanej z moim wyksztatceniem

czy do$wiadczeniem. Byto to réwniez wazne w obszarze
relacji miedzyludzkich. Koledzy i kolezanki z pracy mogli
wyrobi¢ sobie opinie o mnie, nie biorac pod uwage
sytuacji prywatnej. To bardzo mnie wzmocnito.

Nie chciatam, zeby fakt bycia samodzielng mama
blizniakéw, z ktérych jedno otrzymato diagnoze autyzmu
ze sprzezeniami, stat sie pierwsza i najwazniejsza
informacja o mnie dla ludzi, ktérych spotykam w miejscu
pracy. Zeby ktokolwiek, $wiadomie lub pod$wiadomie,
oceniat moja prace, gotowos$¢ do podejmowania waz-
nych projektéw czy odpornosc¢ na stres, patrzac na mnie
jak na matke dziecka z niepetnosprawnoscia.

Czas pokazat, ze jako rodzic takiego dziecka datam rade
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by¢ petnoprawnym pracownikiem i szefem zespotu.
Sytuacja prywatna wrecz wzmocnita moja determinacje
i data mi duzo dodatkowych umiejetnosci przydatnych
w biznesie.

Ale kazda sytuacja jest inna, niepetnosprawnos¢
dziecka nie zawsze da sie pogodzi¢ z pracg na wysokich
obrotach.

Po kilku latach zaczetam méwic o niepetnosprawnosci
syna, najpierw w gronie najblizszych wspotpracownikdw,
a od kilku lat méwie o tym publicznie.

Gdy urodzity sie blizniaki, juz pracowatas i dos$¢
daleko zasztas w swojej karierze. Czy decyzja o dziecku
(wyszto dwoje) byta zwigzana z tym, ze czutas sie
bezpiecznie, majac wysokie kompetencje zawodowe,
dobrze ptatna prace?

Decyzja o macierzynstwie byta dla mnie naturalnym,
kolejnym etapem w zyciu. | tak, podchodzitam do tej
zmiany z duzym spokojem i pozytywnie. Z ugruntowana
pozycja zawodowa i zabezpieczeniem finansowym.
Informacje o blizniakach potraktowatam jak szczesliwe
zrzadzenie losu, i nadal tak uwazam.

Z perspektywy osoby doswiadczonej na $ciezce
kariery i doswiadczonej mamy powiedz, czy mama
albo tata - bedacy na poczatku drogi zawodowej -
maja szanse osiagnac tyle, ile ty.

Mam nadzieje, ze duzo wiecej. Bycie rodzicem moze
by¢ ogromna motywacja réwniez do pracy zawodowe;j.
Warto pamietac, ze i praca zawodowa, i rodzicielstwo
dziela sie na rézne etapy. Inaczej zyje rodzina z niemow-
lakiem czy matymi dzie¢mi, inaczej - z nastolatkami.
Plus minus 40 lat aktywnosci zawodowej i 20-25 lat
wypetniania obowiazkdéw rodzicielskich mogga sie
na siebie roznie naktadac, réznie przeplatac. Dzi$ jest
z jednej strony tatwiej, bo na rynku pracy istnieje wieksza
otwartos¢ na zmiany zawodu czy branzy, bardziej
elastyczne godziny i formy pracy. Z drugiej strony mam
wrazenie, ze rodzicielstwo to dzi$ duzo trudniejszy
projekt niz w poprzednim pokoleniu.

Jak zauwazytas, ja w macierzynstwo wchodzitam
juz z dyplomem studiéw i wieloletnim doswiadczeniem
w pracy. Nie kazdy jest w takiej sytuacji i - nie oszukujmy
sie - sg sytuacje zyciowe, zawodowe, kiedy taczenie
opieki z praca sie nie udaje, pomimo wysitkéw rodzica.
Nie nalezy nikogo osadzac, szczegdlnie jesli jest to rodzic
dziecka z niepetnosprawnoscia. Czasami zwyczajnie
nie ma takich mozliwosci. Bo dziecko wymaga bardzo
intensywnej catodobowej opieki, bo nie ma odpowied-
niej pracy w miejscu zamieszkania, bo w danym zawodzie
nie ma mozliwosci taczenia pracy z opieka,

w tym wykonywania pracy zdalnie.

Jak wyglada twéj tydzien?

Ma dwie intensywne czesci: od poniedziatku do piatku
- praca i cérka, w weekendy i dni wolne - gtéwnie syn.
Brunon od 6 lat uczeszcza do szkoty z internatem, skad
przyjezdza do domu na weekendy. W wakacje i dni wolne
jest pod moja opieka, wiec musze doktadnie wylicza¢ dni

urlopu, korzystac z kazdego mozliwego wsparcia, zeby
miat opieke , ktdrej potrzebuje. A potrzebuje intensyw-
nego wsparcia jeden na jeden catodobowo. Na szczescie
trafiliémy na bardzo wspierajaca placéwke oswiatowa.
Dzieki zrozumieniu i pomocy Dyrekcji i pracownikéw
Zespotu Szkot Specjalnych w Mocarzewie jesteSmy

w stanie funkcjonowaé w miare dobrze jako rodzina.

Tu mieliSmy ogromne szczescie i zyczytabym kazdemu
rodzicowi osoby z niepetnosprawnoscia spotkania
na swojej drodze takich ludzi.

A urlopy? Wakacje?

Od czterech lat, kiedy pogorszyt sie stan zdrowia
syna, o prawdziwym urlopie moge tylko pomarzy¢.

Ale w marzeniach nie ustaje i mam nadzieje, ze uda
mi sie wyrwac choc tydzien dla siebie.

Okreslenie ,,matka niepetnosprawnego dziecka”
to mem, kalka myslowa, za ktérg ciggna sie bardzo
schematyczne wyobrazenia, spoteczne oczekiwania,
czasem skrajnie rézne: raz bohaterstwo, poswiecenie,
innym razem roszczeniowos¢. Odnajdujesz sie w tym?

Nie jestem ,matka roszczeniowa”, chociaz upominam
sie stanowczo o moje dziecko i siebie sama. Nie mam tez
zamiaru by¢ - przepraszam za okre$lenie - ,matka
jeczaca”, czyli taka, co to pokornie btaga o taske i przyj-
muje z wdziecznoscia kazdy ochtap wsparcia, bo niestety
to sg najczesciej wtasnie ochtapy. Bardzo czesto uswiada-
miam urzednikom i innym decydentom, ze nie prosze
o ich dobroczynnos¢, tylko stosowanie sie do przepiséw
prawa i dostep do naleznych mojemu dziecku i mnie
Swiadczen. Na te wtasnie Swiadczenia pracowatam przez
wiele lat, zanim zostatam matka, i nadal na nie pracuje,
ptace podatki. Nie zamierzam oszukiwac systemu,
ukrywac dochodoéw. Traktuje swoje obywatelskie
obowigzki z nalezyta starannoscia i wymagam takiego
samego szacunku od systemu finansowanego
przez moje podatki.

Mysle, ze warto tu podkresli¢ jeden niewymierny,

a bardzo wazny aspekt aktywnosci zawodowej opiekundéw
0s06b z niepetnosprawnoscia. Osoba pracujgca zawodowo,
szanowana W pracy i zabezpieczona finansowo ma duzo
wieksza site przebicia niz ktos zdany na Srodki ze Swiad-
czenia i zamkniety z osoba z niepetnosprawnoscia

w czterech $cianach. Pozytywne kontakty z innymi

ludzmi dajg ogromna site, a niestety wielu opiekunéw

na Swiadczeniu pielegnacyjnym to osoby bardzo osamot-
nione. | nie chodzi tu tylko o idealne miejsca pracy

czy wysokie stanowiska. Kazda aktywno$¢ zawodowa

jest warto$ciowa. Nikomu nie powinno sie odbierac prawa
do niej ani prawa do dodatkowego dochodu.

Sfera materialna takze jest wazna. Ub6stwo, ktore jest
tragedia wielu opiekundw, zmusza ich do podejmowania
niekorzystnych decyzji. Zwyczajnie nie maja wyboru.
Zaniedbuja wtasne zdrowie, oszczedzajg na wszystkim,
popadaja w dtugi, mieszkaja w ztych warunkach.

Trudno w takim potozeniu postawic sie urzednikowi
czy lekarzowi. Trudno o cokolwiek zawalczy¢.



Bardzo mnie razi brak szacunku dla rodzicow
w urzedach, stuzbie zdrowia, skandaliczne uwagi
ad personam, niepunktualnosc, lekcewazenie,
brak podstawowej kultury osobistej. Wchodzac w ten
»inny $wiat” ze Srodowiska pracy, mam w sobie ogromny
sprzeciw wobec takiego traktowania i wymagam
zachowania form, do ktérych jestem przyzwyczajona.
Buntuje sie w imieniu swoim i tych rodzicow,
ktorym takie traktowanie zwyczajnie odbiera mowe
i pozostawia w poczuciu ogromnej krzywdy.

Pewnie niejeden oredownik tradycyjnego macie-
rzynistwa skarcitby Cie za to, ze nie masz czasu
dla syna, dla dzieci. Twoja praca musi by¢ bardzo
absorbujaca. Duza odpowiedzialno$¢, zarzadzanie
zespotem. Jak dajesz rade?

Niech skarci! ($miech) Mam nadzieje, Ze nikt rozsadny
nie neguje dzi$ prawa kobiet do pracy.

Moj tydzien zawodowy ma zgodnie z Kodeksem pracy
tyle samo godzin, co kazdego pracownika na petnym
etacie, wiec nie rozumiem zarzutu. Pracuje w dziedzinie,
ktora mnie interesuje, z madrymi i zaangazowanymi
ludzmi. Utrzymuje rodzine. Nie widze zadnego powodu,
zeby z tego rezygnowad. Tym bardziej, ze robie to juz
od prawie 17 lat.

Oczywiscie ponosze tez koszty takiej sytuacji. Przez
wiele lat wstawatam o 4:30, zeby zdazy¢ ze wszystkim.
Ograniczytam tez zycie towarzyskie i czas na wtasne
przyjemnosci. Teraz ,wyleguje” sie do 5:00. Bardzo sobie
cenie nawyk wczesnego wstawania, bo obowigzkow
mam duzo. To sie nie zmienia.

Czy daje rade? Zawsze mozna zrobi¢ wiecej, lepiej.

Nie aspiruje do roli perfekcyjnej pani domu, jesli o to
pytasz. Mam trzy priorytety: dzieci, praca i wtasne
zdrowie, zeby to udzwignad. Reszta - w miare mozliwosci.
| bardzo prosze, zeby nikt nie traktowat mojej wypowiedzi
jako jakiegokolwiek przytyku do sytuacji rodzicéw

na $wiadczeniu. Opieka nad osoba z niepetnospraw-
noscia to najpowazniejsza z mozliwych prac. Nie zawsze
mozna do niej dotozy¢ cokolwiek wiecej. | to powinien
by¢ wybor rodzica, jego osobista decyzja, czy idzie

do pracy czy sprawuje catkowitg opieke. Kazdy z nas robi,
ile moze, to nie jest konkurs.

Musze o to zapytac. Jestes samodzielng mama.

Nie sadzitas sie o alimenty, kontakty. O ile wiem,
nie znasz tego kawatka rzeczywistosci. Czy nie bytoby
Citatwiej?

Nie wiem. Tak mi sie w zyciu utozyto i nie cofne
juz decyzji, ktére podjetam. Jest duzo minusow,
ale po stronie pluséw mam swiety spokoj. Rzeczywiscie
nie znam bojow sadowych, rozgrywek i szarpaniny.

To bardzo wyniszcza wszystkich w takiej sytuaciji.

Zdaje sobie jednak sprawe, ze miatam wybor, ktérego
wiele matek nie ma. Musza i$¢ na wojne, bo inaczej
nie bedg miaty dachu nad gtowa, srodkéw na utrzymanie
i leczenie dziecka. Bardzo wspotczuje kazdemu,
kto byt lub jest w takiej sytuacji.

Pytam interesownie. Ja jeszcze studiowatam,
gdy urodzit sie méj syn. Po studiach kariera szta mi
catkiem dobrze, cho¢ dopiero dzis rozumiem, ze taki
ogrom zadan nie powinien spada¢ na jednego czto-
wieka, dodajmy: obywatelke demokratycznego
panstwa. To, ze musiatam wyrywac kazdy grosz
w wieloletnim sadzeniu sie o alimenty, cho¢ dziecko
przeciez jest wspélne, pozostato wieksza trauma
niz boje z systemem wsparcia, ktory nic dla mnie
- pracujacej mamy - nie miat. Po tym, jak ojciec
zniknat, bo nie musiat juz widywacé syna, gdy ten
skoriczyt 18 lat - réwnia pochyta... Samotna i pracujaca
z niepetnosprawnym dzieckiem to dziwolag. Dlatego
pytatam, jak Ty to ogarniasz.

Wiesz, bycie tego typu dziwolagiem w ocenie ludzi,
ktorzy nie biora udziatu w moim zyciu, to naprawde
drobiazg, nie warto sie tym zajmowac. Dla mnie wazne
jest, jak zyja moje dzieci, ich utrzymanie, zdrowie,
wyksztatcenie. Stabilny, bezpieczny dom, plany
na przysztos¢. Oczywiscie, ze wzgledu na niepetno-
sprawnos¢ syna i koniecznosc¢ zaspokajania jego potrzeb,
ktorych nie zaspokaja system, nasza sytuacja finansowa
jest duzo gorsza niz podobnych rodzin z petnosprawnymi
dzie¢mi. Zgadzam sie z tobga, ze takie zadanie nie powin-
no spadad na jedna osobe. Dlatego tak wazna kwestia
jest wtasnie dostepny i efektywny system wsparcia.

Taki, w ktérym opiekun czuje sie czescia spoteczenstwa,
a nie wyrzutkiem. Wspieranie stabszych to podobno
miara cywilizacji.

Pracujaca mama, samodzielny rodzic kontra
panstwo, kontra instytucje, ktére powinny wspierac.
Czy dostajesz wsparcie? Prosisz o nie? Bo moze stac Cie
na wszystko?

Tak jak powiedziatam wczesniej, niepetnosprawnos¢
w rodzinie to ogromne obciazenie finansowe.

Urlopu mam duzo mniej, niz trwaja wakacje i ferie
syna. Wykwalifikowany opiekun to koszt 35 do 50 zt
za godzine. Za przywilej 8 godzin pracy dziennie
w wakacje taki rodzic jak ja musiatby zaptaci¢ 8-10 tys. zt
na miesigc. Kogo na to stac? Nie wiem, co bym zrobita
bez szkoty syna, opieki wytchnieniowej i programéw
asystenckich. Niestety zyjemy od projektu do projektu.

Rozmawiamy jak matka z matka. Dobrze wiem,
ze pracujacy rodzice s3 grupa, dla ktérej nie przewi-
dziano praktycznie nic, a oni dzwigaja ogrom obo-
wigzkow, wyreczaja panstwo jak wszyscy opieku-
nowie, dodatkowo zasilajac budzet poprzez podatki,
wykupujac wiecej ustug, ptacac wiecej za rehabilitacje,
o ktora tak trudno w systemie. To czesto ludzie
z wysokimi kompetencjami w wielu sferach,
zupetnie niewidzialni dla panstwa, nawet dla spote-
czenistwa. Najwieksze zaniedbania wobec pracujacych
rodzicow to...

Lekcewazenie, a nawet niechec ze strony urzednikdw.
Rodzic pracujacy to dla nich z géry podejrzana osoba.
Traktowana gorzej niz osoby zaniedbujace dzieci,



uchylajace sie od pracy. Fakt osiggania dochodow

i posiadania czegokolwiek (na przyktad tadnego miesz-
kania) jest przedmiotem komentarzy. Czasami zastana-
wiam sie, jak instytucje powotane do wspierania nas
chciatyby widzie¢ opiekunéw oséb z niepetnospraw-
nosciami. W tachmanach, bez dachu nad gtowa

i zdebetem na koncie? Ttumaczenie sie z pracy zawo-
dowej jest dla mnie absurdem.

Jak to zmienic? Takze na tym dolnym poziomie,
na ktéry chyba mamy wiekszy wptyw. Bo temat zywo
mnie interesuje. Mam wrazenie, ze nawet w naszym
srodowisku pracujacy rodzice sa pomijani, a wbrew
pozorom to oni stanowig najwieksza grupe.

Uuwaga skupia sie na najstabszych, najubozszych.
Jak wesprzec tych, co jeszcze do nich nie dotaczyli,
ale przy obecnych rozwiazaniach systemowych
ida prosto w tamtym kierunku?

To prawda, réznorodnos¢ sytuacji opiekunéw
nie utatwia sprawy. Tym bardziej ze czesto jesteSmy
wkrecani w narracje ,albo-albo”. A to jest nie fair.
Pomocy potrzebuja i rodzice na samym $wiadczeniu,

i pracujacy zawodowo, i mtodzi, i starsi, i zdrowi, i chorzy,
z matych i duzych miast, z obszaréw wiejskich. Rodzice
pracujacy zawodowo byli dotychczas moze mniej
widoczni wtasnie ze wzgledu na prace zawodowa.

Na szczescie nowe technologie pozwalajg nam ,,wciskac’
aktywnos¢ w praktycznie kazda pore dnia i miejsce

(tak jest z nasza rozmowa, roztozong w czasie, prowa-
dzong fragmentami i online). Zaczynamy wszyscy by¢
styszalni. W wypracowywaniu wspélnego frontu duzy
udziat maja organizacje pozarzadowe i inicjatywy
spoteczne takie jak na przyktad Nasz Rzecznik. W ramach
prac zespotow inicjatywy Nasz Rzecznik mamy mozli-
wosc¢ przygotowywania wspélnych postulatéw zmiany
prawa - jego zapiséw i praktyki stosowania, ktére
uwzgledniaja réznorodnos¢ naszych potrzeb.

| nie zgodze sie z twoja teza, ze uwaga skupia sie
na najstabszych. Wszyscy jestesmy faktycznie w jakis
sposéb systemowo ignorowani. Musimy doprowadzi¢
do zmiany prawa, do zmiany mentalnosci, takze
w urzedach. Ale zanim sie to stanie, musimy tez jako$
funkcjonowad tu i teraz.

Bardzo nam wszystkim brakuje dostepu do bezptat-
nych porad prawnych. Zatatwienie czegokolwiek to dzi$
wojna na nerwy i paragrafy, w ktérej to urzednik ma czas
i zasoby. Powszechna praktyka jest na przyktad brak
dostepu do informacji o prawach i mozliwosciach
wsparcia. Jesli rodzic nie wie, o co moze sie ubiegad,
to czesto nikt mu tego nie podpowie. Wielu rodzicow
dowiaduje sie o istnieniu SUO (specjalistycznych ustu-
gach opiekunczych) czy opieki wytchnieniowej dopiero
od innych rodzicéw albo przez NGO.

Praca albo swiadczenie - czy naprawde musimy
wybierac? Moze jednak tez praca na swiadczeniu.
Albo - swiadczenia dla pracujacych.

Skomentujesz to?

3

Praca i $wiadczenie. Emerytura lub renta i $wiadczenie.
Opieka to jest dodatkowa praca. Opiekun osoby
z niepetnosprawnoscia jest dzi$ stabo optacanym
lub catkowicie bezptatnym niewolnikiem systemu,
ktory powinien go wspiera¢. Obecna sytuacja wpedza
w uboéstwo wielu bardzo ciezko pracujacych ludzi.
Odmawia im czesci cztowieczenstwa, prawa do wytchnie-
nia, perspektyw na przysztosé.

Nikt nie pyta rodzica sprawnego dziecka, czy ma czas
na dorabianie, doksztatcanie sie, hobby. Rodzic dziecka
z niepetnosprawnoscia jest tej wolnosci pozbawiony.
Urzednicy uzurpuja sobie prawo do oceniania, czy kto§ ma
site do pracy zawodowej, czy ma wystarczajaco duzo
zajecia przy swoim dziecku. Rozliczajg nas z czasu wolne-
g0, czasu na wtasne leczenie. To musi sie zmienic.

Wspierasz inne kobiety, matki? Dzielisz sie swoja
wiedza, doswiadczeniem?

Staram sie, w miare mozliwosci. Po kilkunastu latach
»W systemie” mam juz duzo praktycznych doswiadczen.

Wspélnie z innymi, podobnie zaprawionymi w bojach
rodzicami dziatamy spotecznie. Skupiamy sie wtasnie
na wspieraniu opiekundw 0s6b z niepetnosprawnoscia-
mi, pracy na rzecz zmiany obecnego prawa. W perspekty-
wie wszyscy mamy zapewnienie naszym dzieciom
dtugoterminowej opieki. A tu niestety dobrych rozwigzan
jak na lekarstwo. Jakby niepetnosprawnosc dziecka
konczyta sie na 24. roku zycia, gdy konczy sie mozliwos¢
edukacji dla os6b o znacznym stopniu niepetnosprawno-
$ci. Dalej rodziny sg pozostawiane wtasciwie same sobie.

Plany na przysztos¢?

Chciatabym, zeby moj syn byt bezpieczny i zaopieko-
wany. W dostosowanym do jego potrzeb osrodku
z dobrg opieka. Nie oszukujmy sie: jako starsza pani nie
podotam opiece nad silnym, wyzszym ode mnie o gtowe
mezczyzna. To zbyt duze ryzyko dla nas obojga.

Chciatabym poczuc¢ sie tylko mama, a nie wojownikiem
w ciagtej batalii. Spokojnie pracowac i cieszy¢ sie
kolejnymi etapami zycia.

Chciatabym zobaczy¢ jeszcze kolejne pokolenie
rodzicow, ktére nie bedzie musiato tak jak my walczy¢
0 sprawy oczywiste.

Cos jeszcze chcesz dodac? Moze otuchy mamom
- pracujacym i niepracujagcym?

Nie znam zadnej faktycznie niepracujacej matki
dziecka z niepetnosprawnoscia. Wszystkie bardzo ciezko
pracuja, czesto ponad swoje sity. | te na etacie,

i te na Swiadczeniu.

Zycze im i sobie, zeby te prace kto$ wreszcie zobaczyt
i docenit. Zrozumiat i starat sie poméc.

Tak w ogble to przestanmy nazywac opiekunow
na $wiadczeniu ,niepracujacymi”.

I niech pamietaja, ze nie sg same. Warto wychodzi¢
do ludzi, prosi¢ o pomoc, szukaé dobrych kontaktéw,
wspierac sie wzajemnie. Nie zamykajmy siebie i dzieci
Z niepetnosprawnoscia w skorupie naszych problemoéw.
Mamy prawo byc¢ sobg i dbaé o siebie.



WARTO WIEDZIEC m protetyczka

USMIEC

MIMO WSZYSTKO

Monika Melen

| — dziennikarka telewizyjna i radiowa, rezyserka,
spoteczniczka, wspotautorka filmow dokumentalnych,
reportazy i felietondw o tematyce spotecznej,
zdobywczyni wielu nagrod w Polsce i za granicg

- Zycie prébuje nas zagigé, catq naszq
rodzine, ale my sie nie dajemy, nie damy
sie ztamac i bedziemy silni do konca

- zapewnia Anna Ptoszynska z Wartkowic,
pracujaca jako protetyczka w todzi.
Ptywaczka, wicemiss Polski na wozku,
zdobywczyni tytutu Il Wicemiss Swiata

na Wozku w Meksyku w 2022 r.

Il wicemiss
Swiata

z Meksyku
w2022 .

yciowe motto Anny brzmi:

»Jesli potrafisz o czym$ marzy¢, potrafisz
to takze osiggnac”. Ma na koncie wiele
sukceséw, jest w szczes-liwym zwiagzku

i marzy, by stana¢ na nogi.

OSIEROCONE DZIECKO

Los nie oszczedzat Ani i jej rodziny. Kiedy miata cztery
lata, jej mama wykryta u siebie guz w piersi; diagnoza
byta przerazajaca: rak. Zaczeta sie walka z czasem, dwa
lata chemioterapii, niekofczace sie wizyty u lekarzy...
Po jakim$ czasie, kiedy wydawato sie, ze bedzie dobrze,
lekarze wykryli przerzuty na ptuca. Dopéki sie dato, tata
Ani, Krzysztof, ukrywat to przed zong, a ona wcigz miata
nadzieje... Bardzo chciata zy¢, miata dwoch dorostych
synow i coreczke, ktora jej potrzebowata. Krzysztof
za rada lekarzy stopniowo odsuwat Anie od mamy, tak by
wiecej czasu spedzata z nim i babcia. Bat sie reakcji corki
po odejsciu zony i tego, ze dziecko zamknie sie w sobie.
Mimo ztych rokowan wszyscy do konca wierzyli w cud.

