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Trzymacie, Drodzy Czytelnicy, w rekach 183. numer
sIntegracji” - naszej wspoélnej historii. Za nami luty
- miesigc $wiadomosci chordb rzadkich. Wtaczamy sie
w te inicjatywe z naszym tematem przewodnim
i po raz pierwszy piszemy o tym, co dotyka 2-3 mln
Polakéw, ale nadal bywa nierozpoznane, nieuleczalne,
przerazajace. Przyblizamy choroby rzadkie przez
rozmowy z chorymi, ich opiekunami i ekspertami
oraz opowiesci o ich codziennych zmaganiach.
Mamy na $wiecie poznanych i opisanych okoto 8-10 tys.
jednostek chorobowych i cho¢ rozwéj medycyny pomaga
budowac programy lecznicze i oferowac nowatorskie
terapie, to nie nadazajg za tym finanse panstw. Potrzeby
sg ogromne, podobnie jak nadzieje w wielu domach.

Nadal trwaja w naszym kraju zmiany polityczne,
pojawiajg sie nowi ministrowie i nowe obszary polityki
panstwa. Poznajmy tukasza Krasonia w roli Petnomoc-
nika Rzadu ds. Os6b Niepetnosprawnych. Na stronie jego
Biura zawisto polityczne credo: ,,...polityka powinna by¢
od zatatwiania spraw ludzi. Jej zadaniem jest sprawic,
aby takie grupy spoteczne jak osoby z niepetnospraw-
nosciami czuty sie wazne i zaopiekowane”.

Panu Ministrowi zyczymy wiele sity i zapewniamy nasze
wsparcie i wspotprace w czynieniu dobra wspolnego.

Zmiany w Polsce rozpoczete w 1989 r. byty dla naszego
Srodowiska jak wybuch wulkanu, ktérego lawy nikt juz
nie zatrzyma; zreszta nie ma takich zakuséw, choc ciagle
jesteSmy niezadowoleni z tego, co mamy - bo za mato,
za wolno, nie tak... Jakby$Smy zapomnieli, ze dokonata sie
wrecz rewolucja w podejsciu do oséb z niepetnospraw-
noscia, w ktorej Integracja odegrata - nieskromnie méwiac
- doniosta, wrecz wiekopomna role.

Rozpoczynamy 30. rok istnienia naszego pisma,
ktorego ukazanie sie byto trampolina do projektu
medialnego Piotra Pawtowskiego. JesteSmy nadal
na pierwszej linii dziatan, mamy misje, wizje, kolejne
cele i uznajemy to za wielki sukces, ktérego mozemy
sobie szczerze pogratulowad. Trwa nasza wielka
dziennikarska przygoda - najpierw grupy pasjo-
natéw skromnego biuletynu, potem ewoluujacego
w profesjonalny format, ktéry od pierwszego wydania
promowat kampanie i inicjatywy zachecajace
do aktywnego zycia - jak np. rozwéj dostepnego,
zaufanego i bezptatnego transportu.

JesteSmy wiarygodni, gdyz u podstaw rozwoju
Integracji byt nierozwazny skok do ptytkiej wody
16-letniego chtopaka, ktory zostawit dwczesne plany
i marzenia na dnie rzeki. Zycie zaczeto pisa¢ wtasny
scenariusz, ktory Piotr niejako podsumowat 26 lat pdzniej
w ostatnich swych stowach skierowanych do Czytelnikow
w numerze 4/2018: ,,Sytuacja zwigzana z poczatkiem
Integracji pokazuje, ze warto z uporem dazy¢ do reali-
zowania zyciowych celéw. Gdybym na poczatku drogi
zrezygnowat z tego projektu wydawniczego czy - méwiac
wprost - poddat sie po pierwszych ocenach krytycznych,
to wiem jedno - miatbym czego zatowac. Z tego ptynie
prosty wniosek: ze nie wolno rezygnowac z celu, tylko
dlatego, ze jego osiaggniecie wymaga czasu...”.