- Dopiero, gdy dotknetam zimnej reki mamy,
tuz przed pogrzebem, zdatam sobie sprawe z tego,
co sie stato, cho¢ miatam dopiero 6 lat. Bardzo ptakatam
- tak Ania wspomina tamten czas.

KONTUZJOWANA SPORTSMENKA

Dziewczynka zebrata sie w sobie, zaczeta trenowac
karate, odnosita sukcesy. Krzysztof byt ojcem i matka,
pomagali im tez starsi bracia. Rodzina starata sie cieszy¢
zyciem, czujac, jak mowili - opieke mamy z nieba.

Kilka miesiecy przed 18. urodzinami Ania pojechata
na kolejny w swoim zyciu obdz karate, nie spodziewajac
sie, ze az tak odmieni jej zycie.

- W przedostatni dzieri obozu mieliSmy zajecia w formie
poligonu. Jedng z konkurencji byto przejscie po linie
zawieszonej kilka metréw nad ziemiq. Kiedy rekami zacze-
pitam sie liny i prébowatam to samo zrobi¢ nogami, moje
rece nie wytrzymaty i spadtam na plecy, tamigc kregostup...

Ania do dzi$ pamieta kazda chwile z tamtego czasu
i to, ze gdyby nie pomoc rodziny i bliskich, bytoby z nig
bardzo Zle.

Poczatkowa wiara w to, ze bedzie chodzic, byta bardzo
silna, w walce wspierata ja cata rodzina. Spedzita tysigce
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Ania taczy

prace i pasje,

jaka stato sie
ptywanie. line
Na tym polu
tez odnosi
sukcesy.
Jest m.in.
mistrzynia
Polski

w osrodkach korzystata z bardzo kosztowne-
go egzoszkieletu. Powoli jednak rozumiata,

Ze powrot do petnej sprawnosci

nie nastapi predko, a moze nawet nigdy.
Zaczeta wiec uczyc sie zy¢ od nowa, na wozku.
Tata rozpoczat remont domu, by umozliwic Ani
samodzielne funkcjonowanie: zniknety progi, pojawita

sie winda, przystosowana zostata toaleta z prysznicem...

Te kolejng w zyciu tragedie rodzina przyjeta z pokora,
ale jak powiedziat Krzysztof: ,,Znéw zaczeta sie walka”.
Wypadek Ani tuz przed jej wejsciem w dorostosc¢
nie przeszkodzit, by bedac na wézku, zdata mature
i dostata sie na wymarzone studia stomatologiczne.
Zamieszkata w akademiku w todzi, zdata egzamin
na prawo jazdy. Zycie zaczeto sie uktada¢.

Ktéregos dnia bratowa Emilia naméwita Anie
do udziatu w wyborach Miss Polski na Wézku. Ania
od dziecka byta pewna siebie i swojej urody. Nic dziw-
nego wiec, ze odniosta sukces. Zostata wicemiss Polski.
Nagroda byt m.in. wyjazd na wybory miss $wiata
do Meksyku. Ania, wierzac w sukces i w tym konkursie,
zaczeta przygotowania do podrozy.

Wtedy zty los uderzyt w ich rodzine po raz trzeci.
Brat Ani w trakcie pobytu w Niemczech dostat wylewu,
przyszedt udar i niezbedna stata sie trepanacja czaszki.
Sytuacja byta tragiczna, Michatowi dawano niewielkie
szanse na przezycie. W domu czekata na niego zona,
kilkuletnia coreczka i pétroczny syn. Rodzina Ptoszyn-
skich ponownie musiata zebra¢ sity do walki.

Ania zastanawiata sie, czy kontynuowac udziat
w wyborach miss $wiata, ale postanowita zdoby¢ te
korone dla brata. Michat powoli wracat do zycia, po pét
roku przywieziono go z Niemiec. Teraz uczy sie zy¢
od nowa: méwic, chodzi¢; przebywa w specjalistycznym
osrodku i pewnie jeszcze dtugo bedzie wymagat
kosztownej rehabilitacji.

- Kiedy podczas wyboréw miss w Meksyku wyczytano
moje nazwisko, bytam dumna i szczesliwa, czutam,
Ze mama patrzy na mnie z géry. Myslatam tez o bracie,
o tym, Ze moja korona doda mu sity do walki.

Krzysztof podczas transmisji wyboréw miss ptakat
ze szczescia. Przewrotny los dawat mu znow site,

Z Bartkiem

Korzeniakiem
planuja zatoz
rodziny .

Praca Ani - projektowanie w 3D
i formowanie protez wymaga
cierpliwosci i zdolnosci manualnych

by kolejny raz zebrac¢ sie do walki.
Chce te site przekazywac dzieciom

- za siebie i zone. Jego marzenia sg proste: zdrowie
dla rodziny. Tylko tyle.

Trzy lata przed wyborami miss $wiata Ania poznata
mito$¢ swojego zycia. Tak mowi o Bartku Korzeniaku,
ktory wspiera jg w kazdej sytuacji. Para zamieszkata
niedawno w todzi, w mieszkaniu przy Senatorskiej, ktére
wspdlnie przystosowali do potrzeb dziewczyny. Marza, by
zatozyc¢ rodzine. Niepetnosprawnosc¢ Ani
nie jest dla Bartka zadnym problemem.

- Spotykatam sie z opiniami, Ze osoby poruszajgce sie
na wozkach w wiekszosci sq same, ale ja uwazam,
ze wystarczy znalez¢ odpowiedniq osobe, a kluczem
do tego jest akceptacja siebie. Gdybym byta niepogodzona
ze sobg, to na pewno trudniej bytoby mi znaleZ¢ drugg
potéwke. Niepetnosprawnosc nie jest przeszkodg
do osiggniecia szczescia w mitosci. Staram sie nastawia¢
swojego chtopaka pozytywnie i udowadniam mu codzien-
nie, Ze Zycie ze mnq nie jest ucigzliwe. Dopdki nie napo-
tykam schoddw, to jestem w stanie poradzic¢ sobie
ze wszystkim.

Ania konczy studia magisterskie, a od kilku lat pracuje
tez jako protetyk. ddzka firma wellCAMdent jest bardzo
z niej zadowolona. Ania jest sumienna, cierpliwa i ma
duzy talent do swojej pracy. Polega ona na projektowa-
niu w 3D i formowaniu protez zebowych. Wizytéwka
miss $wiata jest m.in. piekny usmiech, dlatego Ania
jest szczesliwa, majac mozliwos$é poprawiania go innym.

Sukcesy przychodza tez na polu sportowym, karate
zostato zastgpione przez ptywanie. Ania ma juz tytut
mistrzyni Polski w ptywaniu, a marzy o starcie na
igrzyskach paraolimpijskich. Regularnie trenuje w Zatoce
Sportu Politechniki £édzkiej. Codzienne zajecia daja jej
olbrzymia satysfakcje, ale sa tez forma rehabilitacji.

- Nie dam sie ztamac - zapewnia. - Oby tylko zty los
nam odpuscit. Amarzenia? Najwazniejsze to zdrowie
dla rodziny, a osobiste: by znéw stang¢ na nogi. B



WARTO WIEDZIEC m modelka

PRZEZ
RUDNOSCI

Dominika Kopanska — dziennikarka, redaktorka
portalu Niepelnosprawni.pl, doktorantka filozofii
na UMCS w Lublinie, wyrdzniona w konkursie
dziennikarskim ,Krysztatowe Piora”

- Tak naprawde to my sami sie ograniczamy
i nie pozwalamy, aby rozwinety sie

nasze skrzydta - méwi Weronika Pawelec,
modelka i uczestniczka 11. edycji
programu ,,Top Model”. Zdeterminowana,
niezwykle ciekawa swiata i gotowa

do ciezkiej pracy.

Dominika Kopariska: Weroniko, opowiedz, prosze,

o swojej rodzinie, o tym, czy ona od poczatku akcepto-
wata Twoja gtuchote? Czy musiatas zabiegac o uwage?
Pytam nie bez powodu. Jest bowiem wiele rodzin

z g/Gtuchym czy ze stabostyszacym dzieckiem,
niestety odizolowanym lub pomijanym.

Weronika Pawelec: Jestem osoba stabostyszaca,
mama i dwaj starsi bracia rowniez. Tata styszy. W rodzinie
wszyscy byli wyrozumiali wobec siebie, jesli chodzi
o niedostuch. Gdy trzeba byto prosi¢ o powtérzenie,
nie byto problemu. ByliSmy przyzwyczajeni do naszych
gtosow, dlatego tez komunikacja byta bardzo dobra.

Gdy ktos z nas nie miat natozonego aparatu stuchowego,
to prosito sie, by natozyt, poniewaz przekazywana bedzie
wiadomos¢ czy informacja wymagajaca skupienia.

Jakie miatas dziecinstwo? Do jakich szkot chodzitas?
Czy czegos Ci brakowato?

Dziecinstwo spedzitam w domu. Bardzo lubitam
spedzac czas, bawigc sie ze soba lub udajac, ze bawie sie
z niewidzialnymi przyjaciétmi, z ktérymi sie Swietnie
rozumiatam. Uwielbiatam spedzac czas z kurami,
zabierajac je w jakie$ miejsca, gdzie grzecznie siedziaty
i obserwowaty, co robie.

Miatam kilka kolezanek i zwykle spotykatam sie
z kazda z nich osobno i sie bawitySmy.

\Fot. AKPA Polska Press
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Na poczatku chodzitam
do placowek masowych:
przedszkola, podstawdwki
i pierwszej klasy gimnazjum.
Potem dowiedziatam sie, ze sg
specjalne szkoty dla os6b
g/Gtuchych, i przez kilka lat
do takich chodzitam, najpierw
w Kielcach, a pdzniej w Krakowie.

Jako dziecko bytam bardzo
wrazliwa. W szkole podstawowej
czasami ptakatam, a rowiesnicy
niekiedy mi z tego powodu
dokuczali. Czutam sie gorsza
i mniej wartos$ciowa.

Brakowato mi prawdziwych
przyjacidt, ale tez akceptacji
mnie i mojego niedostuchu.

Rzadko méwitam o swoich
problemach, a gdy to robitam,
to styszatam, ze jestem skarzypy-
ta. Dlatego zazwyczaj pozostawa-
tam sama ze swoimi problemami.

Mysle, ze brakowato mi
dobrych ludzi wokot, wsparcia
i pomocy, abym cho¢ troche
otworzyta sie na ludzi i nie zyta
w swojej bance.

Masz aparat stuchowy
i implant slimakowy.

W jaki sposéb uzyskuje sie
implant?

Nosze aparat stuchowy na lewym uchu i mam implant
Slimakowy po prawej stronie gtowy.

Na poczatku, jesli nie jest sie przypisanym do szpitala,
ktory zajmuje sie wszczepieniem implantu, trzeba udac
sie do laryngologa, ktory przeprowadzi badanie stuchu
i zadecyduje o koniecznosci lub nie wszczepienia
implantu.

Jesli decyzja jest pozytywna, dostaje sie skierowanie
do szpitala, w ktérym przeprowadzane sg pogtebione
badania stuchu, a nastepnie odbywa sie kwalifikacja
do operacji.

Ze swojego doswiadczenia wiem, ze na kwalifikacje
czeka sie rok, a na wynik kwalifikacji 2-3 tygodnie.

Na operacje czeka sie najczesciej 2-3 lata. Niedawno
ubiegatam sie o drugi implant Slimakowy i juz wiem,
ze bede miata operacje pod koniec stycznia 2025 .
Nalezy podkresli¢, ze czas oczekiwania na operacje
moze sie réznic¢ w zaleznosci od przebytych choréb
czy operacji. Znam osobe, czekata az 6 lat, by¢ moze
dlatego, ze pojawity sie u niej skutki uboczne

po wszczepieniu implantu $limakowego.

Jak zaczeta sie Twoja historia z modelingiem?

Wpadty$smy z kolezanka na pomyst, zeby zaméwié
u profesjonalnego fotografa sesje zdjeciowa

Weronika Pawelec

- pochodzi z Orzelca Duzego,

ale mieszka w Poznaniu; jedna

z uczestniczek 11. edycji programu
»Top Model” i zatozycielka fundacji
~Zamigaj z motylkiem”. Jest osoba
stabostyszacaca, ma aparat stuchowy
i implant Slimakowy.

- na wspolna pamiatke. Praca
z aparatem i kamera tak mi sie
spodobata, ze pragnetam pojs$c¢
w tym kierunku dalej. Zaczetam
od zatozenia konta na stronie
internetowej poswieconej
modelkom i fotografom.
Wrzucitam tam zdjecia z tej
mojej pierwszej w zyciu sesji.
Zgtosito sie kilka osob, a ja selek-
tywnie wybieratam fotograféw
i jezdzitam na sesje zdjeciowe
w r6zne rejony Polski.
Na poczatku uczestniczytam
w nich za darmo, ale jeden
z fotograféw uswiadomit mi,
ze powinnam mie¢ duze
oczekiwania, poniewaz mam
zbyt duzy potencjat, by go
marnowac. Dlatego dla mnie
waznym krokiem byto wziecie
udziatu w ,,Top Model”,
Dlaczego akurat w tym
programie?
Nigdy o nim nie styszatam.
Jeden z fotograféw uznat,
Ze powinnam sie zgtosi¢. Méwi
sie, ze ten program to trampoli-
na do sukcesu i musze przyznac,
ze co$ w tym jest. Ja chciatam
przede wszystkim nabrac troche
doswiadczenia i postarac sie
wybi¢, poniewaz modelek i modeléw jest bardzo duzo.
Kocham ten zawéd, wiec uznatam, ze udziat w programie
mnie uszczesliwi, cho¢ wczesniej nie obejrzatam
ani jednego odcinka. Miatam tylko pewne wyobrazenie,
jak to wyglada.
Jaki byt dla Ciebie najtrudniejszy moment
W programie?
Byt szczeg6lny i trudny dla mnie moment - sesja
w akwarium. Bytam pewna, ze sobie poradze. Przygoto-
wywatam sie psychicznie, starajac sie mysleé pozytyw-
nie. Gdy jednak znalaztam sie w tej wodzie, wystraszy-
tam sie. Byta zimna, miata 10 stopni, a ja zanurzajac sie,
miatam wrazenie, ze sie dusze. Stresowatam sie tez tym,
czy ci$nienie pod wodga - inne niz na zewnatrz -
nie wptynie w jaki$ sposéb na moj implant Slimakowy
lub go nie uszkodzi. Wspomne jeszcze o tym, ze gdybym
sie wynurzyta w ztym miejscu, mogtam gtowa uderzy¢
w barierke nad wod3 (jak to sie komus zdarzyto).
Nietatwo mi tez byto skupié sie na sobie i nie przejmowaé
sie innymi. Tym, ze z kim$§ mniej rozmawiam, ze nie jestem
komunikatywna, ze za mato méwie, ze kto$ niechetnie
ze mna rozmawia lub nawet nie siada obok, a gdy ja sie
dosiadam, to po chwili sie przesiada lub odchodzi.
Potrafitam przejmowad sie btahymi sprawami



i gtupstwami, na ktore nie miatam wptywu. Gdy inni
dostrzegaja, ze jestem bardzo wrazliwa i tatwo mi co$
narzucié, wykorzystuja to na swoja korzys¢.

Jak sobie z tym radzisz?

Na pewno musze byc¢ bardziej uwazna i skupiona
na tym, co sie dzieje dookota. Gdy czegos nie rozumiem,
to dopytuje lub prosze o powtdrzenie, tylko nie kazdy
ma tyle cierpliwosci, by powtérzy¢ cos drugi, trzeci lub
kolejny raz. W moim zawodzie bardzo wazna jest dobra
komunikacja miedzy modelka a fotografem.

Czasem podczas sesji, gdy fotograf powie, ze powin-
nam podniesc¢ lekko podbrédek lub sie nie ruszaé,
gdy przybiore jaka$ poze, a ja tego nie ustysze, to on sie
denerwuje, poniewaz poza byta znakomita, a czesto nie
da sie do niej wrécic czy doktadnie odwzorowad.

W zyciu prywatnym odczuwatam i odczuwam trudno-
$ci komunikacyjne m.in. w zywiotowych dyskusjach.
Na studiach miewatam problemy z ustyszeniem lub
zrozumieniem, o czym sie méwi, zwtaszcza podczas
wyktadow lub ¢wiczen, gdy siedziatam z przodu,
a mowit kto$ z tytu. Musiatam odwracac gtowe i wpatry-
wac sie w osobe moéwigca. Na studiach miatam trudny
okres, za mocno wszystko przezywatam i ptakatam
nawet kilka razy w tygodniu - gdy nikt nie widziat.

Miatam poczucie, ze to ponad moje sity, szczegblnie
gdy pewien magister wymagat tak duzo, ze az batam sie
chodzi¢ na jego zajecia. Zdecydowatam sie wrécic
na studia po dwumiesiecznej nieobecnosci, akurat teraz,
kiedy trwaja egzaminy. Dziekan zgodzit sie, bym podeszta
do nich za kilka miesiecy, a rozliczyta sie z nich nawet
do wrzesénia.

Opowiedz o swojej fundacji ,,Zamigaj z motylkiem”.

Moim marzeniem jest, aby we wszystkich szkotach
uczono jezyka migowego chociaz trzy razy w roku.
Nie miatoby to na celu uczenia go na ocene, lecz zazna-
jomienie sie z podstawami, aby umieé przywitac sie
z 0soba niestyszaca lub w razie potrzeby prosi¢ o pomoc.
To sprawi, ze przetamie sie bariera w komunikacji,
a osoba niestyszaca poczuje sie lepiej, gdyz bedzie
mogta wyrazi¢ sie w swoim jezyku. Nazwa odnosi sie
do tego, ze motyl jest gtuchy i niektorzy ludzie tez sg
g/Gtusi, ale moga zamigac niczym ten motylek.
Cele fundacji sa rézne, m.in. organizowanie obozéw
integracyjnych dla oséb styszacych, stabostyszacych
i g/Gtuchych, by pokazad¢, ze komunikacja nie stanowi
przeszkody, gdy sie chce zintegrowac. Waznym zadaniem
fundacji bedzie wspieranie os6b niestyszacych
w samorozwoju, w budowaniu satysfakcji z zycia -
przez konkursy modelingowe, pantomime, taniec itp.

Waznym dla Ciebie mottem sa stowa: ,,Per aspera
ad astra”. Co dla Ciebie znacza?

»Przez trudnosci do gwiazd” oznacza tyle, ze aby osiggnac
sukces, trzeba przejsc trudng droge i wiele wyrzeczen.
Daje mi to ogromna motywacje do dziatania, bo czuje,
ze kazdy krok przybliza mnie do upragnionego celu.

Jakie masz plany modelingowe?

Skupiam sie przede wszystkim na tym, co teraz.
Na studiach, fundacji i przy okazji na modelingu.
Udato mi sie nawigza¢ wspotprace z agencja,
ktora zacznie wyszukiwac dla mnie zlecenia.
Za tydzien bede miata w kodzi sesje zdjeciowa z konmi,
a zdjecia z niej znajda sie na kilku billboardach
w Warszawie.

0 czym marzysz? W modelingu, aktywnosci
spotecznej i Zyciu prywatnym?

Chciatabym brac udziat w fashion weekach najwiek-
szych doméw mody. Czuje, ze to kwestia czasu i mojej
pracy. Chce rozwina¢ fundacje, by pomagata wielu
osobom uwierzy¢ w siebie i spetnia¢ marzenia. Chciata-
bym na swoim przyktadzie pokazac, ze niedostuch nie
jest ograniczeniem w wielu zawodach. To czesto my sami
sie ograniczamy i nie pozwalamy, aby rozwinety sie
nasze skrzydta. Niektére marzenia juz zaczynaja sie
spetniac: znajde sie po raz pierwszy w zyciu na billboar-
dach, a za dwa lata bede miata drugi implant slimakowy.
Cos pieknego!

Czego Ci, Weroniko, zyczy¢?

Niech pomysle. Moze abym nie przestawata w siebie
wierzy¢ i nie poddawata sie mimo trudnosci. Tym,
co mi jest tez potrzebne, sg pozytywni ludzie wokot,
ktorzy w razie czego beda mnie wspierac. Cate szczescie,
ze poznaje ich coraz wigcej.

Dziekuje za rozmowe! H

Fot. AKPA Polska Press
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JAK ZDOBYC

Wiele niepetnosprawnych kobiet wktada ogromny wysitek w zdobycie

i utrzymanie pracy. Na jednej szali sg ich umiejetnosci, kwalifikacje

i determinacja, na drugiej - ograniczenia, np. osoba niewidoma nie podejmie
pracy w miejscu, do ktorego nie da sie dojechac transportem publicznym.

o ukonczeniu studiéw magisterskich z filologii

romanskiej intensywnie szukatam zatrudnienia.

W radiu ustyszatam o konkursie ,,Interpelacja
lepsza niz manifestacja”, organizowanym przez biuro
poselskie. Nagroda byt staz w tymze biurze.
Wygratam konkurs. Organizatorzy nie spodziewali sie,
ze zwyciezca zostanie osoba niewidoma.
Zaproponowali miinng nagrode. Takie rozwigzanie
nie byto dla mnie satysfakcjonujace, poniewaz
potrzebowatam pracy. Ostatecznie dostatam
rekomendacje i staz odbytam u innego posta,
ktory nastepnie mnie zatrudnit.

Ciekawym doswiadczeniem byta dla mnie rowniez
praca w szkole podstawowej. W klasach trzecich
uczytam francuskiego. Od poczatku wiedziatam,
ze to praca tylko na rok, bo jezyk byt wycofywany.

Na pierwszej lekcji opowiedziatam dzieciom o mojej
niepetnosprawnosci. Mogty sie przejs$¢ z biata laska.
Kazdy uczen dostat do domu kartke z brajlowskiego
czasopisma, co sprawito im duza radosc. Zajecia
miatam tylko raz w tygodniu, wiec sporo czasu zajeto
mi nauczenie sie rozpoznawania wszystkich dzieci

po gtosach. Przypominatam, by wypowiedz rozpoczyna-
ty od podania swojego imienia. Motywatorem byto to,
ze tylko za takie odpowiedzi dawatam plusy. Materiaty
przygotowywatam w domu, drukowatam i wieszatam
na tablicy kartki. W niektérych lekcjach uczestniczyli
praktykanci, studenci nauczycielskiego kolegium
jezykdw obcych. Czasem na hospitacje przychodzita
pani dyrektor. Miata wiele cennych spostrzezen.

Byta zyczliwa, otwarta na moje pytania i udzielata mi
praktycznych wskazéwek. Dobrze wspominam czas
pracy w szkole, jednak do szkét podstawowych
zdecydowanie wole przychodzic¢ sporadycznie.

Niekiedy prowadze w szkotach zajecia oswajajace
z niepetnosprawnoscia. Na co dzien wole pracowaé
z dorostymi.

W szkole pracuje takze Marta. Choruje na schizofrenie.
Z powodu choroby co jakis$ czas bierze zwolnienie
lekarskie. Zazywa leki i regularnie spotyka sie
z psychiatrg. Opowiada mu o swoich watpliwosciach
i niepokojach. Lekarz pomaga sie z nimi uporac i pewne
rzeczy ,odczarowad”, np. pytajac: ,,Skad wiesz,
ze gdy uczniowie moéwili szeptem, rozmawiali o tobie?”.
Dzieki niemu uswiadomita sobie, ze uczniowie
nie wstaja nie tylko wtedy, gdy ona wchodzi do klasy,
lecz takze na lekcjach innych nauczycieli.

Gdy psychoterapeutka Aneta Rybinska rozpoczynata
prace w Centrum Terapii Krétkoterminowej w todzi,
proponowano jej prace z osobami, ktore stracity wzrok,
pewnie dlatego, ze jest niewidoma. Nie chciata jednak
sie ograniczaé, lecz zdobywac doswiadczenia z roznymi
pacjentami. Zaczynajac studia, nie zastanawiata sie,
czy brak wzroku bedzie przeszkadzat jej w pracy.
Obecnie ma swoj gabinet w tasku i pracuje w dwdch
przychodniach w todzi. W jednej z nich rejestratorka
informuje nowych pacjentéw, ze psychoterapeutka jest
niewidoma. Ona tego nie robi. Przez kilkanascie lat
pracy tylko dwukrotnie zdarzyto sie, ze pacjentowi
brakowato kontaktu wzrokowego i poprosit o zmiane
terapeuty. Dla wiekszosci jej niepetnosprawnosé
nie ma znaczenia, a na niektérych dziata mobilizujaco.
Zaczynaja wierzy¢, ze oni réwniez sobie poradza.

Jaka jest recepta na znalezienie satysfakcjonujacej
pracy? ,,Dobrze mie¢ konkretny zawod, ktory jestesmy
w stanie wykonywac pomimo niepetnosprawnosci.
Warto skupic sie na celu i konsekwentnie do niego dazy¢,
choc czasem ogarnia nas zniechecenie” - radzi Aneta. B
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WARTO WIEDZIEC m radczyni prawna

TO OTOCZENIE MOZE BYC
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PRZESZKODA

,,Ktos z nas moze potrzebowac paru minut dtuzej na napisanie egzaminu,

ktos inny miec problem z pokonaniem schodéw, a nastepny nieprzespane noce
ze wzgledu na chore dziecko - kazdemu potrzebne jest zrozumienie.

To wystarczy, by pokonac wszystko, co nazywamy przeszkodami”

- twierdzi Adrianna Winnicka-Siergiejuk, radczyni prawna

w Biurze Rzecznika Finansowego i wtascicielka kancelarii radcowskiej.

= Natalia Haus-Gotaszewska — dziennikarka,
redaktorka portalu Niepelnosprawni.pl,

autorka powiesci Amo, wyrdzniona w publikacji
XV Ogolnopolskiego Konkursu Poetyckiego

im. Wactawa Iwaniuka ,Smak niepewnosci”

;

&

Natalia Haus-Gotaszewska: Rozmawiamy
o Pani jako kobiecie, Zonie, matce, radczyni prawnej
i przy tym osobie przewlekle chorej. Pani zawéd
wiaze sie z latami nieprzerwanej i intensywnej nauki.
Jak przebiegata Pani $ciezka kariery? Czy niepetno-
sprawnos¢ byta przeszkoda?

Adrianna Winnicka-Siergiejuk: Nie uwazam,
by byta jakakolwiek przeszkoda. Podobnie mozna by
przyjac, ze przeszkoda jest wiek, macierzynstwo
czy kolor skory. Bariery sg w nas, cho¢ nie odnoszg sie
do nas, tylko do innych. Wiekszo$¢ ludzi nie czuje
przeszkod, ktore ich dotycza. Pojawiaja sie dopiero
woéwczas, gdy ograniczenia dostrzegamy w oczach
innych. To otoczenie moze by¢ przeszkodg (przy czym
nie jestesmy lepsi i tez mozemy by¢ taka przeszkoda
dla innych).

W trakcie studiéw doznatam zaréwno ograniczen,
jak i otwartosci. Pamietam moment, gdy znalaztam sie
w szpitalu i z dnia na dzien zostatam sama. Znikneli
przyjaciele. Nikt z nich nie odwiedzit mnie w szpitalu,

a bytam wyrwana z bardzo aktywnego zycia
studenckiego - naukowego i towarzyskiego.

W jednym $rodowisku nikt nie prébowat zrozumiec
mojej sytuacji ani mnie wéwczas wesprzec, a w drugim
spotkatam sie zogromnym zrozumieniem i otwartoscia.
Na szczegdlne wyrdznienie zastuguje méj gastrolog,

dr Andrzej Czajkowski, oraz wszyscy pracownicy
Oddziatu Chorob Wewnetrznych i Gastroenterologii
Szpitala MSWiA w Biatymstoku.

W szpitalu spedzitam praktycznie potowe okresu
studenckiego, a czas pierwszych miesiecy albo i lat
od diagnozy jest najtrudniejszy, bo woéwczas, poznajac
swoj organizm na nowo, czesto przebywa sie
w szpitalach. Sztam tam na wielodniowe pobyty
z walizka ksigzek, ktadziono mnie w sali na samym
koncu korytarza, abym miata w miare dobre warunki
do nauki, i przyswajatam tam kodeksy oraz historie
literatury. Tam pisatam prace roczne, uczytam sie
do kolokwidw i egzaminéw, a nawet zdarzyto mi sie
wyj$¢ ze szpitala na kilka godzin na egzamin. Pomagata
tez wysoka $rednia i indywidualny tok studiow,
tym bardziej ze dziennie studiowatam dwa kierunki,
do tego dorabiatam sobie, pracujac przy eventach,

a pod koniec studiéw - w Dziale Promocji Uniwersytetu
w Biatymstoku.

Czy w tamtym czasie pojawity sie u Pani mysli...
moze niejedynie mysli, ale wrecz ched pokazania
innym, udowodnienia (sobie tez?), ze ,,sie da”,
ze mozna i nie ma ograniczen, by siegnaé
po marzenia?

Nigdy nie chciatam nikomu nic udowadnia¢,
jedynie sobie samej. Tym, czego sie najbardziej boje,
jest strach przed niewykorzystanym potencjatem,
brakiem sit i czasu na realizacje pomystéw i plandw.
Organizacja dnia, codzienne obowiazki - przy
aktywnych objawach choroby, a takze obowigzkach
matki - nie naleza do tatwych zadan. Bywaja chwile,

w ktorych ma sie dosé. Kazdy ma momenty w zyciu,

w ktérych chciatby by¢ kims innym, kiedy zadaje
pytanie: ,dlaczego ja?”. Nie robie z siebie niepokonanego
mocarza, bo i mnie zdarzyty sie takie chwile. Ale trzeba
sie przeméc i znalezé w sobie site. Niewazne, kim jestes,
musisz tej sity szukaé. Najgorsze to sie poddad!

Wie Pani, co najbardziej boli?
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Stagnacja?

Widok mtodych chorych, cho¢by na Le$niowskiego-
-Crohna czy na wrzodziejace zapalenie jelita grubego,
ktorzy rezygnuja z zycia. Widzisz ich przywiazanych
do stojaka z kropléwka miedzy tézkiem a toaleta,
a oni majg po 20-30 lat i cate zycie przed soba: zatozenie
rodziny, posiadanie dzieci, kariere zawodowa, podroze,
pielegnowanie matego ogrédka czy cho¢by mase
przygdd literackich, czyli ksigzek do przeczytania.
A co sie z nimi dzieje? Poddaja sie. Wytaczaja
z aktywnosci zawodowej. Z edukacji. Jedzenie
sprawia im bél. Nie mogg przystosowad sie
do swojego wygladu - zmiennego w zaleznosci
od objawéw i podawanych lekéw. Choroba daje
ostro w kos$¢, ale do rezygnacji z zycia przymusza
otoczenie. Tak, otoczenie. Oni czuja strach, ze wszyscy
beda o nig pytaé, ze nie zdazg do WC, ze ludzie ustysza
odgtosy z jelit, a po operacji poczuja zapach stomii.
Co$, co oni sg w stanie zaakceptowad, ale nie toleruje
tego spoteczenstwo. Tu nalezatoby szukaé sedna
problemu.

Presja otoczenia?

Presja przyczyniajaca sie do rezygnacji
z zycia. Nie generalizuje, tez miatam takie
momenty, ze sie wytgczatam z aktywnosci,
bo np. kto$ nie rozumiat, ze nie moge
napi¢ sie alkoholu czy przy zaostrzeniu
choroby zje$¢ hamburgera.

Opowiem taka anegdote:
gdy wstawiano mi port naczyniowy
na onkologii, wyznatam pani doktor,
ze sztam z wielkim strachem, bo to
szpital onkologiczny, a z nim mam
najgorsze skojarzenia. Ustyszatam
wowczas co$ zadziwiajgcego. Lekarka
powiedziata, ze dzi$ wiele nowotworéw
mozna wyciaé, wyleczyc¢ - nie jest jeszcze
idealnie i zgonow jest duzo, ale jesli sie
umiera, to nie czuje sie bolu,

Adrianna

Winnicka-Siergiejuk

radczyni prawna w Biurze
Rzecznika Finansowego

i wtascicielka kancelarii
radcowskiej; choruje na nieswoiste
zapalenie jelit. Przeszta leczenie
sterydowe, immunosupresyjne,
biologiczne, eksperymentalne, zywienie
pozajelitowe, a mimo to nie poddaje sie
i kazdego dnia pokazuje, ze mozna
realizowac wszelkie plany, nawet

gdy co jakis czas organizm niedomaga.



a gdy sie wyleczy nowotwor, to mozna zy¢ w miare
normalnie i rado$nie, a z choroba objawiajaca sie
biegunkami, wymiotami i konsekwencjami przyjmowania
sterydow zyje sie przez wiele lat - w bolu, wykluczeniu

i niejednokrotnie majac problem z utrzymaniem fizjologii
w ryzach. Nauczytam sie radzi¢ sobie z wieloma rzeczami
i czasem wbrew wyobrazeniu otoczenia. Dzi§ méwie,

Ze ona, on, oni tez moga. Musza znalez¢ site w sobie,

a jesli otoczenie bedzie dobrze nastawione, to poradza
sobie z kazda zyciowa trudnoscia.

Prawo jest jednym z najciezszych kierunkéw. Skad
pomyst na spetnienie sie w zawodzie radcy prawnego?

To nie byt méj pomyst.

Nie?

Nigdy. Prawo nie byto moim marzeniem. Marzytam
o kierunkach typu rezyseria, scenografia, dziennikarstwo,
miatam nawet w zyciu niewielkie epizody z tym zwigzane
i to byto to, w czym chciatam sie spetniac. Niestety,

w momencie, w ktorym konczytam szkote srednia,
sytuacja rodzinna (choroba mamy) nie pozwolita mi

na opuszczenie rodzinnego miasta, i stad studia

w Biatymstoku. Nie, nie posztam na prawo! Wybratam
kierunek humanistyczny na wydziale filologicznym,
cho¢ mojemu tacie zalezato na tym, bym poszta

na prawo, i optacit mi nawet tam egzamin. Ja wniostam
optate rekrutacyjna na filologie, a na egzamin na prawo
nie posztam. Powiedziatam tacie, ze zaspatam.

Pomyst z p6jsciem na prawo zrodzit sie na Il roku studiow
polonistycznych, kiedy to bytam zmuszona skorzystac
z tzw. dziekanki z powodéw zdrowotnych.

Czyli to przypadek?

Nie marzytam o pracy radcy prawnego, adwokata
czy sedziego. Pierwsze mysli w tym kierunku pojawity
sie mniej wiecej w potowie studiow. W dniu, gdy
zdecydowatam sie podej$¢ do egzaminu na aplikacje,
wydrukowatam ustawy dotyczace poszczeg6lnych
zawodow prawniczych, spojrzatam na daty
ich uchwalenia i rzucit mi sie w oczy 6 lipca w ustawie
o radcach prawnych. To dzien moich urodzin.
| tak wybratam aplikacje radcowska i zostatam radca
prawnym.

A moze to nie przypadek, tylko jak méwia czasem
ludzie: przeznaczenie?

Kto wie. Czas pokaze. Nie mam koneksji rodzinnych,
nie pochodze z rodziny prawniczej - tato byt
przedsiebiorca elektrykiem, a mama nauczycielka
w matej wiejskiej szkole.

W jaki spos6b choroba uprzykrza Pani zycie?

Czesto daje w kos$¢. W szafie mam ubrania
od rozmiaru 34 do 44, bo waga potrafi mi sie drastycznie
zmieni¢ w kilka tygodni. Znam wszystkie toalety
w miescie, a w podrdzy to czesto toalety sg gtéwnymi
zwiedzanymi przeze mnie miejscami. Jesli mam wokoto
przyjaznych ludzi, to o chorobie catkowicie zapominam.

Jak nieswoiste zapalenie jelita grubego wptywa
na zycie zawodowe i rodzinne?

Ciezki byt czas po rozpoznaniu choroby, a kolejny
to okres po ciazy - nieprzespane noce wynikajace
z opieki nad niemowlakami, nietolerancje pokarmowe
u dzieci oraz noszenie maluchéw w réznych fazach
ich rozwoju. Do tego przez wiekszo$¢ czasu
bez wylegiwania sie pracowatam i sie uczytam.

Co do zycia zawodowego... W zawodzie radcy
prawnego nie ma czego$ takiego jak niedyspozycyjnosé.
Masz terminy i musisz wykonac, co do ciebie nalezy.
Prawnik jest w sposéb szczegb6lny zobowigzany bronié
interesow klientow i cho¢ wiem, ze wielu nie spodoba
sie to, co powiem, to uwazam, ze prawnicy czesto
nie maja motywacji, by dba¢ o samych siebie.

A jesli tego nie potrafia, to jak maja dbac o innych?
Jezeli odmoéwie Pani wywiadu, nie przyznam sie
do niepetnosprawnosci, a przy tym nie pokaze,

ze mozna zy¢ normalnie, to kto ma miec te site,
jeslinie ja - prawniczka?

A co wtedy, gdy choroba daje w ko$¢?

Zdarzyto mi sie gtodowac przed waznym spotkaniem,
brac gars$¢ lekoéw, a nastepnie z usmiechem i w petnym
makijazu prowadzic¢ rozmowe z klientem. Zdarzyto mi
sie takze wbiega¢ do WC w sadzie zaraz po wejsciu
do budynku i wprost po wyjsciu z rozprawy. Zabrzmi to
dziwnie, ale da sie do tego przyzwyczai¢ i nauczy¢
w pewien sposéb nad tym panowac. Styszatam
od lekarzy, ze dostrzegaja dziwng zaleznos¢. Gdy kto$
ma okresowa nadwrazliwosc jelita albo lekkie zapalenie
zotadka, potrafi ptakac i btaga¢ o wizyte w szpitalu
i dtugie zwolnienie lekarskie, a ja i chorzy, ktorzy
nauczyli sie sobie radzi¢ z chorobg pomimo ogromnej
niedokrwistosci, nierzadko trzydziestokrotnych
wizyt w toalecie w ciggu dnia i bélu praktycznie
nie do opanowania, walczg o to, by do szpitala nie i$¢,

a jesli juz tam trafia, to odmawiaja zwolnienia
lekarskiego. Do tego pracuja, wychowuja dzieci, ptywaja
kajakami i chodza po gérach. Co$ w tym jest...

Ajak wyglada Pani codziennos¢? Zycie?

Jak udaje sie to wszystko pogodzi¢?

Nie ma codziennosci. Kazdy dzien jest inny
i nigdy nie wiem, co czeka mnie nastepnego dnia.

Moge wstad supersilna i z wizjg zmiany $wiata na lepsze
- wtedy wszystko jest super, a zycie nie rézni sie

od zycia innych. Zdarza sie jednak, ze wstaje ostabiona
albo z dajacymi sie we znaki objawami choroby.

Gdy do problemu jelit dotacza wysoka temperatura,
béle stawowe czy obrzek naczynioruchowy, to juz peten
hardcore. Wtedy bywa ciezko... Ide na spacer z psem,
biore prysznic i leki, liczac na jak najszybsze ztagodzenie
objawéw. Jem gotowang marchew, kleik ryzowy,

gdy jest mozliwosc, przeorganizowuje dzien tak,

by méc wygospodarowad sobie odrobine odpoczynku

i regeneracji i by inni nie musieli mnie ogladac

w tym stanie. Jesli nie ma takiej mozliwosci, to peten
make-up, jakis$ swobodniejszy ubidr, by nie czué
skrepowania, i do dzieta!



Kiedy przychodzg chwile zwatpienia, a na pewno
53, to ma Pani jakies stowa, ktére pchaja Pania
do przodu? Nie pozwalaja zatrzymac sie w gorszych
momentach?

Przypominam sobie piosenki Edyty Geppert i mimo
wszystko moéwie: ,kocham cie, zycie” i ,niczego
nie zatuje”. Zawsze jest co$ przed tym gorszym
momentem i jest co$ po nim. Czasem tylko trzeba
odszukac w tym sens i zrozumie¢, czego to nas uczy,
na co pozwala i czy dzieki temu mozemy by¢ lepsi.

Czy czuje sie Pani kobietg spetniona?

Kobietg sukcesu?

Spetniam sie, mogac dac site swoim dzieciom,
bliskim, klientom, tym, ktérzy jej we mnie szukaja.
Bede kobieta sukcesu, jesli ktos to przeczyta,

a przynajmniej u jednej osoby ten wywiad wywota
przemyslenia i zmieni nastawienie do oséb
z niepetnosprawnosciami.

Jak jest/byta Pani postrzegana przez osoby
w pracy? Czy pracodawca ma swiadomos¢ Pani
problemoéw zdrowotnych?

O tym, ze choruje i co mi jest, wiedza wtasciwie
poza rodzing jedynie przyjaciele i bliscy znajomi.
Pracodawca? Wie, ze mam umiarkowany stopien
niepetnosprawnosci, ale z czym to sie wiaze, co jest
przyczyna, dowie sie najpewniej, czytajac ten wywiad...
W miejscu pracy etatowej ogélne informacje o chorobie,
z ktdra sie mierze, ma kilka oséb, z ktérymi najblizej
wspotpracuje. Szczegbty zna chyba tylko jedna
osoba. Pracuje na 3/5 etatu w formie telepracy w Biurze
Rzecznika Finansowego, a do tego prowadze wtasna
dziatalno$¢ gospodarcza.

Telepraca z pewnoscia jest Swietnym rozwigzaniem
dla oséb, ktére mierza sie z takimi chorobami jak moja.

Jakie sa Pani cele zawodowe?

Mam nadzieje, ze jeszcze wiele przede mna.

Kocham sie uczyc i ciggle stawiam sobie w tym zakresie
nowe wyzwania. Nie ukrywam, ze chciatabym réwniez,

by moja kariera zawodowa zdecydowanie posuneta sie

do przodu.

Czy jako radczyni prawna sformutuje Pani jakas
porade kierowana do 0s6b z niepetnosprawnosciami?
Czy ze swojej pozycji zawodowej ma Pani szczegélne
spostrzezenia dotyczace niepetnosprawnosci?

Doradzam osobom z niepetnosprawnoscia
przemyslane zadbanie o swoje bezpieczenstwo. Idealna
forma bytby etat, choc te osoby czesto zatrudniane s
na stanowiska ponizej kwalifikacji albo zarabiajg mniej
niz osoby o takim samym doswiadczeniu
i wyksztatceniu. Nie powinno dochodzi¢ do takich
sytuacji - pomijam juz fakt czesto zwiekszonych potrzeb
0s6b z niepetnosprawnos$ciami: wydatkéw na leki
czy rehabilitacje, ale przede wszystkim, nazywajac
rzecz po imieniu: jest to zwykta dyskryminacja i brak
otwartosci na ludzi, ktérzy z jakich$ powoddéw wydaja
sie ,inni”. Urodzitam sie z w petni sprawnym mozgiem,

dwiema rekami i nogami, a zachorowatam z dnia

na dzieA. To moze spotka¢ kazdego. Zawat, wylew,
wypadek samochodowy, nowotwor, nagta choroba.
Dzi$ jeste$ zdréw i w petni sit, a jutro? Ty lub osoba

ci bliska moze zmierzy¢ sie z czyms$, co wydaje sie

nie do przeskoczenia - z niepetnosprawnoscia,

ale zeby jg pokonac, nauczyc sie jej i pomimo wszystko
cieszyd sie zyciem, potrzeba zrozumienia.

Warto tez pamietac, ze niepetnosprawnos¢ nie tylko
taczy sie zwozkiem inwalidzkim, biatg laska
czy aparatem stuchowym. Wielu niepetnosprawnosci
nie widaé. Tak jest z chorobami jelit. Super jest oferta
pierwszenstwa dla oséb z niepetnosprawnoscia,
np. przy kasach sklepowych. Ale czy kto$ z choroba
jelit czy nerek zostanie przepuszczony w takiej kolejce?
On lub ona czesto naprawde nie moga czekad i musza
na przyktad mie¢ koniecznos¢ skorzystania z toalety.
O tym sie nie méwi i te rodzaje niepetnosprawnosci
spotkaja sie z gorszym odbiorem tylko dlatego,
ze nie widad ich gotym okiem.

Co do spostrzezen - coraz wiecej mowi sie o tym,
ze kobiet jest za mato w polityce, w zarzadach spétek,
na waznych stanowiskach. A czy nie jest podobnie
z osobami z niepetnosprawnoscig? Az strach pomysle¢
o skrajnie niskiej liczbie kobiet z niepetnosprawnoscia
robigcych kariere. Najwyzsza pora to zmienid.

Czy praca, a zwtaszcza w tak szanowanym
zawodzie, daje Pani poczucie satysfakcji?

Satysfakcja jest spetnienie zawodowe, ale takie,
ktére mozna potaczy¢ z zyciem rodzinnym,
obowiagzkami, z zyciowa pasja i zadbaniem o wtasne
zdrowie. Wtedy mozna by¢ dumnym i spetnionym.

Ty, ktéry/ktéra to czytasz, niewazne, jaki wykonujesz
zawdd, badz dumny/dumna z siebie, z tego,

ze realizujesz sie jako cztowiek i udato ci sie przezy¢
kolejny dzieA. A wieczorem pomysl, jak udoskonali¢
ten kolejny.

Czy jako osoba z niepetnosprawnoscia, pracujaca
w zawodzie, czuje Pani, Ze jest traktowana inaczej,
czy moze jest Pani wzorem dla innych?
Drogowskazem?

Uwazam, ze inaczej czuja sie osoby, ktére przez
otoczenie sg traktowane ,.inaczej”. Tak, zdarzaja sie
momenty, Ze tak sie czuje, ale to nie sg odczucia
pozytywne, i wowczas czesto bije sie z myslami, by nie
powiedzie¢ tego, co mysle o takim traktowaniu.

Az 99,9 proc. 0s6b nie wie, co mi jest, i zich strony nigdy
nie poczutam innego traktowania, a te 0,1 proc. potrafi
zaskoczy¢ czasem megapozytywnie, a niekiedy
negatywnie. Nie czuje sie wzorem dla innych. Wzorem
powinna by¢ osoba, ktéra spetnia swoje marzenia

i nie wybiera innych $ciezek. Walczy o swoje i pokonuje
wszelkie trudnosci.

Jesli udato mi sie spetni¢ choc jeden z tych wymogéw
ideatu, to jestem z tego powodu bardzo szczesliwa i zrobie
co w mojej mocy, by dazyé do ideatu. M



SA NARZUCONE

Natalia Haus-Gotaszewska — dziennikarka,
redaktorka portalu Niepelnosprawni.pl,

autorka powiesci Amo, wyrozniona w publikacii
XV QOgdlnopolskiego Konkursu Poetyckiego

im. Wactawa Iwaniuka Smak niepewnosci

Pasja, talent i wytrwatosc to trio,

ktore sprawito, Zze Marzena Bartosz
siegneta po marzenia, a praca w zawodzie
makijazystki jest jak wisienka na torcie.
Przez lata zdobyta renome, a jej nazwisko
jest wizytowka w swiecie beauty.

Z usmiechem i pedzlami w reku rozbija
swoja banke i staje sie inspiracja

dla mtodszych, ktorzy smiato moga
stwierdzic, ze licza sie kompetencje,

a hie postrzeganie cztowieka przez jego
fizycznosc.

Natalia Haus-Gotaszewska: ,,Moze sie zdarzy¢,
ze urodzitas sie bez skrzydet, ale najwazniejsze, zebys
nie przeszkadzata im wyrosna¢” - powtarzata Coco
Chanel, francuska ikona mody, ktérej stylem i radami
makijazowymi zachwycaty sie kobiety na catym
swiecie. Wydaje mi sie, ze jest Pani idealna odbior-
czynia tych stow. Czy droga do spetnienia byta dtuga?
Marzena Bartosz: Odkad pamietam, interesowaty
mnie kosmetyki. Bedac studentka, robitam makijaze
kolezankom, a po studiach postanowitam zaja¢ sie tym
profesjonalnie. Miatam wewnetrzng pewnos¢, ze ,to jest
to”, i na tamtym etapie zycia dawato mi satysfakcje
i spetnienie. Jestem samoukiem, nie mam wyksztatcenia
w tym kierunku. Z czasem zaczetam uczeszczaé
na pokazy makijazu, bo uwazam, ze jesli jest mozliwo$¢
skorzystania z wiedzy innych profesjonalistow,
z doswiadczenia czy poznania nieznanych technik pracy,
to nalezy z tego czerpac. Kazdy jest inny tak w zyciu,
jak i zawodzie, ktéry wykonuje, wiec doswiadczenie
czyjej$ perspektywy rozwija i ksztatci. Dodaje skrzydet.
Czy byta to droga ustana ré6zami? Czy wchodzac
w srodowisko bardzo hermetyczne, specyficzne, czuta
Pani niepewnos¢, niepokdj, a moze wrecz odwrotnie:
ched udowodnienia, ze nie ma ograniczen, by siegna¢
po marzenia? By sprobowac.
Jesli chodzi o moja prace, to z perspektywy czasu
widze, ze wszelkie bariery byty przede wszystkim

w mojej gtowie. Mysle, ze najwazniejsze w zyciu kazdego
znas - niezaleznie, czy 0oséb z niepetnosprawnoscia,

czy petnosprawnych - jest to, ze wszelkie ograniczenia
narzuca nam wtasne myslenie i subiektywne postrzega-
nie rzeczywistosci. Symboliczne bariery wewnetrzne

i te realne - architektoniczne mogg stanowi¢ przeszkody,
jednakze ja jestem optymistka. Uwazam, ze kazda

z barier da sie pokonad, jesli tylko czegos sie bardzo
pragnie. Pracujac wiele lat w réznych Srodowiskach,
uswiadomitam sobie, ze bariery tworzymy sami.