Wszystkie poradniki skutecznego przywdédztwa podaja,
Ze praca zespotowa to umiejetnos¢ wspotpracy na rzecz
wspolnejidei. Jak twierdzit Andrew Carnegie, amery-
kanski przemystowiec szkockiego pochodzenia, jeden
z najbogatszych ludzi swoich czaséw: ,,Umiejetnosc¢
ukierunkowania osiggniec na cele organizacyjne
jest to paliwo, ktére pozwala zwyktym ludziom osiagnac
niezwykte rezultaty”.

Te umiejetnos¢ Integracja doskonali nieustannie.

Jej rzeka porwata i mnie, kiedy musiatam zdecydowac,
czy prowadzi¢ i rozwija¢ dzieto Piotra. Mineto ponad 5 lat,
wszystko jest tak, jak by¢ powinno.

»Piotr wystrzelit mnie w kosmos” - powtarzatam
od poczatku zaskoczona wszystkim, z czym musiatam
sie zmierzy¢. Nie ukrywam, ze miatam wiele obaw
i watpliwosci, lecz dzisiaj jestem juz spokojna. Jestem
silna sita tej wyjatkowej gazety, jej Czytelnikow, catej
organizacji, ktéra 30 lat jest z osobami z niepetnospraw-
noscig na dobre i zte. Podsumuje to stowami $w. Jana
Pawta II: ,Niech nasza droga bedzie wspoélna. Niech nasza
modlitwa bedzie pokorna. Niech nasza mitos¢ bedzie
potezna. Niech nasza nadzieja bedzie wieksza
od wszystkiego, co sie tej nadziei moze sprzeciwiac...”.

Dziekuje za to, ze jestescie! H

oslowsto
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W POLITYCE

NOWY PEENOMOCNIK
28 grudnia ub.r. stanowisko
Petnomocnika Rzadu ds. Oséb
™ Niepetnosprawnych oraz Sekretarza
| Stanu w Ministerstwie Rodziny,
Pracy i Polityki Spotecznej objat
tukasz Krason, znany i ceniony dziatacz spoteczny i méwca
motywacyjny, od lat zwigzany z Polskg 2050 Szymona
Hotowni.
»Chciatbym, aby przyszty rzad wreszcie te grupe dostrze-
gat, stuchat i myslat o nich w sposéb podmiotowy i zeby
po prostu realizowat odpowiedzialng polityke. Ja wiem,
Ze nie zrobimy tego w ciggu pierwszego tygodnia, ale to sie
musi w korficu rozpoczac. Nie chodzi o to, ze gdzie$ tam
dodamy pare ztotych wiecej, bo media sie zainteresowaty
jakims temacikiem, kto$ zrobit protest i wtedy co$ tam
trzeba dorzucic. Chodzi o to, zeby po prostu bez btagania,
padania na kolanach, systemowo brac sie za rzeczy dla nas
wazne, na ktére czekamy od lat” - méwit petnomocnik
w wywiadzie, ktérego udzielit portalowi Niepelnosprawni.pl
jeszcze przed wyborami. (mr) Wiecej nas. 10-14

T
|

JAN GAWRONSKI
U RZECZNICZKI PRAW
DZIECKA

Monika Horna-Cieslak, nowa
Rzeczniczka Praw Dziecka, powotata
Spotecznego Zastepce - pierwsza
® | 0soba petniaca te funkcje zostat

“ Jan Gawronski, autystyczny samo-

rzecznik i pierwszy zdobywca tytutu ,Mtody Cztowiek
bez barier”. ,To osoba, ktéra ma niesamowity umyst
i piekne serce” - przedstawita swojego wspotpracownika.