Tak jak postrzegamy siebie, tak inni postrzegaja nas.
Jesli wykonujesz co$ dobrze, z pasja, zaangazowaniem,
mitoscig do tego, co robisz, to nic cie nie ogranicza.
Marzenia s po to, aby po nie siegac i je spetniac.

Ajak Pani siegneta?

Mysle, ze przede wszystkim zadecydowata pasja.

Z perspektywy czasu moge powiedzied, ze poczatki
nigdy nie byty tym, czego bym oczekiwata. Jednakze
jak to w zyciu: wraz z czestszymi éwiczeniami, pogte-
bianiem tajnikéw makijazu reka sama mnie prowadzita,
aby to, co robie, stawato sie coraz doskonalsze.

Jest Pani wytrwata?

Wychowatam sie w rodzinie, ktorej niepetnosprawnosé
nie byta obca. Moi rodzice tez jg maja, wiec od matego
nie byto rzeczy niemozliwych. Niestety mentalnos¢
i stereotypy, ktére dominowaty w czasach mojego
dziecinstwa i okresu nastoletniego, byty inne niz obecnie.
By¢ moze réwniez to mnie uksztattowato i sprawiato,
ze dazytam do celu. Mysle, ze ten cel polegat na tym,
aby udowodnié co$ sobie, a nie innym.

Przetamywac bariery?

Powtorze, ze bariery sa przede wszystkim w nas.

Zycie to nie tylko wspinaczka i droga do gory, czesto
trzeba zejs¢, wrécié na dot, a czasem nawet upasc.
Sztuka jest wstad, otrzec kurz i i$¢ dalej.

A co, gdy nadchodzi chwila zwatpienia?

W takich chwilach powtarzam sobie stowa Jacka
Walkiewicza, méwcy motywacyjnego: ,,Styszatem
przez cate zycie wiele tekstow typu: «Cztowiek sie uczy
na btedach», «Co nie zabije, to wzmocni», «Podréze
ksztatca». To wszystko nieprawda. Nie podpisatbym sie
pod tym i moim dzieciom bym tego nie powiedziat.
Jestem psychologiem od 25 lat i znam ludzi, ktérzy
potrafig 10 lat wali¢ gtowa w Sciane. | ciggle sa zdziwieni,
ze ich gtowa boli, a $ciana stoi. Zatem cztowiek sie uczy
na btedach wtedy, kiedy wie, ze je popetnia. Podréze
ksztatca? Tak, ale tylko wyksztatconych ludzi. Ludzie
jada do Egiptu, staja pod piramidami i méwia: «Patrz,
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Stylizacje i makijaze
Marzeny Bartosz

jaka niska, wyzsza sie wydawata». | to jest koniec
refleksji na temat trzech tysiecy lat historii. Jada
do Meksyku i na pytanie: «Jak byto?» odpowiadaja:
«Meksyk jak Meksyk, ciepto byto». [...] «No i co nie zabije,
to wzmocni» - to tez nieprawda. Co nie zabije,
to nie zabije, wcale nie musi wzmacnia¢. Potrafi
sponiewierac i zostac na cate zycie”,
Co Pani czuje, gdy bierze pedzle i robi make-up?
Nigdy nie patrzytam i nie patrze na to, czy maluje
osobe znang czy nie. Dla mnie wazny byt i jest cztowiek.
Jego piekno, bardzo czesto piekno kobiety. Ukazanie

i ,wyciggniecie” atutow tej osoby byto i jest najistotniejsze.

Czy czuje sie Pani spetniona? Jest kobieta sukcesu?
Mysle, ze w pewien sposob tak. Praca daje mi satys-
fakcje i spetnienie zawodowe, jestem dumna ze swoich
osiagnie¢. Jednakze moja filozofia zyciowa na teraz
to nieustanny rozwoj, poszukiwanie czego$ nowego,
odkrywanie dziedzin zycia, ktére dajg nam spetnienie.
Jest to proces dtugotrwaty, ale zarazem piekny. To dzieki
niemu jeste$my w stanie doswiadczad zycia. A wtasnie
o to w nim chodzi.
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Marzena Bartosz

- makijazystka, wspotpracuja-
ca m.in. z Fundacja ,Integra-
cja”. Przygotowywata modelki
do eventéw, m.in.: pokazu
mody TVP Lublin ,,Chwilo,
trwaj”, Miss Polski na Wozku
2013-2018 oraz jako wspét-
pracownik konkursu Miss
Swiata na Wézku. W 2018 r.
przygotowywata modelki

do finatu ,Mistrzowskiego
Ciecia” TVN. Prowadzita szkolenia dla beneficjentow
Fundacji Aktywnej Rehabilitacji - Regionu Lubel-
skiego, publikowata artykuty w magazynach
branzowych, wspotpracowata z firmami kosme-
tycznymi na rynku polskim i amerykanskim.

J

Co ma Pani na mysli? Co ukryto sie miedzy
stowami?
Widze siebie jako prowadzaca szkolenia.

Z tym ze bardziej zalezatoby mi na tym, aby swoja

postawa pokazac¢ osobom z niepetnospraw-

noscia, ze tak naprawde nic nie moze nas
ogranicza¢. Jestem w branzy 11 lat i nie mam
czego zatowad, ale tez licze na to, ze uda mi sie
zrealizowac to, co sobie zatozytam.

Media i branza beauty to troche taka arena
wilkow, prawda? Droga do sukcesu w tym srodo-
wisku jest ciezka i wyboista, nie zawsze udaje sie
osiagnac ten ,,wymarzony sukces”...

Czy droga jest ciezka...? Tak, i wymaga doskonalenia
umiejetnosci. Rynek jest przepetniony zdolnymi ludzmi
z pasja. Jesli jednak jesteSmy w czyms dobrzy, robimy to,
co kochamy, wktadamy serce, to nie ma rzeczy niemozli-
wych. Owszem, moze by¢ ciezko, jednak upér, zapat,
pewnos¢ siebie pchaja nas ku temu, by osiggnac to,
co chcemy.

Jak wspominatam, na poczatku wiele barier byto
we mnie. To one mnie ograniczaty: brak wiary we wtasne
mozliwosci, obawa przed postrzeganiem jako kogo$
nie do$¢ wystarczajacego, bo ,przeciez petnosprawna
osoba zrobi to lepiej ode mnie”. Teraz mam $wiadomosc,
ze byto to uwarunkowane tym, na jakim poziomie
$Swiadomosci spoteczenstwa sie wychowywatam.

I w jaki sposdb to na mnie wptyneto.

Praca z ludzmi bywa wymagajaca...

Tak, ludzie sg rézni, jestem jednak ogromnie wdzieczna
losowi za to, ze spotkatam na swojej drodze takich, ktérzy
we mnie wierzyli i pchali do przodu. Los dat mi wiele
mozliwosci, z ktorych skorzystatam. Oczywiscie byty tez
takie szanse, ktérych z powodu obaw na danym etapie
zycia nie wykorzystatam. Jedno moge powiedzie¢
z perspektywy czasu: zycie trzeba braé takie, jakie jest. W
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Zawsze chciatam zarabiac. Wychowano
mnie w swiadomosci, Zze moje zycie
bedzie drogie. Nie dlatego, ze jestem
rozrzutna. Cho¢ lubie fajne ubrania

i gadzety technologiczne, to wydawanie
pieniedzy nie przychodzi mi tatwo.
Powod jest prozaiczny: jestem
niepetnosprawna. | bez poduszki
finansowej na koncie czuje sie zagrozona.

amietam, gdy nieoczekiwanie zepsut mi sie woézek.

Jednego dnia jezdzit normalnie, drugiego juz nie

ruszyt. To byta jedna z najkoszmarniejszych sytuacji,
jakich doswiadczytam: uziemiona w domu nie mogtam
i$¢ do pracy. Siedzac na wézku aktywnym, do ktérego nie
jestem przyzwyczajona, ciagle czutam dyskomfort.
Nie dosiegatam do rzeczy w kuchni, kt6rg zaprojektowa-
tam z mysla o swojej samodzielnosci. A przejechanie
kilku metréw oznaczato ogromny wysitek.

Naprawa wdzka albo zakup nowego to ogromne
koszty. Pamietam, ze niczym uderzenie w twarz dotarta
do mnie jedna mysl: gdybym nie miata oszczednosci,
utknetabym w domu, przy biurku, na dtugie dni, miesigce
alboi lata. Ta mys$l mnie zmrozita i jednocze$nie przypo-
mniata, w jak dobrej sytuacji sie znajduje: oszczedzam,
ale tez mam umowe o prace. W kazdej chwili moge
dostaé kredyt i dzieki zatrudnieniu go sptacic.

Ten komfort nie spadt z nieba.

W pierwszej pracy zarabiatam - jako nastolatka - kilka
ztotych na godzine. Pisatam teksty - od bajek przez opisy
SEOQ az po tresci do sklepow erotycznych. To ostatnie
sprawiato mi ogrom frajdy, cho¢ w pewnym momencie
opisanie kilkudziesieciu lateksowych majtek z wbudowa-
nymi wibratorami, zamiast by¢ zabawne, staje sie nuzace.

Czesto styszatam, ze za duzo pracuje. Nie zmuszata
mnie do tego na szczescie sytuacja. Po prostu chciatam
pracowac. Wydawato mi sie to normalne, ze cztowiek,
ktory dorasta, wchodzi na rynek pracy. A ja, nie do konca
wiedzac, o jakiej przysztosci marze, probowatam
roznych rzeczy.

SYLWIA BtACH — programistka, pisarka, blogerka, dziataczka spofeczna, modelka. Wyr6zniona przez marke
Panache w konkursie Modelled by Role Models Nowy Wymiar Pigkna jako ,Wzor do Nasladowania”.

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

the move” — dla kobiet wprawiajacych inne kobiety w ruch, i na oktadce ,Integracji” — w numerze o kulturze
(5/2020). Tworzy sklepy i strony internetowe. Choruje na rdzeniowy zanik migsni, porusza sig na wozku. W 2017 r.
znalazfa sig w | edycji Listy Mocy, publikacji wydanej przez Integracie, z sylwetkami 100 najbardziej wptywowych
Polek i Polakow z niepefnosprawnoscia. W nr. 1/22 magazynu ,Forbes Women Polska” znalazfa sig na liscie

22 kobiet, ktore warto byfo obserwowac w ubiegtym roku. Wigcej: sylwiablach.pl.

Raz bytam hostessa. Rozdawatam ulotki znanej sieci
telekomunikacyjnej w jednej z galerii handlowych.
Pamietam, jakby to byto wczoraj: dostatam obciachowy
zielony T-shirt i zawrotne 11 zt za godzine na reke.
Wtedy wydawato mi sie to fortuna!

Rozdawanie ulotek na wozku buduje charakter.
| zmusza do wielu refleksji na temat wtasnej niepetno-
sprawnosci. Chodzitysmy wtedy w parach. Z przyjaciotka
ze szkoty wreczaty$Smy ludziom kartki papieru
- te denerwujgce wszystkich swistki, ktore zwykle
przy najblizszej okazji laduja w koszu na $mieci.

Jakie byto moje zdziwienie, gdy odkrytam,
ze ludzie traktujg mnie inaczej niz moja przyjaciétke.
Czes¢ osdb na moj widok rzucata sie do ucieczki -
jakbym przez papier mogta zarazi¢ ich niepetnospraw-
noscia. Inni wrecz chcieli rzucaé we mnie pieniedzmi
- od razu zaktadali, ze prowadze zbiérke na leczenie,
mimo ze wielkie logo na piersi Swiadczyto o czym$ zgota
innym. | cho¢ przypadki te nie stanowity wiekszosci,
to najmocniej je zapamietatam. Analizowatam
to w gtowie, odkrywajac, jak bardzo niepetnosprawnosé
moze wptywac na mojg prace. Negatywnie, ale tez
pozytywnie.

Ustyszatam ostatnio madre zdanie: gramy w zyciu
kartami, ktére dostalismy. | choé czasami, grywajac
w brydza, mam reke petna blotek, to statystyka zwykle
jest po mojej stronie. Kilka figur, moze jakis as, ciekawy
uktad. Nie zawsze na pierwszy rzut oka widaé mozliwosci,
ale gteboka analiza i dynamiczne reagowanie na zmienia-
jaca sie rozgrywke pozwalajg wygra¢ nawet z kartami,
ktére na poczatku nie dawaty nadziei.

W zyciu tez mamy ograniczone zasoby, ale to od naszych
decyzji zalezy, jak bedziemy nimi zarzadzac. Nie wierze
w to, ze kto$ nie ma zadnego talentu. Trzeba tylko odwaz-
nie prébowac nowych rzeczy i chcie¢ sie rozwijac.

Niedawno przeczytatam ksigzke z zartobliwa historia
mezczyzny, ktory postanowit pobieraé optaty od oséb
przemeczonych praca za... patrzenie na to, jak on sie
relaksuje. | cho¢ byta to historia zmyslona, czekam
na pierwszg osobe, ktora rozkreci taki biznes. W naszych
czasach licza sie checi, odwaga i marketing. | pewnos¢,
ze chce sie pracowad - choéby lezac na kanapie. l

Fot. Marcin Matysiak - Kaskader Kadr
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Fot. Archiwum prywatne

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

oraz poprawy sytuacji 056b z niepetnosprawnoscig i ich rodzin w Polsce. Zwigzana z nieformalng inicjatywg
,Ghcemy catego zycia”. Prowadzi blog dorotaaprochniewicz.blogspot.pl. Stara si¢ pogodzi¢ samotne

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

Postrzeganie niepetnosprawnosci

w spoteczenstwie jest blisko zwigzane

z postrzeganiem roli kobiet. Nasze
srodowisko nie rozni sie od reszty. A moze
jest nawet jeszcze bardziej zachowawcze.

odobno lada chwila, juz niedtugo, maja pozwoli¢
dorabia¢ do $wiadczenia pielegnacyjnego. Takie sg
obietnice, takie gtosy dochodzg z rzadowych
i sejmowych kuluaréw, ze w roku wyborczym wreszcie
sie ugna... Co to bedzie?! Co to bedzie?!

Zwykle nie manifestujemy wielkiego buntu wobec
kolejnych punktowych decyzji rzadu, ze jedni co$ dostana,

a drudzy nie, z wyjatkiem tematu dorabiania do swiad-
czenia. Tu podziaty (i ataki) sg bardzo silne. A przeciez
zgoda na dorabianie, np. do okreslonej kwoty, czyli de facto
zniesienie zakazu pracy, bytaby tylko jeszcze jedng dos¢
prosta decyzja z cyklu: jednym dali, innym (tym razem)

nie dali. O tym, ze trzeba zmieni¢ caty system, by da¢
wszystkim, o wszystkich pamietaé, wyréwnac szanse, wiemy
dobrze. Wiemy, ze tylko podsypuje sie tu i dwdzie jednym
czy drugim. Tylko dlaczego akurat przy tym ,,dorabianiu”
takie darcie szat? Dziataja tu archetypalne wzorce?

Za kulisami obserwowanych w mediach, gtéwnie spotecz-
nosciowych sporéw, rozgrywa sie inny spektakl. O tym,

co to dzisiaj znaczy by¢ matka, kobieta, gdy ma sie dziecko
z niepetnosprawnoscia.

Osoby z niepetnosprawnosciami chca niezaleznego zycia,
spotecznej podmiotowosci, catkowitej zmiany postrzegania
niepetnosprawnosci - to nie jest nieszczescie, ale jedna
z opcji bycia cztowiekiem. Inny wzorzec budowy ciata, inne
funkcjonowanie umystu. Cho¢ w Polsce wciaz nie przyjeto
protokotu do Konwencji o prawach 0séb niepetnosprawnych,
sama Konwencje tak. Zdajemy sobie sprawe z jej istnienia,
coraz gto$niej o niej przypominamy, coraz szerzej trafiajac
z tym przekazem do spoteczenstwa. Zmienia sie oficjalne
nazewnictwo, z czym z pewnoscia nadazamy za $wia-
towymi trendami, poprawia sie dostepnosc.

Uczestniczac w ostatnich protestach oséb z niepetno-
sprawnosciami i ich rodzin, obserwujac coraz czestsze
spotkania z decydentami i medialne nagtasnianie tych
dziatan, zdatam sobie sprawe, jak bardzo rozchodza sie
drogi opiekunéw i 0séb z niepetnosprawnosciami.

I jak w gruncie rzeczy trudno nam to przyja¢, cho¢ doktadnie
o to chodzi, by rozdzieli¢ nasze byty, do tej pory systemowo
zespolone. Na zycie i Smier¢.

»Matka niepetnosprawnego dziecka” stata sie symbolem,
pierwszym skojarzeniem z tematem ,niepetnosprawnosc”.
Matka, nie ojciec. O ojcach trzeba przypominac, czesto
ich broni¢, ze wcale nie odchodzi 8 na 10, jak gtosza
legendarne badania, ktérych nikt nie widziat. W pewnych
okolicznosciach ojcdw sie chowa, by dzielno$é matki
btyszczata nalezycie.

Wbrew pozorom wiekszo$¢ matek dzieci z niepetnospraw-
nosciami pracuje. Bo wiekszo$¢ niepetnosprawnosci jest
na poziomie lekkim, umiarkowanym. Bo dzi$ kobiety
pracuja. Zadna to nowina. Praca opiekuricza to tez praca,

i to w obrebie kilku zawoddw. Nie kazdy ma do niej kompe-
tencje, nie kazdy by ja sobie wybrat. A raczej: nie kazda.

Nie bedzie zmian, dopéki tego nie zrozumiemy. Dopoki
sprawujacy wtadze, spoteczenstwo, nasze Srodowisko beda
mysle¢, ze rodzice, a zwtaszcza matki przeciez musza...
Zajmowac sie, opiekowad, ogarniac. Kalki tkwig w naszych
gtowach gteboko, bardzo dtugo niesiemy je przez pokolenia.
Nie przypominam sobie feministycznego dyskursu na ten
temat. Rozméw o tym, jak dajemy sobie rade z codzien-
noscia, ktéra obejmuje wiecej obowiazkdw niz tylko
zajmowanie sie dzieckiem. Nawet z naszego srodowiska
nie wyszty postulaty, ze dramatycznie potrzebujemy
pomocy w prowadzeniu doméw. Nie jest tak, ze jak matka
spojrzy prawym okiem - to posprzatane, a jak lewym -
ugotowane. Opieka to praca. Prowadzenie domu to praca.
Prawo do $wiadczenia pielegnacyjnego otrzymuje mniej-
sz0$¢ z nas. Wcigz mato méwi sie o tym, jak radza sobie
rodziny, ktére nie moga z niego skorzystac.

Sa wsrod nas kobiety, dla ktorych jedyna rola bytaii jest
rola matki niepetnosprawnego dziecka. Przez dziesieciolecia
musiaty by¢ niezastgpione. Wsparcia wciaz nie ma, a wraz
z Konwencjg pojawiaty sie zupetnie nowe wizje zmian.

Konwencja o prawach 0sdb niepetnosprawnych to Swiat
bez dzielnych matek. Gotowych na kazde skinienie, takich,
ktore wszystko zrobig przy swoim dziecku najlepiej, bo nikt
inny tak nie umie. Konwencja to $wiat, do ktérego wpuszcza
sie innych. Matki przestaja by¢ niezastapione w pracy
opiekunczej. Moga by¢ tylko matkami. To wystarczy.

Nim nadejda czasy petnego dostepu do asystencji,
mieszkalnictwa wspomaganego, do pracy dla os6b
z niepetnosprawnos$ciami, niech najpierw wiara w taki Swiat
zamieszka w naszych gtowach. Wiara w $wiat, w ktérym
matka moze robi¢, co chce. H


https://dorotaaprochniewicz.blogspot.pl
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KOBIETY

_ | SYLWIA BLACH - programistka, pisarka, blogerka,
- ! dziataczka spoteczna, modelka. Wyr6zniona

N\
it | | przez marke Panache w konkursie Modelled
a - 4l by Role Models Nowy Wymiar Pigkna
jako ,Wzor do Nasladowania”

PRACUJACE

Niepetnosprawnosc nie powinna stanowic ograniczenia w rozwoju zawodowym.
Mimo to raport NIK wskazuje, ze az 80 proc. 0sob z niepetnosprawnoscia

nigdy nie miato pracy ani jej nie szukato. Dzieki pracy buduje sie swoja
niezaleznosc i szczesliwe zycie. Praca jest prawem cztowieka.

KOLA BUCHCZYK

PROGRAMISTKA, MA RDZENIOWY ZANIK
Ml ES NI (SMA)
Nie postrzegatam nigdy swojej
niepetnosprawnosci jako powodu
do szukania pracy na rynku chronionym

do gotowania. Ogladam zdjecia spod piramid,
z Paryza i wypadu narciarskiego.

- Przyjaciétka Zartuje, Ze dogadam sie nawet
zkamieniem - $Smieje sie Kola.

Ttum ludzi na fotografiach potwierdza, ze jest ekstra-
wertyczka. Dopiero po chwili zauwazam woézek elek-
tryczny. Kola wymyka sie wszystkim stereotypom: tym
zwigzanym z jej niepetnosprawnoscia, ale tez z zawodem.

- Pracuje jako programistka w firmie dostarczajgcej
rozwigzania w zakresie od$niezania drdg i letniego
oczyszczania powierzchni - wyjasnia, odgarniajac
niesforny kosmyk wtosow z twarzy.

Burza lokow, usmiech od ucha do ucha i mitos¢

ROZSADNE WYBORY

Rodzice zawsze postrzegali jej niepetnosprawnos¢
w konteksScie ograniczen ruchowych. Wspierali jg
w edukacji, w rozwoju kompetencji intelektualnych
i spotecznych, dlatego wybor szkoty podyktowany byt
przede wszystkim rozsadkiem. Musieli nauczy¢ sie
zarzadzac swoim zyciem tak, by zadbad o wyksztatcenie
corki, ale tez méc pracowad.

- Pamietam dom peten ludzi i ogromne poczucie
bezpieczeristwa. Nigdy nie czutam sie traktowana inaczej.
To mnie uksztattowato.

Kola przeszta wrecz ksigzkowa edukacje w kierunku IT
- najpierw w technikum informatycznym, a po nim studia
na Politechnice Slaskiej. Dtugo jednak nie byta przekona-
na do Sciezki, na ktora rzucit ja los.

- Chciatam zajmowac sie fotografig, sztukg. Niestety,
w moim miescie liceum byto nieprzystosowane. Tak
trafitam do klasy informatycznej, cho¢ dtugo wzbraniatam
sie przed programowaniem. Nudzito mnie - wspomina.

KARIERAWIT

W trakcie studiow magisterskich Kola przezyta kryzys.
Szukata siebie. Gdy wszyscy na studiach ekscytowali sie
tworzeniem gier komputerowych, jej to nie krecito.
Dlatego wyjechata na Erasmusa.
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Fot. Archiwa prywatne

- To byt czas przygdd, znajomosci, ale tez dorastania.
Duzo myslatam. Postanowitam dokoriczy¢ studia, mie¢
zawdd. Z czasem znalaztam w IT dziedziny, ktére mnie
zainteresowaty. Trafiajgc na ciekawy projekt i fajnych ludzi,
odkrytam, Ze ,klepanie kodu” daje mi naprawde duzo
satysfakcji!

Wraz z kolejnymi pracami Kola coraz bardziej
fascynowata sie programowaniem.

- Nigdy jednak nie bytam tym stereotypowym progra-
mistg, ktdry caty swéj wolny czas poswieca na nauke
i czytanie o nowinkach technologicznych - Smieje sie.

Tym samym obala najwiekszy stereotyp o typowym
pracowniku IT.

Nigdy nie brata pod uwage pracy na rynku chronionym.
0Od poczatku zalezato jej na rozwoju w technologiach,
ktore ja interesuja. Polubita IT za pobudzanie szarych
komérek i niezaleznosc¢ finansowa.

- Pienigdze sq bardzo wazne z perspektywy osoby
niesamodzielnej w kraju, w ktérym ustugi asystenckie
pozostawiajqg wiele do zZyczenia. Uwazam, Zze moje
ograniczenia fizyczne, ktére wymagajq jedynie
zachowania standarddéw dostepnosci w budynku,
nie sqg powodem, by ogranicza¢ sie do pracy w zaktadzie
pracy chronionej - podkresla.

MARTA LORCZYK

GEOWNA SPECJALISTKA W CENTRUM
UNIJNYCH PROJEKTOW TRANSPORTOWYCH,
MA DYSTROFIE MIESNIOWA FSHD

W dorostym zyciu trzeba sie usamodzielni¢

potkatam ja po raz pierwszy na castingu do agencji
modelek. Wysoka, szczupta, dumnie zaprezentowa-
ta sie przed obiektywem. Jej surowa, oryginalna
uroda wzbudzita zachwyt - twarz Marty jest stworzona
do prezentowania mody wysokiej. Jednocze$nie moze
budowad dystans u oséb petnosprawnych - ograniczona
przez chorobe mimika skutecznie ukrywa mysli
i samopoczucie Marty.

- Przynajmniej nie bede miata zmarszczek! - z typowym
dla siebie poczuciem humoru Marta komentuje ten fakt
na Instagramie.

Na swdj profil @Ejlorczyk przyciaga ludzi ztaknionych
rzeczowego komentarza na temat niepetnosprawnosci,
prawa i polityki. Jednocze$nie od niedawna razem
z przyjacielem prowadzi profil @tacyladni_szkoda,
na ktérym $mieja sie ze stereotypéw dotyczacych
niepetnosprawnosci.

Marta nie udaje, ze niepetnosprawnosé jej nie dotyczy.
Ma wysoka Swiadomos$é swoich ograniczen i potrzeb.

Po godzinach udziela sie w fundacjach, edukuje. I cho¢

Mimo dobrego wyksztatcenia znalezienie pierwszej
pracy nie byto tatwe. Swiezo po studiach Kola koniecznie
chciata pracowaé w biurze. Nagle okazato sie, ze wiele
firm znajduje sie w kamienicach i niedostepnych budyn-
kach, a osoby asystujace musiaty dostosowac swoj
kalendarz do jej godzin pracy.

- Jednak z perspektywy czasu i doswiadczenia, ktdre
zdobytam, wiem, Ze to byta najlepsza decyzja na Swiecie!

Praca w IT data Koli ogromna elastyczno$¢, mozliwosé
pracy zdalnej i hybrydowej, a takze wieloletnie przyjaz-
nie. Nauczyta jg tez méwic o swoich potrzebach.

- Teraz juz nie mam problemu, zeby zimq poprosic¢
kolege z zespotu o zatozenie mi ciezkiej kurtki. Mysle,

Ze wszyscy sie od siebie wiele uczymy. Widze, jak wsréd
ludzi dookota rosnie wiedza o ograniczeniach
i wszelakich niepetnosprawnosciach.

Charakter Koli to kwestia wychowania. Gdy patrzy
w przesztos¢, nie potrafi znalezé momentu, w ktérym
zderzytaby sie z problemem akceptacji swojej niepetno-
sprawnosci.

- Zawsze taka bytam. Musiatam nauczy¢ sie ogarniac
zycie i tyle.

Jej rozeSmiane oczy s3 dowodem, ze ogarnia
je najlepiej, jak to mozliwe.

mogtoby sie wydawad, ze jest idealng kandydatka
do pracy zwigzanej z niepetnosprawnoscia, wybrata
kariere na otwartym rynku w sektorze publicznym.
- Pracuje w instytucji administracji centralnej - wyjasnia
Marta. - Zajmuje sie oceng efektywnosci finansowej
i ekonomicznej duzych inwestycji transportowych,
ktdre ubiegajq sie o dofinansowanie z Unii Europejskiej.
Marta ma wyksztatcenie ekonomiczne i licencjat
z europeistyki, ukofczyta Uniwersytet Warszawski
i Szkote Gtowna Handlowa. Nim jednak trafita na prace
marzen, musiata zrozumie¢ swoje potrzeby.

- Rodzice od poczgtku wymagali ode mnie wykonywania
obowigzkéw domowych, zarzqdzania wydatkami, dobrych
wynikéw w nauce. Wysytali mnie tez na zajecia dodatkowe,
co sprawito, ze od najmtodszych lat uczytam sie
zarzgdzania czasem - wspomina Marta.

W jej domu nie byto taryfy ulgowej. Wspierajaca
postawa rodzicéw opierata sie na jasnym komunikacie:
nie mozesz pracowac fizycznie, wiec zeby zy¢ na dobrym
poziomie, musisz mie¢ dobrze ptatna prace intelektualna.
Rodzice skupiali sie na mozliwosciach dorastajacej corki,
jednoczesdnie nie unikajac tematu jej ograniczen.

To sprawito, ze Marta nauczyta sie zyé ze swoja niepetno-
sprawnoscig, a nie robi¢ wszystko, by ukry¢ ja przed soba
i Swiatem.
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DOROSLE ZYCIE

W wieku 19 lat Marta podjeta decyzje i przeprowadzita
sie ze Slaska do Warszawy. Niepetnosprawnos¢ znaczaco
wptywa na jej funkcjonowanie, a rzucenie sie od razu
na gteboka wode - wyjazd do stolicy i nauka zycia
na swoim - moze przestraszy¢ niejednego petnospraw-
nego mtodego cztowieka.

- Chciatam mie¢ wieksze mozliwosci dzieki mniejszym
barierom architektonicznym, wiekszemu rynkowi pracy...
Uwazam, ze wyprowadzka od rodzicdw i samodzielne zycie
dajg szereg pozytywnych konsekwencji - wspomina.

Od poczatku praca byta dla Marty symbolem dorostego
zycia. Wiedziata, ze aby przetrwaé w stolicy, musi mie¢
pienigdze. Zwtaszcza ze zycie osoby z niepetnospraw-
noscig ruchowg czesto jest drozsze niz osoby petno-
sprawne;j.

- Niezaleznos¢ finansowa zawsze byta moim celem
- podkresla, chod prace ceni tez za nowe znajomosci
i mozliwosci rozwoju.

POCZATKI KARIERY

Nie od razu Marta byta gotowa szukac pracy
na otwartym rynku.

- Poczgtkowo myslatam, ze bezpieczniej bedzie kierowac
sie ogtoszeniami dla 0s6b z niepetnosprawnosciami -
wspomina.

Zycie zakpito z jej lekow. W trakcie jednej z rozméw
rekrutacyjnych na stanowisku skierowanym do osoby
z niepetnosprawnoscia ustyszata, ze ma za wysokie
kwalifikacje. Na inng rozmowe w ogble sie nie dostata
- siedziba fundacji dziatajgcej na rzecz oséb z niepetno-
sprawnoscig miescita sie w nieprzystosowanym budynku
ze schodami przy wejsciu. Mimo to sie nie poddawata:

- Bytam w programie aktywizacji zawodowej 0s6b
z niepetnosprawnosciq i mogtam odby¢ ptatny staz
w wybranym ministerstwie, jednak to, ktére najbardziej
chciatam wybrac réwniez okazato sie niedostepne.
Wybratam wiec inne.

Prébujac réznych rzeczy, Marta doszta do wniosku, ze
najlepiej bedzie poszukac pracy zgodnej z jej ambicjami,
w duzej firmie, ktéra ma siedzibe w nowoczesnym
biurowcu - czyli wtasnie na otwartym rynku. Na studiach
magisterskich odbyta praktyki w Centrum Unijnych
Projektow Transportowych. Jej wiedza i umiejetnosci
zostaty docenione.

-0d 2016 r. miatam juz umowe na czas nieokreslony.
Zaczynatam od najnizszego stanowiska, a dzis jestem
gtéwnq specjalistkg - dodaje z wyrazng duma w gtosie.

- Wiem, ze mam duzo szczescia, ale tez motywacje,
ambicje i podejmuje dobre, chociaz odwazne jak na maéj
stan zdrowia, decyzje - podsumowuje Marta.

DOMINIKA SZALtOMSKA

MEODSZA SPECJALISTKA DS. PROMOCJI

W WYDAWNICTWIE KOBIECYM, WEASCICIELKA
PORTALU MAGAZYN CZYTELNIK,

MA RDZENIOWY ZANIK MIESNI (SMA)

Niepetnosprawnos¢ nigdy nie byta w obszarze
moich zainteresowan

dziwnego. Pandemia otworzyta przed nami mozliwos¢
pracy zdalnej. Jedyne, co moze nas powstrzymac,
to my sami. Juz kiedys, jesli ktos chciat, to mégt wiele, a teraz?
Teraz mysle, ze wystarczy wyciggngc po to rece i walczy¢.

l ' mnie w domu kazdy pracowat, nie byto w tym nic

Tak jak walczyta o swoje marzenia i mito$¢ Bella,
bohaterka powiesci Zmierzch Stephenie Meyer,
i obudzita w Dominice mito$¢ do literatury. Czy jednak
pasja wystarczy, by sie usamodzielni¢, gdy ciato ogranicza
nasze mozliwosci pisania na klawiaturze komputera?

PEENA CHATA

Ile mito$ci mozna zmiesci¢ w 60-metrowym miesz-
kaniu? Ogrom.

- Byto nas duzo: dwie siostry, brat, rodzice i dziadkowie,
ale dzieki temu bylismy bardzo blisko, a to sprawito,
Ze nigdy nie czutam sie inna - wspomina Dominika.

Gdy jej rodzice wychodzili do pracy, ona zostawata
z dziadkami. Uczyta sie indywidualnie, w domu.
Nigdy nie odczuta, ze czegos$ jej brakuje:
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- Mam wrazenie, Ze to sprawito, iz wyrobitam sobie
bardzo silne poczucie wartosci, ale tez bardzo dojrzatam.
Choroba w mojej rodzinie nigdy nie byta tematem tabu,
ale tez nie dominowata. Lubimy z niej Zartowac,

a moja rola w zyciu rodzinnym nie odbiega
od rél innych cztonkdw rodziny.

Kiedy Dominika opowiada o swoim dziecifstwie,
usmiech nie schodzi z jej twarzy. Wspomina babcie,

z ktora uwielbiata ogladac telenowele. Méwi 0 mamie,
ktora nauczyta ja by¢ twarda. O wspierajacym rodzen-
stwie. Wychowywata sie w domu, w ktérym kazdy
traktowat jg normalnie.

- Mysle, Ze nikt nie moze traktowac nas gorzej czy lepiej
niz my sami. Kiedys pewnie zauwazatam, ze inaczej mnie
traktowano, ale w obecnej pracy uwielbiam to, Ze przede
wszystkim patrzy sie na méj mozg, serce i to, jakim jestem
cztowiekiem, a nie to, czy potrafie chodzic.

ZDALNIE | NA SWOIM

Dominika od poczatku wiedziata, ze musi pracowac
zdalnie albo na swoim. Duza niepetnosprawnosé
sprawiata niekiedy, ze czuta lek przed przysztoscia.
Czesciej jednak traktowata swoja chorobe
jako wyzwanie.

- Wierze, ze wszechswiat ma plan dla kazdego
znas - $mieje sie.

Nie kryta tez nigdy swojej choroby
przed pracodawca. Zawsze w CV
umieszczata informacje o niepetno-
sprawnosci.

- Normalnie wpisuje sie podstawowe
informacje, wiek, umiejetnosci,
wiec dlaczego i nie to, Ze jestes osobg
Z niepetnosprawnosciq?

W pracy zawodowej takze nie ukrywa
swoich ograniczen fizycznych, cho¢
czesto ma wrazenie, ze ludzie zapomi-
naja o jej chorobie.

- Moze dzieje sie tak dlatego, ze i ja
o tym na co dzieri - wykonujgc obo-
wigzki zawodowe - nie mysle? - zasta-
nawia sie. - Pracuje gtéwnie gtowq,

a z nig na szczescie nie mam proble-
mdw, wiec nic i nikt nie zwalnia mnie
z obowigzku efektywnej pracy. Gram
takimi kartami, jakie dostatam od losu.

MI£OSC DO KSIAZEK

Dominika dtugo szukata swojej drogi
zawodowej. Skonfczyta liccum ogblno-
ksztatcace. Jako nastolatka nie
uwierzytaby, ze w dorostym zyciu
zajmie sie literatura.

- Do péznych lat nastoletnich
nienawidzitam ksigzek i czytania! Potem
pojawit sie Zmierzch i tu narodzita sie
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moja mitosc do fabut i historii, ktére sq w stanie powstac,
jesli puscimy wodze wyobrazni.

Aktualna prace znalazta w internecie. Przeszta
rekrutacje i zostata wybrana, poniewaz byta najlepsza.
Jest dumna, ze pracuje w duzym wydawnictwie.
Wczesdniej pracowata w wydawnictwie Szosty Zmyst
jako redaktor prowadzaca. Autorski projekt Magazynu
Czytelnik rozkrecita z pasja i zaangazowaniem, inwestu-
jac w to wtasne pieniagdze. Rbwnie mocno angazuje sie
w promocje literatury na swoim Instagramie
@dominikaszalomska.

- Praca daje mi poczucie spetnienia i zapewnia niezalez-
nos¢ finansowgq. Nie wyobrazam sobie, abym miata prosic¢
kogos, by dat mi pienigdze na notesy, paznokcie
czy wyjscie do kina.

Dominika nigdy nie szukata pracy zwigzanej z niepet-
nosprawnoscia - nie widziata w tym sensu. Na szczeScie
wspotczesny Swiat daje wiele mozliwosci pracy zdomu
osobom z pasja do marketingu i literatury.

- Uwielbiam uczucie, gdy promocja jest dobrze zrobiona,
gdy dany tytut komus sie spodobat. Ale takze gdy Magazyn
Czytelnik zdobywa zaufanie i ludzie kupujq ksigzki
z polecenia - opowiada z wypiekami na twarzy.

Gdy tak pieknie méwi o mitosci do pracy, cztowiek
ma ochote siegnad po jedna z ksigzek, ktére Dominika
poleca! W
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Natalia Haus-Gofaszewska — dziennikarka,
redaktorka portalu Niepelnosprawni.pl,

autorka powiesci Amo, wyrozniona w publikacii
XV Ogdlnopolskiego Konkursu Poetyckiego

L3 im. Wactawa Iwaniuka Smak niepewnosci

,Uwazam sie za szczesciare, poniewaz
udaje mi sie potaczyc prywatne
zainteresowania z obowigzkami
zawodowymi” - mowi Joanna
Rzepka-Dyduta, 35-letnia warszawianka,
zona i mama, pracownica Banku
Gospodarstwa Krajowego (BGK),
interesujaca sie ekologia i jej wptywem
na ochrone klimatu. W swojej pracy
szacuje, w jaki sposob BGK jest narazony
na ryzyko: srodowiskowe, spoteczne

i zwigzane z tadem korporacyjnym.

Po pracy kazda chwile poswieca rodzinie.

b

ZAWODOWA | OSOBISTA

oanna miata 15 lat, gdy doszto do nieodwracal-
nego w skutkach wydarzenia.
- Na wézku poruszam sie od 20 lat. Miatam
na nartach wypadek, w wyniku ktérego uszkodzi-
tam rdzen kregowy i jestem paraplegiczkq, czyli
mam catkowity paraliz ciata od pasa w dét - ttumaczy.

Pochodzi z Warszawy, studiowata na Uniwersytecie
Warszawskim europeistyke (licencjat) i gospodarke
przestrzenng (magisterium), a w miedzyczasie
socjologie. Skonczyta tez specjalistyczne studia
podyplomowe pomocy publicznej w Szkole Gtoéwnej
Handlowej. Po studiach odbyta staz w firmie zwigzanej
z sektorem prywatnym, ale pierwsze powazne
zawodowe doswiadczenia zdobywata w Banku
Gospodarstwa Krajowego, gdzie pracuje od 10 lat.

- W banku rozgoscitam sie na dobre od pierwszego dnia
praktyk studenckich. Odbytam je w departamencie, ktory
zajmowat sie tym, czemu poswiecitam prace magisterskg,
czyli partnerstwem publiczno-prywatnym - wspomina
Joanna. - Pézniej dowiedziatam sie o ofercie pracy
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Wspodipraca: Mateusz Rozanski; fot. archiwum prywatne, archiwum BGK

w Departamencie Funduszy Unijnych i przestatam CV.
Dostatam sie tam i zaczetam przyznawac dotacje unijne
matym i Srednim przedsiebiorstwom. Wspieratam

w ten sposob wdrazanie innowacyjnych technologii

w takich firmach.

Joanna zainteresowata sie tematyka zwiazang
ze zmianami klimatu w 2018 r. Ogromny wptyw wywart
na nig szeroko komentowany Raport Specjalny Miedzy-
rzadowego Zespotu ds. Zmian Klimatu (IPCC) ,Globalne
ocieplenie 0 1,5°C” prezentujacy konsekwencje, ktére
poniosa ludzie, jezeli nie ograniczg zachowan wptywaja-
cych na zmiany klimatu (emisja gazéw cieplarnianych,
nadmierna konsumpcja itp.). Joanna postanowita, ze
$wiadomie zacznie dziata¢ na rzecz Srodowiska. Drugim,
réwnie waznym czynnikiem determinujgcym podjecie
takiej decyzji byta cigza i odpowiedzialnosc¢ za drugiego
cztowieka, jego postrzeganie Swiata, a przede wszystkim
dbanie o Swiat, na ktérym bedzie zyto jej dziecko.

- Postawitam kropke nad i. Perspektywa tego,
co moze sie wydarzy¢ za kilkadziesigt lat, i obawy co do
konsekwencji naszych zachowan i zaniechar staty sie
tak istotne, Ze czutam odpowiedzialnos¢ za to, co robie
i jakie mogq byc¢ tego efekty. Szeroko rozumiany aktywizm
to nie moja bajka, nie do korica odpowiada mojemu
typowi osobowosci, postanowitam wiec sprawdzic,
w jakim stopniu moge wykorzystac¢ swoje doswiadczenie
w bankowosci. Przeglgdatam oferty pracy w BGK
i skusitam sie na jeden z prowadzonych u nas naboréw.
Okazato sie, ze w banku jest dziat, w ktdrym mogtabym sie
zajqgc interesujgcg mnie tematykq. Przesztam proces
rekrutacyjny, odbytam rozmowe kwalifikacyjng
z obecnymi przetoZzonymi i zdobytam wymarzone
stanowisko. Oczywiscie wymagato to ode mnie duzego
naktadu pracy i zdobycia nowej wiedzy. Musiatam sie
przekwalifikowad, ale wszystko sie udato i dzis zawodowo
zajmuje sie najbardziej interesujgcg mnie tematykgq:
zrownowazonym rozwojem - podkresla.

Od tamtego momentu stara sie sukcesywnie,
drobnymi gestami zmieniac najblizsze otoczenie,
uczac jednoczesnie dziecko, by nie marnotrawic
Zywnosci ani jej nie wyrzucac.

- Czas wolny po pracy staram sie spedzac z corkq.
Wychodzimy na spacery, robimy zakupy, wspélnie przygo-
towujemy positki, zgodnie z zasadgq, by wykorzystywac
zasoby loddéwki do granic mozliwosci. Cérka ma trzy lata,
ale dzielnie mi pomaga w réznych pracach domowych.

Pokazywanie dziecku swiata jest wspaniatym doswiad-
czeniem. Wieczorami, po potozeniu cérki spac, staram sie
miec czas dla siebie, m.in. na ciekawq ksigzke.

tgczenie pracy zawodowej z macierzyristwem
to dla kazdego wyzwanie, dlatego obowigzkami dzielimy
sie zmezem. Dzieckiem chetnie zajmujq sie tez dziadkowie

-z przyjemnosciq zostajq z wnuczkg, odbierajq jg

z przedszkola, gdy np. musze is¢ na rehabilitacje.

Czuje ogromne wsparcie ze strony najblizszych, a to sprawia,
Ze moge realizowac sie w réznych zyciowych rolach.

Joanna przyznaje, ze ogromnym wyzwaniem jest
dla niej Srodek transportu, poniewaz codziennie prze-
mieszcza sie samochodem, ktory nie jest ani hybrydowy,
ani elektryczny, ale dostosowany do jej potrzeb.

- Powoli przymierzam sie, zeby przesigsc sie do trans-
portu zbiorowego. Pod kgtem wprowadzania zréwnowa-
Zonego trybu Zycia sq rzeczy, ktére wdrazam, sq tez takie,
nad ktdrymi ciggle pracuje. Ale to proces, wazne jest,
Zeby mie¢ jasne cele i do nich dgzyc¢.

Staram sie miec z tytu glowy kwestie sladu weglowego,
jaki pozostawia za sobqg produkcja konkretnego
przedmiotu czy tez produkcja plastiku, z ktdrego jest
zrobione opakowanie. Staramy sie ograniczac pod kqgtem
konsumpcyjnym i dokonywac swiadomych wyboréw,
np. zamiast plastikowej szczoteczki stosujemy takq
zdrewna bambusowego; zamiast plastikowych
pojemnikow wybieramy ekologiczne. Wrdcitam
do uzywania mydta w kostce, pakowanego w papier.
Zrezygnowatam z kupowania produktow egzotycznych,
sprowadzanych z odlegtych zakqtkdw Swiata, czy takich,
ktorych uprawa zwigzana jest z duzym wykorzystaniem
wody. Sqg to drobne zmiany, ktérych wdrazanie
nie wymaga wielkich poswiecen, bo wspomniane
przedmioty moge kupic w kazdym sklepie.

Joanna pracuje w Banku Gospodarstwa Krajowego
na stanowisku specjalisty ds. ujawnien ryzyka ESG
(Environmental, Social and Corporate Governance).

- Sq to trzy czynniki, ktére powinny by¢ brane
pod uwage przez przedsiebiorstwa czy sektor finansowy
w ich dziatalnosci. Praca na tym stanowisku polega
na przygotowywaniu raportow obrazujgcych, w jaki sposéb
instytucja, w ktdrej pracuje, jest narazona na ryzyko
srodowiskowe, spoteczne i zwigzane z tadem korporacyj-
nym. Sg do tego potrzebne rézne formaty, wzory i wytyczne.
W pracy korzystam z tabel z danymi z systemow
ksiegowych, przetwarzanymi w programie Excel.

Niepetnosprawnosc¢ nigdy nie byta ani dla Joanny,
ani jej przetozonych przeszkoda.

- Juz od rozmowy kwalifikacyjnej miatam poczucie
komfortu i zrozumienia ze strony przetoZzonych
- podkresla.

Joanna Rzepka-Dyduta pracuje w nowym biurze BGK
przy ulicy Chmielnej 73 w Warszawie. Tam réwniez
zaangazowata sie w poprawe dostepnosci obiektu.

Jej doswiadczenia zaowocowaty m.in. instalacja
systemu automatycznego otwierania drzwi.

W biezacym roku bank stawia na dostepnos¢.

- Zgtositam sie na ochotnika, zeby wspierac te
inicjatywe i prace, ktdre bedq sie toczyty na rzecz komfortu
0s6b z niepetnosprawnosciq - deklaruje Joanna. M
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o,
Ada Mazurek
— dziennikarka zajmujaca
sig tematyka zdrowotng,
a takze innowacjami
z zakresu medycyny

Konsultacja
— Zaneta Rembelska,
manicurzystka

iedy pielegnowanie paznokci, tzw. hybryda,
staje sie niebezpieczne? Przede wszystkim
wtedy, kiedy o nig nie dbamy. Robiona
niewtasciwie, samemu czy u kolezanki,
ktora dopiero sie jej uczy, moze powodowac,
ze paznokcie beda ostabione, a nawet zagrozone
chorobami. Moze pojawic sie takze uczulenie - nie jest

to odkryciem, bo wiele kobiet skarzy sie na ten problem.

UCZULENIA I USZKODZENIA

- Nie do korica jest tak, ze hybryda uczula, bo uczulajg jej
opary, sktadniki lakieréw. Jesli hybryda jest niewtasciwie
naktadana, ma kontakt ze skérkami, to moze dojs¢ do
rozwoju uczulenia. Mozna robic hybryde sto razy, a za sto
pierwszym uczuli. Trzeba to leczy¢, gdyz moze dojs¢ do

_akd
Jedna z wizytowek kobiety s3 dtonie: gtadka skora, czyste i zadbane
paznokcie, usuniete skorki. O dtonie trzeba dbac zawsze; wykonywanie

zabiegu u manicurzystki nie zwalnia nas z tego obowiazku - czesto
problemy z paznokciami wynikaja m.in. z ,przenoszenia hybrydy”!

powstania réznych chordb paznokci, jak onycholiza

czy grzybica. Uczulenie moze przejsé, a tez moze pozostac

na zawsze - ostrzega manicurzystka Zaneta Rembelska.
Jak objawia sie ,,uczulenie na hybryde”? Przede

wszystkim Swiadem: paznokcie i skérki zaczynaja

swedzied i piec, i powinno sie jg jak najszybciej zdjac.