Jan Gawronski zastynat jako mtody aktywista dziatajacy
na rzecz 0s6b autystycznych i jeden z inicjatoréw powstania
Klubéw Swiadomej Mtodziezy i kampanii ,Szkota przyjazna
dla autyzmu”. Dzigki m.in. jego dziataniom w todzi
i we Wtoctawku - w drodze uchwat rady miasta - udato sie
stworzy¢ strefy wolne od punktowej oceny z zachowania
w klasach IV-VIII. (mr)

W grudniu ub.r. zostata przyjeta przez sejm
i senat, a takze podpisana przez prezydenta
ustawa o szczegblnych rozwigzaniach w celu
zachowania waznosci niektdrych orzeczen o niepetnospraw-
nosci oraz orzeczen o stopniu niepetnosprawnosci. Ustawa
rozwigzuje problem zatoréw orzeczniczych, ktére powstaty
po tym, jak przedtuzane w czasie pandemii i stanu zagroze-
nia epidemicznego orzeczenia zaczynaty traci¢ waznos¢.
Zgodnie z ustawa orzeczenia te maja byc¢ przedtuzone
do 30 wrzesnia 2024 r. i co sie z tym wiaze - wydtuzone sg
tez wszystkie uprawnienia zwigzane z orzeczeniami, czyli
dotyczace $wiadczen, ale tez m.in. karty parkingowej. (mr)

DLUZSZA WAZNOSC ORZECZEN w ,n, )

PLAN PODWYZKI
RENTY SOCJALNEJ

W styczniu br. przy aprobacie
prawie catego parlamentu
do dalszych prac zostat
skierowany obywatelski projekt
ustawy o zmianie ustawy
o rencie socjalnej. Projekt
zaktada zréwnanie renty socjalnej, ktéra obecnie wynosi
1588,44 zt brutto z minimalnym wynagrodzeniem (4242 zt
brutto w | potowie roku i 4300 zt w I potowie). Projekt, pod
ktorym podpisato sie okoto 200 tys. obywateli, zyskat poparcie
prawie wszystkich sit w sejmie, bo z wyjatkiem Konfederacji.
W srodowisku 0s6b z niepetnosprawnoscia i ich opiekunéw
zdania na ten temat temat sg bardziej podzielone. (mr)

W PFRON

1l EDYCJA PROGRAMU
SAMOCHODOWEGO

1 marca br. rozpocznie sie llI
tura naboru wnioskéw w progra-
mie ,,Samodzielnos¢ - Aktywnosé
- Mobilnos$¢!” Mobilnos¢ oséb
z niepetnosprawnoscia, ktora
potrwa do 31 marca 2024r.
do godz. 23.59. W ramach programu mozna uzyskac dofinan-
sowanie czesci kosztow zakupu dostosowanego samochodu
osobowego, w ktorym dokonano technicznych dostosowan
pod katem potrzeb kierowcy lub pasazera z niepetnospraw-
noscia, wymagajacych poruszania sie na wézku. Dofinanso-
wanie ma szanseg uzyskac osoba, ktéra nie moze poruszac sie
na zadnym dystansie i w zadnej sytuacji bez wozka, prze-
siadac z niego na fotel kierowcy i ma wazne orzeczenie
0 znacznym stopniu niepetnosprawnosci albo o niepetno-
sprawnosci ze wskazaniem koniecznosci statej lub dtugo-
trwatej opieki lub pomocy innej osoby w zwigzku ze znacznie
ograniczona mozliwoscia samodzielnej egzystencji. (mr)

llﬂ",h'l}"; SOCTALNA
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~AKTYWNY SAMORZAD” aktywny '-.

Z WIEKSZYM BUDZETEM samorzad G
PFRON kontynuuje program ,,Aktywny samorzad”.

Whioski o dofinansowania sg przyjmowane od 1 marca

2024 r. za posrednictwem Systemu Obstugi Klienta (SOW).

O co mozna sie ubiegac?

Program sktada sie zdwo6ch modutéw. Pierwszy dotyczy
likwidacji: bariery transportowej, barier w dostepie do uczest-
niczenia w spoteczenstwie informacyjnym, barier w porusza-
niu sie oraz udzieleniu pomocy w utrzymaniu aktywnosci
zawodowej przez zapewnienie opieki dla osoby zaleznej.