To jednak nie takie proste, poniewaz powinno nastapic

w salonie stylizacji paznokci. Panie, ktore robig hybrydy

same w domu, moga nie miec specjalistycznego sprzetu,

wiec zdejmuja lakier za pomoca acetonu i wtedy

albo dobrze nie rozpuszcza lakieru, albo prébuja go

spitowad, podwazac i zrywadé, naruszajac i niszczac

ptytke. Im dtuzej lakier pozostanie na paznokciach

w czasie uczulenia, tym intensywniejsza

moze by¢ reakcja alergiczna.
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Wiele kobiet zbyt rzadko wykonuje manicure hybry-
dowy - uwazaja bowiem, ze wystarczy wykonac go raz
na trzy tygodnie, a moze nawet na miesiac. A to wielki
btad! Paznokie¢ bowiem rosnie, robi sie odrost i przycho-
dzi taki moment, ze powstaje ubytek. Lakier sie kruszy,
a pod niego dostaja sie kremy, woda czy inne substancje.
- Jesli nie dbamy o paznokcie, bo wydaje sie, ze nie
musimy, majgc hybryde, stylizacje akrylowq lub Zelowg,
to popetniamy wielki btqd. Panie nierzadko za dtugo czeka-
jg z péjsciem do manicurzystki. Stylizacja zaczyna odcho-
dzi¢ od ptytki i dostajq sie tam bakterie - opisuje Zaneta
Rembelska. - Optymalny czas, w jakim mozna mie¢
hybryde, to dwa-dwa i pét tygodnia, a stylizacje akrylowg
lub zelowqg - maksymalnie do trzech tygodni. Po tym czasie
nalezy udac sie do salonu na zdjecie hybrydy i wykonanie
manicuru ponownie bgdz uzupetnienie stylizacji akrylowej
lub zelowej i natozenie na nig lakieru hybrydowego.

Jesli kto$ ma naturalng mocna ptytke, to nic nie bedzie
sie dziato. Ptytka paznokcia jest martwa, nie potrzebuje
oddychad, a jej wzrost zajmuje do p6t roku. Profesjonalne
wykonywanie manicure’u znacznie minimalizuje ryzyko
uszkodzenia ptytki. Wazne jednak, aby robita go manicu-
rzystka, ktéra sie na tym zna i korzysta z narzedzi jedno-
razowych oraz sterylizowanych m.in. w autoklawie.

W przeciwnym razie podczas zabiegu mozna zarazic sie
wirusami lub bakteriami.

Osoby, ktére chcg wykonywac hybryde w domu, same,
gdyz wydaje im sie, ze sprzet nie jest drogi, a inwestycja
zwroci sie po kilku malowaniach, sa w btedzie, poniewaz
profesjonalne produkty do stylizacji paznokci, dobrej
jakosci akryle i zele, nie sg tanie. W cene w salonie jest
tez wliczona praca o0séb, ktére sie na tym znaja, zainwe-
stowaty w szkolenia, sprzet i rozwoj. Postugujac sie
jedynie tutorialami z internetu, nie zostanie sie mistrzem,
a do tego mozna komus lub sobie zrobi¢ krzywde.

Nie dostrzeze sie tez w pore, ze z paznokciami zaczyna sie
dziac cos$ ztego.

- Mozna sobie Zle dobra¢ lakier do mocy lampy, trzymac
lakier zbyt krétko w lampie, zaaplikowa¢ zbyt gesty kolor,
co sprawia, ze hybryda nie schnie i przez to moze ,uczulac’.
Zle wykonana hybryda nie tylko jest mniej trwata, ale tez
jej opary mogq uczulad. Stylistka paznokci, ktdrej zalezy
na zdrowiu klientdéw, nie zrobi hybrydy na paznokciach
z grzybicq, bardzo ostabionych lub w stanie zapalnym
- podkresla manicurzystka.

W ostatnim czasie media nagto$nity rzekomo nowe
badania naukowe odnoszace sie do tego, ze stosowanie
lamp UV zwieksza ryzyko nowotworu skory. Tak napraw-
de nie jest to przetom ani nowe odkrycie, gdyz od lat
wiadomo, ze promieniowanie UV zwieksza ryzyko
rozwoju nowotworéw. Stosujac lampe do hybrydy,

dobrze jest zabezpieczy¢ dtonie kremem z filtrem

ograniczajacym wnikanie promieniowania w skére.
- Warto zawsze miec przy sobie krem z filtrem UV,

niezaleznie od pory roku - radzi manicurzystka.

Wazne, aby wszelkie niepokojace zmiany na paznok-
ciach pokaza¢ dermatologowi - to lekarz odpowiedni
do diagnozowania choréb skéry i paznokci.

Jakie schorzenia moga dotyczy¢ paznokci?

Onycholiza - to problem, ktérego nie wolno
zamalowywac, a polega on na tym, ze ptytka paznokcia
odwarstwia sie od tozyska, tworzac pusta powierzchnie
pod ptytka i powodujac gromadzenie sie powietrza.
Onycholiza nie jest tylko defektem kosmetycznym
- nieleczona moze prowadzi¢ do stanu zapalnego
lub grzybicy paznokci. Onycholiza pojawia sie takze
u oséb, ktére stosuja odzywki do paznokci przeznaczone
do ich regeneracji i zawierajace w sktadzie formaldehyd.

- Bardzo wazna jest obserwacja ptytki paznokcia! Czy sq
jakies zmiany, ktdre przybierajg inny kolor niz ptytka?
Zawsze warto to przebadac - przestrzega manicurzystka.

Grzybica paznokci - grzyby lubia ciepto i wilgo¢,
dlatego rozwijaja sie na paznokciach w wyniku
nieodpowiedniej pielegnacji. Niewtasciwe natozenie
hybrydy moze powodowac, ze pod lakier dostaje sie
woda i zaczynaja sie rozwijac grzyby. Jak objawia sie
grzybica? Przede wszystkim nie musi wystepowad
od razu na wszystkich paznokciach - najczesciej pojawia
sie na jednym badz dwdch. Najpierw nastepuje zmiana
koloru paznokcia na zétty, zielony lub nawet czarny,
czasami pojawiaja sie odksztatcenia. Aby zdiagnozowacd
grzybice, wykonuje sie badanie mykologiczne
(w razie watpliwosci) i dobiera odpowiednie leczenie.

Zapalenie watéw paznokciowych - czyli krotko
mowiac: skory wokét paznokcia. Skora jest czerwona,
cieplejsza, czasem bolesna. Moze do tego dojs¢ wskutek
uczulenia lub uszkodzenia skéry. Czesto do zapalenia
watdw paznokciowych przyczyniamy sie sami, odciagajac
nadmiernie skorki lub je obgryzajac.

Leukonychia - czyli drobne biate plamki na ptytce.
Powstaja w wyniku niewielkich urazéw lub nadmiernego
odsuwania skérek. Moze takze rozwing¢ sie z powodu
niedoboréw witamin i mineratéw: wapnia, cynku,
magnezu i potasu.

Czerniak podpaznokciowy - czerniak, czyli nowotwor
skédry, kojarzony jest gtownie z pieprzykami albo jako
skutek poparzenia stonecznego.

Na paznokciach czerniak objawia sie ciemna prega
badz nietypowymi zmianami na ptytce. Niezauwazony
lub zbagatelizowany szybko daje przerzuty.

Ciemna smuga na paznokciu biegnie prostopadle
do naskorka. Moze mied szarawe zabarwienie

(w poczatkowym okresie choroby).

Jedynie u potowy pacjentéw od razu

ma zabarwienie brunatne lub ciemnoniebieskie. H
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DO PODROZ

Rdza Matuszewska

wspotpracuje z ,Integracjg” i portalem
Niepelnosprawni.pl, zainteresowana zmianami
spofecznymi w Polsce i na $wiecie

W 2022 r. w podroz z PKP Intercity
wybrato sie o0 41 proc. wiecej osob

z niepetnosprawnoscia niz w 2021r.
Stato sie to m.in. dzieki inwestycjom
zwiekszajacym dostepnosc pociggow
najwiekszego polskiego przewoznika.

KP Intercity od lat inwestuje w tabor przyjazny

osobom o ograniczonej mozliwosci poruszania

sie — w tym z niepetnosprawnoscia i seniorom,

tak aby kolej byta dostepna dla kazdego podréz-

nego. Spotka, realizujac najwiekszy program
inwestycyjny w swojej historii, udowadnia, Ze przysztos¢
transportu to wtasnie dostepno$¢ dla réznych grup
pasazeréw.

Do floty PKP Intercity trafity w 2022 r. nowoczesne
elektryczne zespoty trakcyjne (EZT) - nowe ED160 FLIRT
i zmodernizowane ED74. Wszystkie sg przystosowane
do potrzeb oséb z niepetnosprawnoscia. Sktady FLIRT
wyposazone s3 m.in. w wydzielone miejsca dla dwéch oséb
poruszajacych sie na wdzkach oraz platformy utatwiajace
wsiadanie do wagonu i wysiadanie z niego osobom
z niepetnosprawnoscia ruchowa. W nadchodzacych miesia-
cach przewoznik odbierze kolejne 10 jednostek, tym samym
kompletujac zamdwienie o wartosci ponad miliarda ztotych.

PKP Intercity odebrato ostatnie z 81 wagonow, ktére
dla przewoznika wyprodukowata poznanska spotka
H. Cegielski Fabryka Pojazdéw Szynowych. Tym samym
zrealizowana zostata cata, warta blisko 700 mln zt brutto
umowa. Z 81 nowoczesnych wagonoéw korzystaja juz
pasazerowie w catej Polsce. Ostatnie z nich pojawity sie
na torach z poczatkiem stycznia, co przyczynia sie do
podwyzszenia standardu podrézowania pociggami PKP
Intercity w nowym rozktadzie jazdy.

Realizowany przez PKP Intercity najwiekszy w historii
spotki program inwestycyjny ma na celu nie tylko unowo-
czednianie floty i podnoszenie komfortu podrézy, lecz
takze zwiekszenie dostepnosci kolei dla jak najwiekszej
liczby oséb. Dlatego wérdd 81 nowych pojazdéw znalazto
sie 10 wagonow przedziatowych 2. klasy, przystosowa-
nych do przewozu 0séb z niepetnosprawnosciami.

Pojazdy zostaty wyrdznione prestizowym certyfikatem
»Transport bez barier”, przyznanym przez Fundacje
Integracja. Otrzymanie znaku dostepnosci potwierdza,
Ze sg one przystosowane do potrzeb oséb z niepetno-
sprawnosciami, senioréw czy rodzicow podrozujacych
z dzie¢mi. Aby go uzyskac, wczesniej trzeba przejsc
skomplikowany, specjalistyczny audyt, przeprowadzony
przez doswiadczonych ekspertéw Integracji. To kolejne
wyrdznienie w tej kategorii dla spotki — wezedniej taka
certyfikacje otrzymaty wagony COMBO.

0d 2021 r. w barwach przewoznika jezdzi 60 wagondéw
COMBO, ktére jako pierwsze w Polsce zostaty wyr6znione
prestizowym certyfikatem ,, Transport bez barier”,
przyznanym przez Fundacje Integracja.

Wagony maja wydzielong przestrzen dla os6b porusza-
jacych sie na wozkach. W przedziatach zapewniono
rowniez fotele dla opiekundw, a miejsca dla wozkéw sa
zabezpieczone pasami bezpieczenstwa. Kolejne utatwie-
nia to automatyczne drzwi przedziatowe, bezprogowe
podtogi, kontrastowe drzwi wejsciowe, dostosowane
i bezpieczne toalety, a takze porecze umieszczone
na odpowiednich wysokos$ciach. PKP Intercity uwzgled-
nito w projekcie usprawnienia dla oséb niewidomych
- wszystkie piktogramy i przyciski maja oznaczenia
w alfabecie Braille’a.

- Prowadzone inwestycje i modernizacje maja na celu
nie tylko unowoczesnienie naszego taboru, lecz takze
zwiekszenie dostepnosci pociagdw PKP Intercity
dla jak najliczniejszej grupy osob. Polska kolej zmienia
sie na naszych oczach - staje sie bardziej dostepna,
komfortowa i bezpieczna - podkresla Marek Chraniuk,
Prezes Zarzadu PKP Intercity.

W 2023 r. ogtoszony zostanie przetarg na modernizacje
i modyfikacje 50 kolejnych wagonéw do standardu
COMBO - PKP Intercity chce podpisa¢ umowe jeszcze
przed 2024 r. Rdwniez w tym terminie planowane jest
zawarcie kontraktu na wykonanie napraw
na poziomie P5 40 wagonow Z1A/B. W perspektywie
2030 . caty tabor przewoznika bedzie nowy lub zmoder-
nizowany, a wszystkie pociagi beda miaty wydzielona
przestrzen dla os6b poruszajacych sie na wézkach.

Oprocz srodkéw na tabor PKP Intercity inwestuje
rowniez w rozwoj kompetencji pracownikéw. Spétka
regularnie przeprowadza szkolenia druzyn konduktor-
skich z obstugi 0séb z niepetnosprawnoscia. Uczestnicy

Fot. Archiwum PKP Intercity
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programu biorg udziat w zajeciach, ktére obejmuja
przygotowanie teoretyczne i cze$¢ praktyczna. Trenerzy
ucza m.in. odpowiednich relacji z osobami z niepetno-
sprawnoscia i empatii. PKP Intercity dazy do tego, zeby
zapewni¢ komfortowa podréz wszystkim swoim pasaze-
rom. Szkolenia dla pracownikéw najwiekszego polskiego
przewoznika od lat zapewnia Fundacja Integracja.
Prowadzg je m.in. osoby z niepetnosprawnoscia,
ktore pokazuja cztonkom druzyn konduktorskich,
jak zich perspektywy wyglada podréz koleja, i ucza,
jak wspierac takich podréznych z dbatoscia o ich poczu-
cie sprawczosci i bezpieczenstwo.

PKP Intercity prowadzi obecnie we wspotpracy
z Politechnika Wroctawska pilotazowo-strategiczny
projekt badawczy majacy na celu wprowadzenie szkolen
z obstugi pociagdw z wykorzystaniem technologii
wirtualnej rzeczywistosci (VR). Szkolenie obejmie
obstuge wind dla os6b poruszajacych sie na wézkach,
ale tez 0s6b majacych inne trudnosci z poruszaniem sie
- a przez to z samodzielnym dostaniem sie na poktad
pociagu. Dzieki technologii VR pracownicy mogg uczy¢
sie obstugi wind w r6znych modelach wagonow
i zespotéw trakcyjnych, niezaleznie od lokalizacji.

W planowaniu podrézy oséb z niepetnosprawnoscia
pomocny jest stworzony z mysla o nich nr tel.: 42 205 45 31.
Podroézni z niepetnosprawnoscia, a takze wspierajace je
osoby moga telefonicznie zgtosic przejazd, wypetnic¢

z pomoca konsultanta formularz zgtoszeniowy, otrzymac

kompleksowa informacje, a takze uzyska¢ pomoc

w przypadku utrudnief w podrézy. Mozliwe jest takze

uzyskanie informacji w jezyku migowym za posrednic-

twem strony https://tlumacz.migam.org/pkpintercity.
Szczegbtowe informacje na temat ustawowych ulg

oraz porady dotyczace organizacji przejazdu przez osoby

z niepetnosprawnoscia dostepne sa réwniez na stronie

PKP Intercity (www.intercity.pl) w zaktadce

Dla Pasazera. Pomocna funkcja jest wyszukiwarka

z filtrem dostepnosci wagonu z platforma lub winda

dla 0s6b poruszajacych sie na wézkach. O dostosowaniu

sktadu do potrzeb oséb z niepetnosprawnoscia

mozna sie rowniez dowiedzie¢ w kasie biletowej

lub Centrum Obstugi Klienta.

W 2021 r. PKP Intercity przystapity do programu
Dostepnos¢ Plus. Koordynowany przez Ministerstwo
Funduszy i Polityki Regionalnej program ma na celu
zapewnienie swobodnego dostepu do débr i ustug oraz
umozliwienie udziatu w zyciu spotecznym i publicznym
osobom o szczegblnych potrzebach. Gtéwnym zatoze-
niem programu jest dostosowanie przestrzeni publicznej,
architektury, transportu i produktéw do wymagan
kazdego z obywateli. Podpisujac porozumienie,

PKP Intercity zobowigzato sie do kontynuacji poszerzania
swoich dziatan na rzecz oséb o szczegdlnych potrzebach,
w tym oséb z niepetnosprawnoscia i senioréw.



www.intercity.pl
https://tlumacz.migam.org/pkpintercity

KULTURA | EDUKACJA m ,,Nic co ludzkie nie jest nam obce”

54

Amelka z mama Anna

®E

tAMANIE
TABU

Tekst: Fundacja Avalon

,Niepetnosprawnosc nas nie ogranicza.
Nic co ludzkie nie jest nam obce!”

- Fundacja Avalon rusza z kolejna
kampanig spoteczna.

0 juz pigta ogélnopolska kampania
Fundacji Avalon. Tym razem organizacja
postanowita opowiedziec o niepetnospraw-
nosci w znacznie szerszym ujeciu.

- Jestesmy jako spoteczenstwo przyzwyczajeni
do wizerunku 0séb z niepetnosprawnosciami jako ofiar
bgdz superbohateréw. Tymczasem oba te obrazy sq
w duzej mierze krzywdzqce. Prawdziwe Zycie nigdy nie jest
tylko czarne lub tylko biate, ale sktada sie z réznych odcieni

Julia Zakrocka
z partnerem
Mateuszem

- méwi Helena Szczuka, Kierowniczka Dziatu Komunikacji
i Promocji Fundacji Avalon. - Chcemy, aby kazdy widziat
w osobie z niepetnosprawnosciqg po prostu cztowieka:
kolezanke, partnera, odpowiedzialnego rodzica,
ambitng uczennice czy wartosciowego pracownika.
Kampania ,Nic co ludzkie nie jest nam obce” ma pokazad,
Ze niepetnosprawnos¢ nie musi kojarzy¢ sie z ogranicze-
niami, a osoby jej doswiadczajgce mogq realizowac sie
w kazdej sferze zycia: spotecznej, towarzyskiej,
rodzinnej czy zawodowej - dodaje.

Do projektu zaproszonych zostato sze$¢ os6b
z r6znymi rodzajami niepetnosprawnosci. Zobaczymy je
w codziennych, zaskakujacych, zabawnych, ale
i wzruszajacych momentach z zycia. W tych scenach
kazdy odnajdzie czastke wtasnej codziennosci.

Bogumita Siedlecka-Goslicka choruje na wrodzona
tamliwo$¢ kosci, w kampanii wystgpita z mezem
Barttomiejem i suczka Angel. Od lat dzieli sie swoja
codziennoscia, nie bojac sie poruszac trudnych tematéw
dotyczacych kwestii dostepnosci, swojego zycia
prywatnego i zawodowego:

- Ciesze sie, ze powstajg kampanie, w ktérych pokazuje
sie, ze osoby z niepetnosprawnosciami sq takie same
jak osoby sprawne. Chcemy miec takie same prawa
i obowigzki, nie chcemy by¢ wykluczani, a najwazniejsze
- chcemy by¢ powaznie traktowani. Moje Zyciowe hasto
brzmi: ,Ogranicza nas tylko nasz umyst’. Wierze, ze jak sie
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Fot. Archiwum Fundacji Avalon

Szymon Grzech
W pracy

czegos$ pragnie, to mozna to osiqggngc ciezkq pracg,
odwaggq i otwartosciqg na zycie.

Szymon Grzech ma 28 lat i trisomig 21. W kampanii
pokazany zostat w pracy.

Anna Koczwara o niepetnosprawnosci corki
dowiedziata sie w trakcie cesarskiego ciecia,

z ktérego zbyt wezesnie sie wybudzita. Chorujaca
na artrogrypoze Amelia chodzi do szkoty i robi cata
mase rzeczy, w ktdre nie wierzyli lekarze:

- Scena, w ktdrej zagratysmy, jest nam bardzo bliska,
poniewaz jak to w zyciu bywa, czasem nasze oczekiwania
rozmijajq sie z rzeczywistoscig, ale przy tym wszystkim
najwazniejsze jest to, ze jestesmy razem i dobrze sie bawimy.
Précz niepetnosprawnosci Amelki mamy - jak wszyscy inni
- codzienne problemy, rozterki, sukcesy, porazkii wszystko
to, co wigze sie po prostu z zyciem i relacjami.

Julia Zakrocka, absolwentka grafiki na Uniwersytecie
SWPS, chorujaca na artrogrypoze i poruszajaca sie
na wozku elektrycznym, w spocie gra pracujaca
zdalnie kobiete:

- Doswiadczytam zajec¢ zdalnych i podobne sytuacje
przytrafiaty sie mnie i moim znajomym. Jestem kobietg
z niepetnosprawnosciqg, aktywistkaq, graficzkg, partnerkq
i kocig mamgq. Wraz z Mateuszem - moim partnerem
w Zyciu i w kampanii - chcemy normalizowac
doswiadczenia jako mtoda para w zwigzku
interablistycznym poprzez pokazywanie jego realiow.

INTEGRACJA 1 (177) = 2023

Jakub Stanistawczyk jest osobg Gtucha od urodzenia,
pochodzi z wielopokoleniowej Gtuchej rodziny. Pracuje
jako programista, web developer, a takze ttumacz jezyka
migowego:

- W spocie gram role niestyszgcego mezczyzny, ktory jest
w zwigzku ze styszgcq osobq. W takim zwigzku niezbedne
sq totalna szczerosc¢ i wyrozumiatosc dla drugiej osoby
oraz jej potrzeb. Ktdtnia jest jedng z tych sytuacji, gdzie
na jaw wychodzq skrywane oskarzenia. Jest jednak tez
dobrym katalizatorem emocji.

Angela Greniuk jest redaktorka, dziataczkg naukowg
walczaca ze stereotypami wokét zycia i dziatalnosci os6b
z niepetnosprawnoscia. Obecnie pisze doktorat na temat
oddolnych inicjatyw na rzecz niezaleznego zycia tych
0s06b. Urodzita sie z péttorej reki. Podkresla, ze niepetno-
sprawnos¢ to po prostu fakt - jedna z wielu cech, ktére
posiada, i powinno sie podchodzi¢ do niej neutralnie,
bez interpretowania jako ,,dobra” lub ,,zta”.

»Nic co ludzkie nie jest nam obce” to obecnie
najwieksza w Polsce akcja przetamujaca tabu wokét zycia
codziennego 0s6b z niepetnosprawnosciami. Dziatania
prowadzone sg w gtownych stacjach telewizyjnych,
internecie, mediach tradycyjnych i spotecznosciowych,
radiu, na no$nikach zewnetrznych oraz we wspétpracy
z twércami internetowymi. Projekt wspétfinansowany

jest ze Srodkoéw PFRON. Mecenasem kampanii jest InPost.

Wiecej informacji na www.fundacjaavalon.pl. B
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Ceni pogode i otwartosc¢ na ludzi. Uwielbia nalesniki z serem i dobre kino.
Stucha Ani Dabrowskiej i smooth jazzu. Ma kilkoro przyjaciot i pielegnuje dobre
relacje z ludzmi, ktorych docenia i kocha za to, co wnosza w jego zycie.

Bardziej lubi spokdj i rodzinny klimat niz rozrywkowy styl zycia. ,,Moze jestem
romantykiem?” - zastanawia sie Robert Wotczynski, poeta ze Starachowic.

NIEPOPRAWNY
ROMANTYK

ierwszym jego mistrzem byt Adam Mickiewicz,
ktérego twdrczos¢ zachecata do snucia
marzen, siegania po gtos serca jako najwaz-
niejszy atrybut w mitosci bedacej zrédtem
piekna i dobra. Kolejni mistrzowie to Zbigniew
Herbert i Czestaw Mitosz. W ich poezji odnajdywat
filozoficzne Sciezki i poetycki jezyk. Ta fascynacja
sprawita, ze zaczat szukac wtasnego stylu. Pamieta
stowa niezyjacego juz mentora, redaktora Wtadystawa
Obary, ktéry dawat mu rady i ktéremu zawdziecza
wielkie wsparcie. Powiedziat mu, ze ma sie
nie przejmowac tym, co méwia ludzie, i robié swoje,
czyli pisaé wiersze. | tak wtasnie robi.

WARSZTAT POETYCKI

Pisze bardzo duzo, juz dawno przestat liczy¢ swoje
utwory. Ocenia, ze jest ich ok. 800. Codziennie stara sie
usig$¢ przy biurku i przela¢ mysli na papier. Taki ma
rytuat. Wiersze powstajg przy muzyce. Stucha smooth
jazzu lub polskich piosenek tetnigcych emocjami.
Potrzebny jest mu impuls; cos$, co poruszy poete.