Drugi modut skupia sie na wsparciu oséb z niepetnospraw-
noscia, ktére chca uzyskac wyksztatcenie na poziomie
wyzszym. Od tego roku PFRON bedzie rozpatrywat takze
whnioski 0s6b z lekkim stopniem niepetnosprawnosci.

Tegoroczny budzet programu ,,Aktywny samorzad”
t0 256,5 mln zt, 0 15 mln zt wiecej niz w 2023 r. (mr)
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W SWIADCZENIACH

45

1 marca br. rozpocznie sie waloryzacja $wiadczen emery-
talno-rentowych. ZUS przeprowad?zi jg z urzedu, co oznacza,
ze nie trzeba sktadac zadnego wniosku. Swiadczenia wzrosng
012,12 proc. Po waloryzacji kwota najnizszej emerytury, renty
rodzinnej i renty z tytutu catkowitej niezdolnosci do pracy
wzrosnie z 1588,44 zt brutto do 1780,96 zt brutto. Renta z tytutu
czesciowej niezdolnosci do pracy od 1 marca 2024 r. wyniesie
1335,72 zt brutto. Do 1780,96 zt brutto podniesiona zostanie tez
renta socjalna. Do 2419,33 zt wzros$nie ponadto kwota graniczna
$wiadczenia uzupetniajacego (SU). Efektem waloryzacji bedzie
tez wzrost wysokosci Swiadczenia honorowego dla stulatkow,
ktdrzy ten wiek ukonicza po 29 lutym br. Od 1 marca Swiadczenie
to bedzie wynosic¢ 6246,13 zt. (inf. pras.)

Zgodnie z pomystem przed- h

stawionym przez Sebastiana
Gajewskiego, wiceministra
rodziny, pracy i polityki spotecznej, podczas spotkania
z mediami 29 stycznia br., waloryzacja rent i emerytur mogtaby
odbywac sie dwukrotnie, w sytuacji gdyby inflacja byta wyzsza
niz 5 proc. Pozwolitoby to zrekompensowac wzrost kosztow
zycia emerytow i rencistow.

»Nie chcemy robic takiego systemu, w ktérym tak jak
w Holandii s3 dwie waloryzacje co roku albo jak kiedy$
w Polsce - cztery. Mam nadzieje, ze nie bedzie tak wysokiej
inflacji, ze trzeba bedzie robi¢ kilka waloryzacji w ciggu roku.
W koncepciji, ktéra mamy w projekcie, myslimy o kompen-
sowaniu we wrzesniu inflacji z pierwszego pétrocza. Jezeli
inflacja bedzie nizsza niz 5 proc., zostajemy z tym mechani-
zmem, ktéry jest do tej pory” - méwit wiceminister. (mr)

W PRAWIE >

14 lutego br. odbyto sie spotkanie zespotu ds. opracowania
propozycji rozwigzan normatywnych w zakresie zastgpienia
instytucji ubezwtasnowolnienia modelem wspieranego
podejmowania decyzji, ktdre prowadzita wiceministra
sprawiedliwosci Zuzanna Rudzinska-Bluszcz. Podczas
spotkania przedstawiono m.in. harmonogram prac zespotu
i termin przygotowania projektu ustawy.

Jak czytamy w komunikacie resortu sprawiedliwosci,
»projektowane zmiany legislacyjne musza celnie okres$lac¢
potrzeby oséb z niepetnosprawnosciami oraz adekwatnie
dostosowac regulacje zawarte w prawie miedzynarodowym
do polskiego porzadku prawnego”. Ostateczny projekt ustawy,
ktéra ma zastapic¢ ubezwtasnowolnienie wspieranym podej-
mowaniem decyzji, ma by¢ przyjety na sz6stym posiedzeniu
zespotu, ktére odbedzie sie do 12 czerwca br. (mr)

1 stycznia 2024 r. weszty w zycie przepisy wprowadzajace
Swiadczenie wspierajace dla 0s6b z niepetnosprawnoscia,
ktore bedzie przyznawac i wyptacac ZUS. Pierwszym
krokiem, by otrzymac to Swiadczenie, jest uzyskanie decyzji
ustalajacej poziom potrzeby wsparcia. Wnioski o wydanie
takiej decyzji mozna sktada¢ do wojewodzkich i powiato-
wych zespotow od 1 stycznia 2024 r. Po otrzymaniu decyzji
osoba z niepetnosprawnoscia bedzie mogta ztozy¢ do ZUS
wniosek o wyptate Swiadczenia. Wniosek o Swiadczenie
wspierajgce do ZUS mozna ztozy¢ najwczesniej w miesiacu,
w ktorym decyzja stata sie ostateczna. Jezeli osoba
zainteresowana Swiadczeniem ztozy wniosek wczesniej,
ZUS pozostawi go bez rozpatrzenia, poniewaz prawo
i wysokos$¢ Swiadczenia wspierajgcego sa ustalane
na podstawie decyzji, w ktorej jest wskazany okres
oraz liczba przystugujacych punktéw potrzeby wsparcia.

Whniosek o wydanie decyzji mozna ztozy¢ w formie
elektronicznej za pomoca systemu PIU Emp@tia
lub w formie papierowej.

Kolejnym krokiem po uzyskaniu decyzji ustalajacej
poziom potrzeby wsparcia jest ztozenie wniosku o Swiad-
czenie wspierajace - do ZUS wytacznie w formie elektro-
nicznej za pomoca jednego z trzech kanatéw wnioskowania,
czyli przez:

platforme PUE ZUS;

portal informacyjno-ustugowy Emp@tia na stronie
empatia.mrpips.gov.pl;

bankowos¢ elektroniczna.

Osoby ubiegajace sie o Swiadczenie wspierajace beda
mogty w oddziatach ZUS uzyska¢ pomoc zaréwno
w zatozeniu profilu na PUE ZUS, jak i wypetnieniu i wystaniu
whniosku przez internet.

Na $wiadczenie wspierajace dla oséb z niepetnospraw-
nosciami zabezpieczono w przysztorocznym budzecie
3,9mld zt. (mr)

W SPORCIE

Za nami ogtoszenie wynikow XXIV Plebiscytu na Najlep-
szych Sportowcéw Warszawy. Zwyciezcdw wskazali miesz-
kancy stolicy i kapituta konkursowa. W kategorii Najlepszy
Sportowiec Niepetnosprawny Roku Ill miejsce zajat szermierz
na wozku Adrian Castro, a Il - lekkoatletka Magdalena
Dabrowska. Zwyciezyta ptywaczka Julia Chmielewska,
ktdra w 2023 r. podczas Mistrzostw Swiata Gtuchych
w Buenos Aires zdobyta indywidualnie | miejsce stylem
klasycznym. (inf. pras.)




FAKTY | OPINIE m z kraju

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

(2]

W NGO

ZMARL KS. TADEUSZ
ISAKOWICZ-ZALESKI
W wieku 67 lat zmart
ks. Tadeusz Isakowicz-Zaleski,
jeden ze wspéttwércow wspolnot
Wiara i Swiatto, zwanych popu-
larnie ,wspo6lnotami Muminkow”,
wieloletni prezes Fundacji im.
Brata Alberta.
Fundacja prowadzi 32 osrodki w catej Polsce,
a takze Spoétdzielnie Socjalng Albert, w ktérej zatrudniane
sg osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna. Ksigdz byt
bez watpienia praktykiem wsparcia 0séb z niepetnospraw-
noscia intelektualna, stworzyt sie¢ ustug, ktére docieraty
takze do 0s6b mieszkajacych poza duzymi miastami. (mr)