- To trudne do opisania uczucie, ktére sprawia, Ze stowa
stajq sie tylko matymi elementami duzej uktadanki.
Czasem jest to obraz lub fragment czytanej ksigzki, ktory
wzrusza, lub ustyszane zdanie, ktére staje sie kontynuacjq
wewnetrznego monologu. Niekiedy to obejrzany film
zostawiajgcy maty slad w duszy - wyznaje poeta.

- Staram sie wtedy przeniesc stowa, ktdre utkwity mi

w gtowie, na kartke. Pézniej siadam i buduje strofe

po strofie. Nie licze wtedy czasu. Staram sie opracowacd
kazdy wers, by wiersz miat przestanie i zyt swoim zyciem.

Zapytany o utwér, ktory byt istotny w jego twérczosci,
od razu wymienia Sens zycia opublikowany w 1998 r.

w ,, Tygodniku Starachowickim”. Wiersz byt filozoficznym
pytaniem o istote egzystencji, wyrazat artystyczny bunt

i poszukiwanie wtasnej drogi. Ten akt tworczy uzmy-
stowit mu, ze pisanie do szuflady jest duzym btedem.
Potem zaczety powstawac kolejne utwory, regularnie
publikowane w lokalnej gazecie.

IDEA MILOSCI

Poeta ma $wiadomos¢, ze jego wiersze przesycone s3
uczuciami. Przyznaje, ze prawie wszystkie sg bardzo
osobiste, wrecz intymne. Moze dlatego, ze sg poszuki-
waniem romantycznej mitosci.

- Dla mnie uczucie to radosc Zycia, sens istnienia
cztowieka, pamietnik pieknych wzruszen; to zyzna
gleba dla rozwoju duszy - wyjasnia. - Bez natchnienia
i doznan nie mégtbym pisac.

Kazdy utwér jest adresowany do kobiety, ale poeta
taktownie nie chce wyjawic, kto jest inspiracja podmiotu
lirycznego. Jako romantyk pragnie zachowac swoja
muze w tajemnicy. Prawda jest oczywista - to wzorcowe
wiersze mitosne.

Robert Wotczynski rzadko pisze na inny temat,

o przyrodzie lub historii czy ojczyznie. Czy piszac

o emocjach, potrafi je okazywac? Odpowiada,

ze ,,...réznie z tym bywa. Zyjemy w $wiecie, gdzie
pienigdz ma istotne znaczenie, a poezja pozostaje
niedoceniana. Jako wrazliwej osobie trudno mi jest
wprost wyrazaé uczucia. Emocje, o ktérych pisze,
sg dla mnie wazne i doceniam kazdy ich przejaw
wsrdd osob, ktdre znam i poznaje. Moze wydam sie
niepoprawnym romantykiem, ale taki jestem”.

RECEPTA NA SZCZEgCIE

Robert Wotczynski nie porusza w swojej tworczosci
tematu choroby. Niepetnosprawnos¢ jest, ale tak, jakby
jej nie byto. Co nie znaczy, ze jej nie akceptuje. Przeciw-
nie: choroba zmienita jego zycie i je przewarto$ciowata.
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Fot. Archiwum prywatne, Mateusz Rézanski / Integracja

Dzieki temu jest taki, jaki jest.

- Jestem sobg, skromnym cztowiekiem wierzgcym
w wartosci - wyznaje.

Zaznacza ze niepetnosprawnosc nie byta wyrokiem,
lecz lekcja od zycia. Zmienita stosunek do wielu rzeczy
i ludzi. Wyostrzyta poglady i wywrécita plany zyciowe
i zawodowe, ale niczego nie zatuje. Docenia to,
co dostat od losu.

Zapytany, jakie wskazdwki miatby dla czytelnikow
z niepetnosprawnoscia, ktérzy maja iskre boza,
opowiada, ze nie ma jednej recepty, bo kazdy jest inny.

- Moim zdaniem nie mozna sie poddawad, trzeba
zuporem wyznaczac sobie cele i do nich dgzy¢. Krok
za krokiem podnosic poprzeczke i uczyc sie na btedach
- wyznaje. - Jesli jestes cierpliwy i umiesz odnalez¢
w sobie wrazliwos¢, to osiggngtes juz duzo.

Podréz w gtgb siebie jest niezwykta, tak jak odkrywanie
nowych miejsc na ziemi. Wszystko wymaga uczucia

i serca. To na pozor prosta recepta na szczescie,

ale warto iS¢ i wykupic jg od zycia - dodaje.

Wotczynski jest przepetniony wdziecznoscia
wobec wszystkich, ktérych przez lata poznat i ktorzy
do dzisiaj go wspieraja nie tylko w poetyckiej pas;ji.

- Kazdy cztowiek zostaje nam dany po cos,
aby czyms nas dopetnic¢ - wyznaje. - Przez ludzi
dostajemy od zycia tysigce szans po to, by stac sie
lepszymi lub zobaczy¢ cos, czego do tej pory
nie dostrzegalismy. Warto by¢ dobrym cztowiekiem
i stuchac gtosu serca, a wszystko inne jest juz tylko
drogq do odkrycia piekna - podkresla poeta.

INTYMNOSC

Stowa znacza niewiele od bliskosci emocjonalnej
W tym porozumieniu dusz odnajduje istote prawdy
Niewazne sg problemy, gdy wiem, Ze jestes obok
W usmiechu doszukuje sie prawdziwego szczescia

To wszystko sprawia, Ze dostrzegam moje stabosci
Wiem, Ze akceptujesz mnie za to, kim i jaki jestem
Nie zawsze rozumiemy sie, ale szukamy kompromisu
Kazda chwila jest wyrazem wzajemnego szacunku

Mitos¢ ma niezwykte oblicza czutych naszych doznan
Gdy zatracamy sie w jej objeciach i mitych uniesieniach
Nie baczymy na to, co powie nam uptywajacy szybko czas
Bo kolejny moment jest radoscia ze wspdlnej obecnosci

Nie potrzeba czasem niczego, bo spojrzenia mowia duzo
Catosc przezyc wynika z zaufania, jakie mamy do siebie
Gdy Zycie uczy pokory, to my cieszymy sie drobiazgami
Bo zachwycamy sie tym, co daje nam nasza intymnosc

17.01.2023

Robert Wotczynski
Urodzony 11 stycznia 1978 .
w Starachowicach. Absolwent
studiow menedzerskich

na Wydziale Zarzadzania
Uniwersytetu Warszawskiego
(2003).

Zadebiutowat wierszem

Sens zycia w ,, Tygodniku
Starachowickim” (1998).
Publikowat m.in. w Swieto-
krzyskim Magazynie Kulturalno-
-Literackim ,,Ars pro Memoria” pod red. Wtadystawa
Obary.

W 2020 r. ukazat sie jego debiutancki tomik poezji
Metafizyka uczu¢ wydany przez Fundacje ,Rado-
stowa” pod red. Antoniego Dabrowskiego.

0d 2019 . jest cztonkiem Zrzeszenia Literatow
Polskich w Chicago. Od 2020 r. dziata w staracho-
wickiej Fundacji ,,Nasze zdrowie”, wydajacej pismo
»Niezwyczajni”, w ktédrym publikuje wiersze

i artykuty.

ZYCIE W SYMBIOZIE

Po deszczu zawsze wychodzi upragnione storice
To oczekiwanie jest tesknota za pieknem wiosny
Wymarzone ciepto jest najwspanialszym odczuciem
Gdy roslinki pna sie jak po drabinie wysoko i wyzej

W tym planie Matki Natury wszystko ma swdj czas
Ziemia jest naszym wspdlnym i jedynym dobrem
Za kazdym razem szanujmy to, co ona nam daje
Bo nawet mata trawka ma swoja delikatna strukture

Ta catosc¢ nadaje tej symbiozie niezwykty wyraz
Widok zielonych drzew pachnacych zywica w lesie
To doznanie, ktdre raduje nasze mieszczariskie serce
Ten spokdj i otoczenie jest lekarstwem dla duszy

Odnalezienie harmonii jest wtedy naprawde bezcenne
Spacer wsrdd budzacej sie do Zycia przyrody koi nerwy
Bo mysli same nabieraja innego wyrazistego znaczenia
To podroz dwdch wspétistniejacych ze soba Swiatow
22.04.2022

CZEKAMY NA WASZA TWORCZ0S¢
: Piszcie na adres redakcji:

N ,Integracja”, ul. Dzielna 1, 00-162 Warszawa,
e-mail: janka.graban@integracja.org
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WARTO OBEJ RZEC W KINIE, NA DVD, PORTALU FILMOWYM

o

ZYCIE ARTYSTY
Camille Claudel, rez. Bruno
Nuytten, scen. Bruno
Nuytten, Marilyn Goldin;
prod. Francja 1988

Biograficzny film o zwigzku
dwojga znanych artystow
rzezbiarzy. Auguste Rodin
(Gérard Depardieu), uznany
i szanowany artysta, przyjmuje
jako asystentke mtoda Camille
(Isabelle Adjani). Ta z poczatku
tylko pomaga mu w pracy,
ale z czasem zaczyna rzezbic.
Jej prace zyskujg popularnos¢
i Camille zaczyna przewyzszac
popularnoscia mistrza, cho¢
nadal jest zafascynowana jego
sztuka, a wkrétce takze nim.
Kiedy jednak zdaje sobie
sprawe, ze staje sie wybitng
rzezbiarka, okazuje sie, ze Ro-
din kocha mie¢ u swego boku
bezkrytyczna wielbicielke
i uczennice, a nie utalentowana
artystke. Burzliwa mitos¢
i rozstania - wszystko sfilmo-
wane pieknie i ze smakiem.

Camille Claudel, znakomita
rzezbiarka, siostra poety Paula
Claudela, zyta na przetomie
XIXi XX w., zmarta w osamot-
nieniu w zaktadzie dla obtagka-
nych. Pochowano jg na
cmentarzu komunalnym. Choé
cate zycie poswiecita sztuce,
nie znalazta uznania w oczach
wspotczesnych. Film uhonoro-
wany piecioma Cezarami.
Szukajcie na Cda.pl
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SWIAT JEST NASZ

Hasta la Vista, rez. Geoff ey
Enthoven, scen. Pierre De Clercq,
zdj. Gerd Schelfhout, muz. Meuris
& Papermouth, prod. Belgia 2011

Opowies¢ o przezwyciezaniu
witasnych ograniczen, marzeniach
i prawdziwej przyjazni. Przetamujac
spoteczne tabu, film stat sie jedna

z najwiekszych sensacji w europejskich

kinach. Porownywany jest z francu-
skim przebojem Nietykalni w rez. Erica
Toledano i Oliviera Nakache’a.
Oba obrazy - opowiadajac o niepetno-
sprawnosci w zupetnie nowy sposob
- podbity serca publicznosci na catym
Swiecie.

Josef, Lars i Phillip uwielbiajg wino

i kobiety, a ich najwiekszym marzeniem

jest utrata dziewictwa. Pewnego razu,
bedac na lekkim rauszu, postanawiaja
wybrac sie w szalong podréz z Belgii
do Santa Ponsa w Hiszpanii. W styn-
nym tamtejszym domu uciech pragna
urzeczywistni¢ swoje seksualne fan-
tazje, i nicich przed tym nie powstrzy-
muje. Jeden - niewidomy, drugi -

na wézku, trzeci - niemal catkowicie
sparalizowany. Obraz zdobyt wiele
nagréd, przyznawanych przez publicz-
nos¢, m.in. na MFF w Karlowych
Warach, Miedzynarodowym Festiwalu
Komedii Alpe d’Huez oraz Festiwalu
Filmowym i Artystycznym ,Lato
Filmow”. Otrzymat takze Europejska

Nagrode Filmowa. Szukajcie na Cda.pl

AMERYKANSKI SEN

Mata Miss, rez. Jonathan Dayton,
Valerie Faris; scen. Michael Arndt,
zdj. Tim Suhrstedt, muz. Mychael
Danna, DeVotchKa; prod. USA 2006

Sheryl Hoover (Toni Collette) jest
zapracowang matka dwdjki dzieci.
Jej brat Frank (Steve Carell),
homoseksualny wyktadowca
literatury Marcela Prousta,
po nieudanej probie samobojczej
zamieszkat w domu siostry.

Maz Sheryl, Richard (Greg Kinnear),
prébuje zmotywowac rodzine

do osiagania niebotycznych celow.
Dwayne (Paul Dano), syn Sheryl

z poprzedniego matzenstwa,
nastolatek zafascynowany
Nietzschem, ztozyt sluby milczenia,
dopdki nie zostanie pilotem. Edwin
(Alan Arkin), ojciec Richarda, zostat
wyrzucony z domu starcow

za wciagganie heroiny; szczegélnie
bliski jest siedmioletniej wnuczce
Olive (Abigail Breslin). Fabuta
nabiera rumiencéw, kiedy Olive
dowiaduije sie, ze zostata zakwalifi-
kowana do konkursu Mata Miss,
ktéry ma sie odby¢ za dwa dni.
Rodzina, chce jg wspierac, ale
uswiadamia sobie, jak trudno bedzie
im sie dosta¢ do miejsca odlegtego
0 800 mil. Niezalezny film drogi,
taczacy elementy komedii i dramatu,
przedstawia dysfunkcyjna rodzine
podr6zujaca busem. Obraz otrzymat
cztery nominacje do Oscara, w tym
za najlepszy film. Alan Arkin zdo-

byt Oscara za drugoplanowa role
meska. Do obejrzenie na Vod.pl
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Remigiusz Kijak, CripSex. Ekspresje
seksualne oséb z niepetnospraw-
nosciq intelektualng, Oficyna
wydawnicza ,,Impuls” 2021

Autor jest profesorem, pedago-
giem specjalnym, specjalista
z zakresu seksuologii. Od lat
prowadzi projekty naukowe dot.
seksualnosci 0séb z niepetnospraw-
noscia intelektualna, wnoszac wielki wktad w poznanie
tej strony zycia. Pracuje na dwéch uniwersytetach:
warszawskim i rzeszowskim. Jest cztonkiem Zespotu
Pedagogiki Specjalnej, funkcjonujacego przy Komitecie
Nauk Pedagogicznych PAN. Interesuje sie ruchami
spotecznymi reprezentujacymi osoby z niepetnospraw-
noscia. Co istotne, badacz pojmuje niepetnosprawnosc
jako potencjat. Jest redaktorem naczelnym kwartalnika
naukowego ,Niepetnosprawnos$¢ i Rehabilitacja” oraz
redaktorem kilku polskich i zagranicznych czasopism.
Stawia pytania o role nowej metodologii w badaniach
intymnosci. Ksigzka przewartosSciowuje kwestie badan
0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualna, ktadzie
podwaliny pod nowy sposéb myslenia. Przywraca
godnosc i podmiotowos¢ os6b marginalizowanych
i wykluczanych z intymnych aktywnosci.

EREFITLE SECEAMNE B
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Silvia Congost, Zaakceptuj siebie,
ttum. Joanna Ostrowska,
wyd. Znak Literanova 2022

Poradnik psycholozki i ekspertki
zajmujacej sie relacjami, specjalizu-
jacej sie w zaleznosci emocjonalnej
i konfliktach, ktére dopadajg osoby gy el
w zwigzkach. Majac wtasne doswiad-
czenia - bo udato jej sie uwolnic
z toksycznej relacji - pomaga w zrywaniu wigzi
z destrukcyjnymi osobami oraz budowaniu poczucia
wartosci i uczy, jak tworzy¢ zdrowe zwigzki. Jest autorka
dziewieciu bestsellerowych poradnikéw, a jej poradom
zaufaty tysigce czytelniczek. Skorzystaja zwtaszcza
osoby, ktére musza wyjs¢ ze swojej skorupy, uwazajace,
ze nie zastuguja na mitosc i szczeScie. Rezygnujace
z czego$, na czym im zalezy, bo z gory zaktadaja, ze sie
nie uda. Majace problem ze stawianiem granic. Obawia-
jace sie odrzucenia, stale poréwnujace sie zinnymi
i potrzebujace aprobaty z zewnatrz. ,,Poradnik pomoze

zadbac o wewnetrzne dziecko, odrzucic btedne przeko-
nania, wzmocni¢ poczucie wartosci i docenic siebie”
- recenzuje Marta NiedZwiecka.

Agnieszka Szpila, Heksy, wyd. WAB 2021
Autorka ksigzek, artykutow, kulturoznaw-
czyni, ostatnio takze aktywistka spoteczna,
zaangazowana w protest opiekunéw oséb
z niepetnosprawnoscia i ich samych,
trwajacy od listopada 2022 r. pod hastem:
#2119. Mama blizniaczek, ktorym poswie-
cita swoj debiut literacki: tebki od szpil-
ki (2015), opisujac doswiadczenia samo-
dzielnego rodzica dzieci z niepetnosprawnoscig intelek-
tualna. Heksy to lektura ani prosta, ani mita. Zbiera
skrajne oceny. Dla jednych to arcydzieto z ostrym jak
brzytwa jezykiem: ,,Swietna opowie$¢ o kobiecej
sile i naturze! W swoim dtugim czytelniczym zyciu nie
natknetam sie na rownie radykalna feministyczna wizje”
- napisata Kazimiera Szczuka. ,Dawno nikt nie zachwy-
cit mnie tak jak Agnieszka Szpila. Jej ksigzka Heksy
to odjazd w czystej postaci. Szpila sie nie ogranicza,
nie powstrzymuje, nie cenzuruje, nie ma w niej leku.
Wizja stworzonego przez nig Swiata jest Smiata, szoku-
jaca i bezkompromisowa” - ocenia Joanna Piotrowska.
Dla wielu czytelnikow to patologia polskiej literatury.
Totalne rozczarowanie wulgarnoscia. Powiesc byta
nominowana do Nagrody Literackiej ,Nike”. Najlepiej
samemu przeczytac i wyrobic sobie zdanie.

Mariusz Surosz, Ach, te Czeszki!, wyd.
Czarne 2022

Wznowienie reportazu o osSmiu kobietach.
Autor jest historykiem, eseistg i dziennika-
rzem. Punktem wyjscia kazdego rozdziatu
jest fascynujaca kobieta. ,Mam dziwne
przeczucie, ze Polacy o Czechach nie wiedza
zbyt duzo. Owszem, czeskie piwo i knedliki
ciesza sie swoistg renoma, ale co z historig
Czech? Historig burzliwg i skomplikowana, naznaczona
takze przez ostry konflikt z Polska” - pyta Mariusz Surosz.
Pracowat w wydawnictwach ksigzkowych, byt rzeczni-
kiem prasowym MKS Cracovia SSA. Publikowat na tamach
polskiej i czeskiej prasy, m.in.: w ,,Gazecie Wyborczej”,
»Tygodniku Powszechnym”, ,,Newsweeku” i , Lidovych
Novinach”. Od 2011 r. mieszka w Pradze.

Warunkiem otrzymania prezentowanych tytutéw jest krotka wypowiedz o tym, jakie byty Wasze noworoczne
postanowienia i co z nich zostato. Odpowiedzi przysytajcie listownie pod adres: Janka Graban, Magazyn ,,Integracja”,
ul. Andersa 13, 00-159 Warszawa, lub mejlowo: janka.graban@integracja.org, z dopiskiem wybranego tytutu,

ktéry pragniecie otrzymad. Bedzie to cenna podpowiedz, ale nie gwarancja tego, ze dany tytut otrzymacie.
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Zachecamy do dzielenia sie
watpliwosciami i opisywania
problemow dnia codziennego: opieki,
pracy, orzeczen, ulg i uprawnien

oraz wszelkich innych spraw i sytuacji.

ZA CHLEBEM

Poniewaz mam rente i orzeczona niezdolnos¢
do pracy, chciatbym sie dowiedzie¢, czy moge
wyjechac do Holandii z agencji pracy. Czy musze
zgtaszad ten wyjazd zarobkowy do ZUS? Co mnie
czeka, gdy ZUS sie dowie o tym wyjezdzie?

Henryk M.

Renta z tytutu niezdolnosci do pracy nie wyklucza
mozliwosci podejmowania pracy zarobkowej w kraju
czy za granica. Jezeli osoba dorabia do renty, to dodat-
kowe zarobki mogg spowodowaé, ze renta zostanie
zawieszona albo zmniejszona. Wiecej na ten temat
dowie sie Pan na stronie ZUS: www.zus.pl/swiadczenia/
emerytury/zmniejszenie-lub-zawieszenie-swiadczen-
pracujacych-emerytow-i-rencistow.

Rencista w swoim dobrze pojetym interesie powinien
uprzedzi¢ ZUS o wyjezdzie z kraju. Jesli bowiem
ta instytucja nie bedzie mogta skontaktowad sie
z zainteresowanym, moze wstrzymac wyptate renty,
dopoki nie dostanie tzw. poswiadczenia zycia.

Na zadanie organu rentowego emeryt lub rencista jest
bowiem zobowiagzany do potwierdzania wtasnorecznym
podpisem istnienia dalszego prawa do pobierania
Swiadczen okreslonych ustawa.

Stan zdrowia kwalifikujacy do renty z tytutu
niezdolno$ci do pracy jest zawsze oceniany w ramach
postepowania orzeczniczego, gdy wystepuje sie o rente
po okresie, na ktéry zostata przyznana.

Ma Pan mozliwos¢ kontaktu z ZUS w dowolny sposéb
wskazany na stronie www.zus.pl/o-zus/kontakt/
centrum-obslugi-telefonicznej-cot- i tam zasiegniecia
szczegbtowych informacji.

CO MOZE KOMORNIK

Otrzymuje swiadczenie wyptacane z miejskiego
osrodka pomocy spotecznej w wysokosci 719 zt

z groszami. Moje pytanie dotyczy zakresu dziatania
komornika: czy zasitek, jaki mam, komornik moze
zajac w catosci czy w jakiejs czesci?

Aniela D.

Na Panstwa listy odpowiada

ANITA SIEMASZKO, prawnik.

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

Zgodnie z Kodeksem postepowania cywilnego
art. 831 § 1 pkt 6): Swiadczenia z pomocy spotecznej
w rozumieniu przepiséw Ustawy z dnia 12 marca
2004 r. o pomocy spotecznej nie podlegaja egzekucji.
Niezaleznie od wysokosci przyznanego zasitku ochronie
podlega cata kwota wskazana w decyzji. Niestety,
w dalszym ciggu zdarza sie, ze komornicy zajmuja
pienigdze pochodzace z osrodkdéw pomocy spotecznej.
Z czego to wynika? Jest to uwarunkowane tym,
ze czesto zasitki wptywaja na rachunek bankowy,
ktéry juz zostat zajety badz dopiero zostanie zajety
przez komornika. Komornicy nie majg wgladu w to,
skad pochodza pienigdze na rachunku bankowym
dtuznika. Oznacza to, Ze nie wiedza, czy srodki osoby
zadtuzonej pochodza z pracy, opieki spotecznej czy
innego zrédta. Jesli kiedykolwiek przydarzy sie sytuacja,
w ktérej komornik zajmie rachunek bankowy, najlepsza
mozliwoscig jest skontaktowanie sie z nim
oraz powiadomienie go o zaistniatym btedzie.

Podstawa prawna: Art. 831. § 1. Nie podlegaja
egzekucji: 6) Swiadczenia z pomocy spotecznej
w rozumieniu przepiséw Ustawy z dnia 12 marca 2004 r.
o pomocy spotecznej (Dz.U. 2 2020 r. poz. 1876
2369 oraz 22021 r. poz. 794 i 803);
Kodeks postepowania cywilnego z dnia 17 listopada
1964r.t.j. Dz. U. 22021 r. poz. 1805.

JAK ZATRZYMAC EKSMISJE
Czy jest mozliwe wstrzymanie eksmisji z garazu,
w ktorym przez 55 lat prowadzitem serwis sprzetu
elektronicznego? Obecnie podupadtem na zdrowiu.
Mam 74 lata, jestem emerytem ze znacznym
stopniem niepetnosprawnosci, na trwate niezdolnym
do samodzielnej egzystencji, mam asystenta, ktéry
pomaga w czynnosciach zyciowych. Kto moze poméc
w interwencji urzedniczej? Zero empatii ze strony
urzedu, sadu, komornika...

Stanistaw P.