W INTEGRACJI

LIDER DOSTEPNOSCI
Trwa przyjmowanie zgtoszen do kolejnej edycji konkursu
sLider Dostepnosci”. Jest to inicjatywa majaca na celu
nagradzanie rozwigzan urbanistycznych i architektonicz-
nych, ktdére przyczyniaja sie do tworzenia bardziej dostep-
nych przestrzeni dla wszystkich grup uzytkownikéw, w tym
0s06b z réznymi rodzajami niepetnosprawnosci.
Konkurs promuje idee projektowania uniwersalnego,
przyczyniajac sie do budowania inkluzywnego spoteczeni-
stwa, w ktérym kazdy moze swobodnie korzystac z oferowa-
nych rozwiazan, niezaleznie od indywidualnych potrzeb.
Kapituta Konkursu ztozona z urbanistéw i specjalistow
z zakresu dostepnosci architektonicznej i projektowania
uniwersalnego, a takze ekspertow zgtoszonych przez
Kancelarie Prezydenta RP, przyzna nagrody w o$miu
kategoriach:
® Przestrzen publiczna @ Maty obiekt uzytecznosci
publicznej ® Duzy obiekt uzytecznosci publicznej @ Obiekt
biurowy/handlowy ® Obiekt mieszkalny/hotelowy
©® Obiekt zabytkowy @ Architekt/Urbanista ® GRAND PRIX
Termin nadsytania zgtoszen uptywa 18 marca 2024 r.
(inf. pras.)

Wiecej informacjina "¢ pelnojsprawni.pl

SKANSKA Z CERTYFIKATEM
»OBIEKT BEZ BARIER”
Coraz wiecej osiedli mieszkanio-
wych firmy Skanska Residential
Development Poland spetnia restryk-
cyjne wymogi certyfikatu ,,Obiekt
bez barier”, przyznawanego przez
Fundacje Integracja. Pod koniec
stycznia br. portfolio projektéw, ktére
pomyslnie przeszty proces certyfikacji, poszerzyto sie
o Holm House 4 oraz Nu! Warszawa Wola 1. (mr)

VARSO TOWER Z CERTYFIKATEM
»OBIEKT BEZ BARIER”
Mierzacy 310 m Varso Tower
to cze$¢ kompleksu nowoczesnych
biurowcéw Varso i zarazem najwyzszy
budynek w Unii Europejskiej. Teraz
jest tez najwyzszym budynkiem
z certyfikatem ,,Obiekt bez barier”,
ktéry przyznawany jest budynkom
dostosowanym do potrzeb os6b
z niepetnosprawnosciami.
Varso Tower jest biurowcem o najwyzszym standardzie,
ktéry wspiera wellbeing (dobrostan, komfort psychiczny
i fizyczny) pracownikéw i spetnia normy w zakresie zdrowe-
go budownictwa, co potwierdza uzyskany certyfikat WELL
(poziom Gold). Zaprojektowany przez Foster + Partners
budynek zdobyt najwyzsza ocene w systemie BREEAM
(poziom Outstanding), co $wiadczy o tym, ze powstat
z troska o Srodowisko i niskie zapotrzebowanie na energie.
Teraz do kolekcji trofedéw doszedt certyfikat ,,Obiekt
bez barier” potwierdzajacy inkluzyjnosc¢ Verso Tower. (mr)

-

LIDERZY ZMIAN | AMBASADOROWIE 30-LECIA
W tym roku mija 30 lat od wydania 1. numeru magazynu
sIintegracja”. To okazja nie tylko do podsumowan dotychcza-

sowych osiagniecia Integracji i zmian, ktore zaszty w zyciu
0s6b z niepetnosprawnoscia w naszym kraju przez trzy
dekady, ale tez by porozmawiac o przysztosci. Poza licznymi
dziataniami wokot 30-lecia redakceje ,,Integracji” portalu
Niepelnosprawni.pl wraz ze Stowarzyszeniem InNeed
i Fundacja Thera przygotowuja rozmowy z Liderami Zmian,
innowatorami, ktérzy nie tylko mysla o zyciu oséb z niepet-
nosprawnoscig w naszym kraju, ale i efektywnie dziataja
na rzecz ich przysztosci. Liste otwiera nowy Petnomocnik
Rzadu ds. Oséb Niepetnosprawnych tukasz Krason.

Juz dzi§ zapraszamy na inauguracje wydarzenia
10 maja br. do Lublina (zapisy: http://liderzyzmian.com/
rejestracja; liczba miejsc ograniczona). Wiecej na s. 15

W roku jubileuszowym zostang m.in. przyznane tytuty
Ambasadoréw 30-lecia Integracji - osobom, ktére
na przestrzeni lat wspieraty idee i dziatania najwazniejsze
dla zatozonej przez Piotra Pawtowskiego organizacji,
a takze wchodzity we wspétprace z Integracja na réznych
polach i w ré6znych formach. (mr)

A
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NASZE SPRAWY m listy Czytelnikéw

Kochani Czytelnicy, witajcie w jubileuszowym
30. roku ,,Integracji”, ktorego szczyt nastapi
w pazdzierniku. Ten miesiac jest dla nas
szczegolny, niemal mistyczny, ukazat sie
w nim bowiem pierwszy, niepozorny wtedy nu-
mer ,,Integracji” (1994 r.), a po 24 latach, gdy
wydaliSmy 150. numer magazynu, zmart jego
tworca i redaktor naczelny Piotr Pawtowski
(8 pazdziernika 2018 r.). Wtedy tez integra-
cyjne stery przejeta Ewa Pawtowska, matzonka
Piotra. Tegoroczny pazdziernik wprowadzi nas
zatem - mamy nadzieje - w czwarte dziesiecio-
lecie istnienia.

Najcelniejsze podsumowanie 30 lat spotecz-
nej stuzby, ktora zamierzamy dalej sprawo-
wac, znajdujemy w stowach Williama Paula
Younga, kanadyjskiego pisarza, autora
m.in. powiesci Chata: ,,Nie sama praca,
ale jej cel sprawia, ze to jest cos wyjatkowego”’.
«Integracje» i spotecznosc, ktorg stworzyta
razem z Czytelnikami, mozemy nazywac do-
brem wspolnym, ktore uwrazliwia na niepet-
nosprawnosc i otwiera nas na mitos¢, dzieki
czemu Swiat staje sie coraz bardziej przyjazny
i bezpieczny dla wszystkich. Cieszmy sie
zintegracyjnych dokonan wyrostych
z osobistej niezgody na cierpienie, zagubie-
nie i bezradnos¢ wobec niepetnosprawnosci
tworcy Integracji oraz autora licznych jej kam-
panii, ktore zmienity postrzeganie naszego
srodowiska. Pamietamy stowa: ,,Stworzytem
»integracje”, poniewaz bolato mnie to, w jaki
sposob sam przezywatem niepetnosprawnos¢
i jak inni sobie z nig nie radzili. Po wypadku
dtugo nie mogtem wroci¢ do normalnego zy-
cia...”. Oznacza to, ze pomagajac sobie, poma-
gamy innym. Badzmy zatem dumni i radujmy
sie 30-letnim integracyjnym doswiadczeniem.

MOST MIEDZY NAMI

Jakze czesto w zyciu spotecznym panuje stara rzymska
zasada: ,,Dziel i rzadZ”. Na szczescie nie ma ona wstepu
do Literackiego Klubu Wiersza i Prozy. Zakaz wejscia ma tez
nietolerancja, a wszyscy inni sa mile widziani. Przybywaja
wiec osoby mtode i seniorzy z réznym bagazem zyciowych
doswiadczen, zmaganiami z losem, chorobg i niepetno-
sprawnoscia - nie tylko mieszkancy Inowroctawia, gdzie ma
siedzibe Biblioteka Miejska im. Jana Kasprowicza. Przyjez-
dzaja goscie z okolicznych miasteczek i wsi. W Filii nr 12