W Panskim liscie brakuje istotnych informaciji i szcze-
gotow dotyczacych sprawy. W zwigzku z tym polece
Panu skorzystanie z bezptatnej pomocy prawnej,

Fot. unsplash
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ktdra jest Swiadczona w kazdym powiecie. Na ponizszej
stronie znajdzie Pan liste punktéw nieodptatnej pomocy
prawnej, gdzie mozna uzyska¢ pomoc: np.ms.gov.pl.
Warto dodac, ze dtuznikowi przystuguje tzw. skarga
na czynnosci komornika. Skarga powinna zostaé
ztozona w terminie 7 dni od dnia dokonania czynnosci.
Optata za ztozenie skargi wynosi 100 zt. Zalecany jest
kontakt osobisty lub telefoniczny z komornikiem
w celu ugodowego zatatwienia sprawy.
Jesli chodzi o garaz, to nie podlega on ustawie
o ochronie praw lokatordw, nie korzysta wiec Pan
ze szczegblnej ochrony wynikajacej z Ustawy z dnia
21 czerwca 2001 r. o ochronie praw lokatoréw, mieszka-
niowym zasobie gminy i o zmianie Kodeksu cywilnego
t.j. Dz. U. 22022 r. poz. 172.

KONSEKWENCJE WYJSCIA ZA MAZ
Jestem osoba niepetnosprawna, niezdolna
do samodzielnej egzystencji. Moja mama pobiera
swiadczenie pielegnacyjne. Czy po wyjsciu za maz
mama straci to swiadczenie i bedzie musiata przejs¢
na emeryture? Czy istnieje mozliwos¢ jego zacho-
wania? Pisatysmy do ZUS-u, pytatysmy w OPS, ale nikt
nie umie nam odpowiedzie¢, tylko odsyta dalej.

Adela T.

Zaktadam ze chodzi o Pani zamazpdjscie, bo tylko
w tym wypadku pojawiaja sie problemy.

Zgodnie z art. 17 ust. 5 pkt 2 lit. a) Ustawy z dnia
28 listopada 2003 r. o Swiadczeniach rodzinnych $wiadcze-
nie pielegnacyjne nie przystuguije, jezeli osoba wymagajaca
opieki pozostaje w zwigzku matzenskim, chyba ze wspot-
matzonek legitymuje sie orzeczeniem o znacznym stopniu
niepetnosprawnosci. Ustawodawca zaktada, ze z chwila
zawarcia zwigzku matzenskiego przez dziecko to matzo-

nek, a nie rodzice czy inni krewni, jest zobowiagzany

w pierwszej kolejnosci do opieki nad niepetnosprawnym
wspoétmatzonkiem. Swiadczenie pielegnacyjne przystu-
guje matzonkowi rezygnujacemu z pracy w zwigzku

z koniecznoscig sprawowania opieki nad chorym wspot-
matzonkiem, chyba ze on takze legitymuje sie orzeczeniem
0 znacznym stopniu niepetnosprawnosci. Jesli wiec
obydwoje matzonkowie sa osobami niepetnosprawnymi

w znacznym stopniu, prawo do $wiadczenia pielegnacyjne-
go przystuguje pozostatym cztonkom rodziny, na ktorych
ciagzy obowiazek alimentacyjny, rezygnujacym z pracy

w celu sprawowania opieki, np. matce.

W orzecznictwie wojewodzkich sagdéw administracyj-
nych pojawit sie poglad, iz inna osoba (niz matzonek
osoby niepetnosprawnej), na ktdrej ciazy obowiagzek
alimentacyjny, ma prawo do $wiadczenia pielegnacyj-
nego takze w sytuacji, gdy osoba wymagajaca opieki
pozostaje w zwigzku matzeniskim z osobga nielegitymu-
jaca sie orzeczeniem o znacznym stopniu niepetnospraw-
nosci, jezeli taki matzonek nie moze tej opieki sprawowaé
z przyczyn obiektywnych, niezaleznych od niego (wyrok
WSA w Biatymstoku z dnia 26 listopada 2019 r. sygn. Il SA/
Bk 649/19, Wyrok WSA w Krakowie, sygn. Il SA/Kr 1277/20
oraz wyrok WSA w Szczecinie z dnia 14 czerwca 2017 .,
sygn. Il SA/Sz 494/17).

Odmienne stanowisko zajat jednak Naczelny Sad
Administracyjny w wyrokach z dnia 23 stycznia 2020 r.,
| OSK 2462/19 oraz z dnia 11 sierpnia 2020 r., | OSK
599/20, stwierdzajac, iz prawo do $wiadczenia pielegna-
cyjnego przystuguje krewnym dopiero wéwczas, gdy
matzonek osoby wymagajacej opieki jest niepetnospraw-
ny w stopniu znacznym, przez co nie jest mozliwe
wypetnianie przez niego ustawowego obowiazku alimen-
tacyjnego w sposo6b wtasciwy.

Reasumujac, tylko w przypadku posiadanego przez
Pani meza znacznego stopnia niepetnosprawnosci
pobieranie przez Pani mame $wiadczenia pielegnacyj-
nego jest pewne. Jesli bytoby inaczej - majac na uwadze
niejednolite orzecznictwo - po Pani zamazpéjsciu mama
moze ztozy¢ wniosek o Swiadczenie pielegnacyjne.
Jednakze trzeba bedzie przekonac organ, ze zachodzi
szczegblna sytuacja umozliwiajaca przyznanie mamie
Swiadczenia, podczas gdy Pani pozostaje w zwigzku
matzenskim.

Powodem moze by¢ brak mozliwosci sprawowania
opieki przez meza z r6znych powodoéw. Kazdy przypadek
jestinny i wymaga zindywidualizowanego podejscia
oraz argumentowania. Nie mozna wykluczyé sadowego
rozstrzygniecia sprawy, i dlatego warto przygotowad
argumenty i przedstawié obiektywne przeszkody
do sprawowania przez niego opieki nad niepetnosprawna
zona. Jakie mogag by¢ te argumenty? Nieobecnos$¢ meza,
konieczno$¢ opieki meza nad matoletnimi dzie¢mi,
stan zdrowia meza - to mogg by¢ argumenty ktére sad
moze (nie musi) uznaé za uzasadniajace dalsze pobiera-
nie przez Pani mame Swiadczenia pielegnacyjnego. M
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OSOBOWEGO

»Samodzielnosc - Aktywnosc - Mobilnosc!” jest pakietem programow,
ktorego celem jest rehabilitacja spoteczna, zawodowa i lecznicza osob
ze szczegolnymi potrzebami wynikajacymi z niepetnosprawnosci.

Obok narzedzi wspomagajacych mieszkalnictwo pojawit sie takze modut
umozliwiajacy uzyskanie dofinansowania do zakupu samochodu.

Modut ten skierowany jest do 0sob z niepetnosprawnoscia ruchowa

i zaktada likwidacje barier transportowych.

amodzielnos¢ Scisle wiaze sie z niezaleznoscia
i aktywnoscia w réznych obszarach zycia.
Aktywizacja zawodowa, rozwoj integracji
spotecznej, a nawet rehabilitacja mozliwe
sa w petni tylko wtedy, gdy osoby
Z niepetnosprawnosciami czuja sie komfortowo,
moga samodzielnie sie poruszaé, a w konsekwencji
zaspokajac réwniez potrzeby samorealizacyjne.
Instrumenty pakietu ,Samodzielno$¢ - Aktywnos¢ -
Mobilno$¢!” w znaczacy sposéb podnosza jakosé zycia
0s6b ze szczeg6lnymi potrzebami. Pomagajg im
w codziennym funkcjonowaniu, zwiekszaja
niezaleznos¢.

NA CZYM POLEGA TO WSPARCIE
Jesli masz orzeczenie o niepetnosprawnosci i poruszasz
sie na wozku, mozesz uzyskac¢ dofinansowanie do
zakupu samochodu osobowego w ramach programu
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Os6b Niepetno-
sprawnych ,Samodzielnos$¢ - Aktywnos$é - Mobilnos¢!”.
Celem modutu ,,Mobilno$¢ os6b z niepetnospraw-
noscia” jest wzrost niezaleznosci oséb z niepetno-
sprawnoscia ruchowa oraz utatwienie im aktywnosci
spotecznej lub zawodowej poprzez zapewnienie
dostepu do korzystania z samochodu osobowego.
Dofinansowanie dotyczy czesci kosztéw zakupu
dostosowanego samochodu osobowego, tj. pojazdu,
w ktérym dokonano technicznych dostosowan
pod katem indywidualnych potrzeb kierowcy
lub pasazera z niepetnosprawnoscia wymagajaca
poruszania sie na wézku. Dostosowania powinny by¢
wykonane w sposéb, ktéry umozliwia zajecie miejsca
kierowcy lub pasazera bez koniecznosci przesiadania
sie z wdzka. Przy takim rozwigzaniu zaréwno kierowca,

jak i pasazer korzystaja z dostosowanego samochodu,
podrézujac na wozku.

Dofinansowanie moze by¢ przeznaczone na zakup
nowego dostosowanego samochodu osobowego
lub uzywanego dostosowanego samochodu
osobowego po spetnieniu warunkow.

KTO MOZE JE UZYSKAC

Dofinansowanie moze uzyskaé osoba z niepetnospraw-
noscia, ktora nie moze poruszac sie bez uzycia wézka

i posiada wazne orzeczenie o znacznym stopniu
niepetnosprawnosci albo orzeczenie o niepetnospraw-
nosci ze wskazaniem koniecznosci statej lub dtugo-
trwatej opieki lub pomocy innej osoby w zwigzku

ze znacznie ograniczong mozliwoscig samodzielnej
egzystencji. Uwzgledniane jest tez orzeczenie, o ktérym
mowa w art. 5 pkt 1, 1a lub art. 62 ust. 2 pkt 1, lub ust. 3
pkt 1 Ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji
zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepet-
nosprawnych - traktowane na rowni z orzeczeniem

0 znacznym stopniu niepetnosprawnosci.

Konieczne jest takze ztozenie oswiadczenia, ze osoba
korzystajaca z pojazdu dofinansowanego ze srodkéw
programu nie dokona jego zbycia przez okres

co najmniej 60 miesiecy od dnia otrzymania
dofinansowania.

CO MUSISZ PRZYGOTOWAC

Aby ztozy¢ wniosek o dofinansowanie w formie
elektronicznej, musisz dysponowac kwalifikowanym
podpisem lub profilem zaufanym oraz przygotowac
odwzorowane cyfrowo dokumenty, tj.: orzeczenie

o niepetnosprawnosci, zaswiadczenie lekarskie, wazne
prawo jazdy kat. B (jesli dotyczy), petnomocnictwo
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(jesli dotyczy), przewidywana cene zakupu dostoso-
wanego samochodu osobowego.

CO MUSISZ ZROBIC

Whniosek musisz ztozy¢ za pomoca Systemu Obstugi
Wsparcia (SOW) i doda¢ wymagane dokumenty jako
zataczniki. Sktada sie go wytacznie elektronicznie.
Mozesz to zrobi¢ samodzielnie lub z pomoca pracow-
nikow w oddziatach PFRON. Wniosek zostanie rozpa-
trzony w ciagu 30 dni. Po pozytywnym rozpatrzeniu
whniosku przez oddziaty PFRON wnioskodawca podpisuje
z PFRON umowe na dofinansowanie, ktéra wazna bedzie
15 miesiecy od daty podpisania, nie dtuzej jednak

niz do konca trwania programu. Po dokonaniu zakupu
wnioskodawca musi rozliczy¢ sie z PFRON: przedstawic
fakture koncowa wraz z protokotem odbioru samochodu,
aby PFRON mégt wyptaci¢ kwote dofinansowania na
rachunek bankowy sprzedawcy samochodu.

KIEDY SKEADASZ WNIOSEK
Nabor wnioskéw prowadzony bedzie w czterech turach,
ale nie dtuzej niz do wyczerpania budzetu programu.

INTEGRACJA 1 (177) = 2023

Najblizsze tury odbeda sie w terminach:
+1.03-31.03.2023r. oraz
+30.06-31.07.2023 r.

Tura trzecia przypadnie na okres:
©29.09-31.10.2023 r., a ostatnia:
©29.03-30.04.2024 r.

ILE MOZESZ OTRZYMAC

Jesli wnioskujesz o dofinansowanie zakupu samochodu
dostosowanego do prowadzenia przez osobe niepetno-
sprawng jako kierowca, mozesz uzyskac nawet 80 proc.
dofinansowania przy kwocie zakupu do 150 tys. zt.

Jesli natomiast wnioskujesz o dofinansowanie samo-
chodu dostosowanego do podr6zy osoby z niepetno-
sprawnoscia jako pasazera, mozesz uzyskaé nawet

85 proc. dofinansowania przy kwocie zakupu

do 130 tys. zt. H

Wiecej informacji:
www.pfron.org.pl/aktualnosci
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CHCEMY .
WAGI &=

Katarzyna Cimoch

— koordynatorka dziatan
Fundacji Kulawa Warszawa; CROMNTITOR: . PATRGH KAMPANS
www.kulawawarszawa.pl & & Sh=—

aga - tak jak wzrost, ci$nienie albo tetno - jest jednym HIE SESTEM ERIIN-XIEM BICEA

z podstawowych, ale i kluczowych pomiaréw organizmu.
Pytanie o wage jest jednym z najczesciej zadawanych
podczas wizyty u lekarza. Duzej czesci naszego spote-
czenstwa, korzystajacej z klasycznych wag stojacych,
nie przychodzi nawet na mysl, ze sa osoby, ktére nie sprawdza swojej
masy na takiej wadze. Co wiecej, Swiadomosci tego, jak zwazy¢ np. osobe
poruszajaca sie na wézku, nie ma duza cze$¢ personelu medycznego.

Niestety, gdy placowka nie ma odpowiedniego sprzetu do wazenia,
pojawiaja sie propozycje skorzystania z... wagi weterynaryjnej lub _ p—
przemystowej. Czasami osoby z niepetnosprawnoscia stysza bezposrednia E; iy ik _,:-__.__
propozycje, aby udac sie do PSZOK lub... do masarni!

Fundacja Kulawa Warszawa wraz z partnerami - Stowarzyszeniem : :
Mudita, Fundacja Instytut Przeciwdziatania Wykluczeniom, portalem Fotel ginekologiczny KChcemy rowsaMAGl
Niepetnosprawni.pl oraz Fundacja Integracja postanowity pokaza¢ 4 845 2
spoteczenstwu, ze takie rozwigzania sg niegodnym traktowaniem os6b

z niepetnosprawnosciami, tym bardziej ze istnieja sprzety umozliwiajace
weryfikacje masy ciata osoby z trudnos$ciami w poruszaniu sie. Z tg ideg VS

ZEBY WAZYC SIE W MASARNI

6 lutego br. rozpoczeto kampanie pod hastem: Chcemy rownoWAGI!

Poruszona zostata kwestia dostepnosci do wag krzesetkowych,

najazdowych i t6zkowych w podmiotach medycznych.

Przedstawione zostaty historie oséb, ktére podzielity sie swoimi

doswiadczeniami dotyczacymi braku dostepnosci do wag w réznych R o, g R o

sytuacjach, nie tylko u lekarza. E o ah ==

Przekazane zostaty informacje na temat tego, jak pytac o dostepnos¢

wag w gabinetach lekarskich i jak jg sprawdzac. —

Szanse rozpowszechnienia informacji o posiadaniu dostosowanych T

wag dostaty podmioty medyczne, ktére nimi dysponuja. b ..
Osoby z trudnosciami w poruszaniu sie zachecamy do wypetnienia ‘!l-".'yl
anonimowej ankiety, weryfikujacej informacje na temat rozwigzan ﬂ"" ' + '

dotyczacych poznawania wtasnej masy ciata, oraz do zgtaszania %, - 54 '- J'I"
podmiotéw z dostosowanymi wagami - za pomoca formularza, ankiety &‘. -‘ﬂ

i strony, dostepnych po zeskanowaniu QR kodu (obok). ﬂ

Wiecej szczegbtéw w mediach spotecznosciowych Fundacji Kulawa Warszawa:
[ www.facebook.com/KulawaWarszawa |

www.instagram.com/dostepnaginekologia.pl
https://www.tiktok.com/@dostepnaginekologia.pl

Waga siedzgca
2550 =

Grafiki: Fundacja Kulawa Warszawa
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Informator ZUS (48)

PoBA DAL

DI:U ZSZA PRACA
A SWIADCZENIA
EMERYTALNE KOBIET

Kwestie demograficzne, rynek pracy
oraz sytuacja kobiet w kontekscie
systemu emerytalnego i wysokosci
pobieranych przez nie swiadczen

to tematy, ktore poruszyta w swoim
wystapieniu prezes ZUS prof. Gertruda
Uscinska podczas grudniowej debaty
»Kobieta w XXI wieku: demografia,
edukacja, zdrowie, rynek pracy

i ubezpieczenia spoteczne”. Jak zatem
dtuzsza praca przektada sie na
swiadczenia emerytalne kobiet?
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KOBIETY JAKO OSOBY UBEZPIECZONE
I PLATNICY SKEADEK

Udziat kobiet w ubezpieczeniach spotecznych
jest w duzym stopniu pochodng ich udziatu
w strukturze ludnosci (kobiety stanowig 52 proc.
polskiego spoteczenstwa) i w strukturze osob
aktywnych zawodowo (45 proc.).

Wsrdd 16 mln 143 tys. oséb z ubezpieczeniem

emerytalno-rentowym kobiet jest 7,8 mln (48,4 proc.).

Jednoczesnie kobiety stanowia 49 proc. sposréd
11,6 mln ubezpieczonych pracownikéw, 30,7 proc.
sposréd 1,7 mln prowadzacych dziatalnosé

i ich wspotpracownikéw oraz 50 proc. sposréd

1,3 mln zleceniobiorcow.

Fot. Envato Elements
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ZAKEAD
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Statystycznie Polek jest wiecej niz Polakow
(na 107 kobiet przypada 100 mezczyzn), poza tym
kobiety zyja dtuzej i ciesza sie lepszym zdrowiem.

SKEADKI UBEZPIECZENIOWE KOBIET
Przecietna podstawa wymiaru sktadek na
ubezpieczenia emerytalne i rentowe wynosi 5126,70 zt
dla mezczyzn oraz 4686,21 zt dla kobiet (91 proc.
podstawy dla mezczyzn).
W 2021 r. kwota przypisu sktadek na ubezpieczenie
spoteczne wyniosta ogbtem 235 mld zt. Z tego:
v/ 108,4 mld zt dotyczyto kobiet (46,1 proc.),
v/ 126,6 mld zt dotyczyto mezczyzn (53,9 proc.).
W okresie styczen-pazdziernik 2022 r. przypis sktadek
na ubezpieczenie spoteczne wynosit - 223,1 mld zt,
w tym:
v/ 102,5 mld zt dotyczyto kobiet (45,9 proc.),
v/ 120,6 mld zt dotyczyto mezczyzn (54,1 proc.).

STAN KONT UBEZPIECZONYCH KOBIET
Stan kont emerytalnych kobiet jest nizszy
niz mezczyzn. Przyczyn jest kilka. Znaczny wptyw ma
na to odmienna sytuacja kobiet i mezczyzn na rynku
pracy - w tym luka ptacowa oraz obsadzanie kobiet
na nizszych stanowiskach mimo wyzszego poziomu
wyksztatcenia. Wiele kobiet zatrudnia sie w sektorze
publicznym ze wzgledu na stabilno$¢ pracy
i Swiadczenia socjalne, decydujac sie jednoczesnie
na nizsze ptace. Wptyw na nizszy stan kont emerytalnych
kobiet majg réwniez przerwy w zatrudnieniu
spowodowane macierzyfistwem i rodzicielstwem.
Sredni stan kont emerytalnych w Ill kwartale 2022 r.:
v kobiet ogdtem - 94 tys. zt,
v/ mezczyzn ogbtem - 115 tys. zt (0 18 proc. wiecej
niz kobiet),
v kobiet w wieku 60 lat - 208 tys. zt,
v/ mezczyzn w wieku 60 lat - 375 tys. zt (0 45 proc.
wiecej niz kobiet).

! 2248,47 zt
i brutto

przecietna
emerytura
kobiet

1338,44 zt
brutto

minimalna
emerytura
w 1l kwartale
2022r.

EMERYTURY KOBIET

W 2022 r. 0s6b pobierajacych emeryture byto ogbtem
6 mln 41 tys., w tym 3 mln 657 tys. stanowity kobiety
(60,5 proc.), a 2 mln 384 tys. - mezczyzni. Przecietna
miesieczna wysokos$¢ emerytury wynosita 2681,03 zt.
W przypadku kobiet przecietna emerytura wynosita
2248,47 zt (co stanowi okoto 70 proc. emerytury
mezczyzny), a w przypadku mezczyzn - 3344,56 zt.

Do przyczyn systemowych nizszych emerytur kobiet
zaliczamy wiek emerytalny, ktéry jest o 5 lat nizszy
dla kobiet niz mezczyzn, a takze dtuzsze przecietne
trwanie zycia kobiet, w zwigzku z czym kobiety dtuzej
pobieraja emeryture.

Szacowany okres zycia na emeryturze ma zasadniczy
wptyw na wysokos$¢ Swiadczenia. Nasz system
emerytalny opiera sie na zatozeniu, ze im p6zniej
przejdziemy na emeryture, tym bedzie ona wyzsza.
Kobiety przechodzace na emeryture w ustawowym
wieku emerytalnym beda ja pobierac o przeszto 8 lat
dtuzej niz mezczyzni w tej samej sytuacji. Nizsza
emerytura wigze sie ze wzrostem ryzyka ubdstwa
wsrod starszych kobiet.

Zaledwie 16,2 proc. kobiet przechodzi na emeryture
w wieku wyzszym o co najmniej rok od obowiagzujacego
je wieku emerytalnego. Tymczasem przedtuzenie
pracy o rok to emerytura wyzsza nawet o 10-15 proc.
Wptywaja na to czynniki takie jak dodatkowe sktadki,
ich waloryzacja, a takze przewidywane krotsze dalsze
trwanie zycia na emeryturze.

WYSOKOSC EMERYTUR

Minimalna emerytura
w Il kwartale 2022 r. wynosita
1338,44 zt brutto. Pobierato ja
184,5 tys. oséb, z czego
88,1 proc. stanowity kobiety
(162,6 tys.). Emerytury nizsze
niz minimalna pobierato
337,6 tys. 0séb, co stanowi
9,5 proc. pobierajacych swiad-
czenie emerytalne z nowego
systemu. Z tego 81,6 proc.
stanowity kobiety (275,5 tys.)

W 2022 r. najwyzsza emery-
tura wyptacana kobiecie
wynosita 26 856 zt. Emerytka,
ktéra jg otrzymuje, przeszta na
emeryture w wieku 81 lat, a jej
staz pracy to 61 lat. Zgroma-
dzony kapitat wynosi 1,8 mln zt.
Z kolei najwyzsze Swiadczenie
emerytalne wyptacane mez-
czyznie wynosito w ubiegtym
roku 37 815 zt, jego staz pracy
to 67 lat, a zgromadzony kapitat
emerytalny wynosi 2,4 mln zt. l

26 856 zt
brutto

najwyzsza

emerytura

wyptacana
kobiecie
w 2022r.
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Dzigki pozyczce sfinansujesz przedsiewziecia zwigzane z poprawq dostepnosci

budynkéw mieszkalnictwa wielorodzinnego, zamieszkania zbiorowego i uzytecznosci

publicznej dla 0sob ze szczegolnymi potrzebami m.in. 0séb starszych, rodzicow z

dzie¢mi oraz 0s6b z trwatq lub czasowq niepetnosprawnoscia. Zlikwidujesz bariery
architektoniczne poprzez: instalacje wind (dzwigéow osobowych), budowe podjazdow

oraz zastosowanie innych potrzebnych udogodnien. l

i1 L | iEIEsunery

Kto moze korzystac: Parametry pozyczki:

wspolnoty i spotdzielnie preferencyjne oprocentowanie - 0,15% w skali roku
mieszkaniowe, TBS-y, w catym okresie kredytowania,

instytucje kultury,

administracja centralna, S : . .
Jednostki Samorzqdu mozliwosc skorzystania z karencji w sptacie

Terytorialnego i jednostki kapitatu pozyczki - do 6 miesiecy od zakonczenia
zalezne, w tym mi.in. realizacji przedsiewziecia,

publiczne jednostki brak optat i prowizji za czynnosci zwigzane z

oswiatowe oraz publiczne udzieleniem i obstugq pozyczek,
podmioty sektora ochrony
zdrowia.

dtugi okres sptaty - do 20 lat,

mozliwos¢ uzyskania umorzenia do 40% pozyczki.

Szczegotowe zasady naboru wniosku oraz warunki na jakich bedzie udzielane
wsparcie, w szczegolnosci w zakresie kwalifikowalnosci projektu, parametrow
pozyczki, warunkow dotyczacych umorzen oraz formy zabezpieczenia sptaty pozyczki
okreslone zostaty w Zasadach Naboru Wnioskéw, dostepnych na stronie:

Przyznanie pozyczki uzaleznione jest od pozytywnej analizy zdolno ci kredytowej oraz wymaganych
zabezpieczen. Niniejszy materiat nie stanowi oferty w rozumieniu Kodeksu cywilnego.
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