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

00-162 Warszawa

e-mail: janka.graban@integracja.org

znajduja przystan do porzadkowania mysli, odwage

do przelania ich na papier (lub smartfon), towarzystwo

do wypraw w fascynujacy $wiat literatury. Kompetentng

i empatyczna przewodniczka w krainie stéw jest emeryto-
wana nauczycielka i zaangazowana wolontariuszka Krysty-
na Switalska - ,pani Krysia”, jak mowia o niej klubowicze.
Z cieptym usmiechem i btyskiem w oku stucha czytanych
na gtos préb literackich i wybranych dziet polskiej klasyki.
Cieptym altem dzieli sie spostrzezeniami, prowadzi rozmo-
wy, zacheca do wyrazenia wtasnego zdania o wystuchanym
utworze. Uczy wyrazania emocji i zamykania ich w komuni-
katywnej formie. Klubowicze nabywajg umiejetnosci
redagowania tekstéw i ich interpretaciji.

Comiesieczne spotkania w kameralnym gronie przety-
kane sa kilka razy w roku wystepami przed publicznoscia.
Cykliczne imprezy organizowane przez kierowniczke
Filii nr 12 Irene Hanowska, takie jak: ,,Biblioteczna Majéwka”
i ,Mostek Literacko-Muzyczny”, to doskonate okazje
do przetamywania tremy i psychicznych blokad. Ptynie
tez wtedy muzyka, bowiem talent wokalny nierzadko idzie
w parze z literackim. Gromkie brawa i $piew z publicznoscia
z nawiazka wynagradzaja trudy przygotowan.

W imieniu Czytelnikdw dziekujemy za mozliwos¢,
jaka Redakcja daje nam poprzez udostepnianie bardzo
ciekawego magazynu, za informacje i fachowe porady!

Literatura i muzyka to mosty, na ktérych mozna lepiej
poznadidrugiego cztowieka, i siebie samego.

Bartosz Wisniewski
[ OD REDAKCJI: Dziekujemy za Swiadectwo pieknej
integracji i lokalnego patriotyzmu, za to, ze mtodzi i starsi
maja miejsce wymiany talentéw, doswiadczen, pogladéw
i pielegnowania wspélnoty, jaka wspélnie buduja. Do listu
dotaczono wiersz Radostawa Owczarzaka pt. Liczba Pi,
ktory w Mickiewiczowskim duchu jest metafora wiecznosci.
Z radoscia przekazujemy go Czytelnikom:
0, Ludolfino, ty jestes jak zdrowie,
ile Cie trzeba cenic, ten tylko sie dowie,
kto cie musiat obliczyc.
Tys podobno jestes jak trzy przecinek czternascie,
cho¢ nikt tego nie wie doktadnie.
Hu to ludzi prébowato Cie przyblizy¢,
chocby nowym utamkiem dwadziescia dwa do siedmiu,
lub trzysta piecdziesigt piec¢ do sto trzynascie.
Ale to i tak nic w poréwnaniu z Twojg nieskoriczonoscig.
Ciggniesz sie dtuzej niz niejeden tasiemiec,
nigdy sie nie koriczysz i nie skonczysz.
Chocébysmy sie nie wiem jak starali,
przenigdy nie poznamy Twojej tajemnicy,
ktérg masz w sobie.
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Fot. Materiaty promocyjne wydawcy

Dla wyjasnienia: inna nazwa liczby Pi (1) to wtasnie
ludolfina, co zawdziecza Ludolfowi van Ceulenowi.
Obliczyt on, ile wynosi liczba Pi z 20 miejscami po prze-
cinku, a p6zniej rozszerzyt swoje obliczenia do 35 miejsc
po przecinku. Wyryto te liczbe na jego nagrobku.

Zwiazek z drugg osoba to wedtug mnie podstawa
istnienia. Wyszedtem z domu, w ktérym na pierwszym
planie zawsze byty mito$¢, szacunek i relacje rodzinne.

W wieku 12 lat ulegtem powaznemu wypadkowi drogo-
wemu, w wyniku ktérego miatem obustronne krwiaki
podtwardoéwkowe, sttuczenie mdzgu i pnia mozgu;

pét roku bytem nieprzytomny... Konsekwencja tego sg
ogromne zaniki pamieci. Ale da sie z tym zy¢, stosujac
odpowiednia taktyke. Staram sie wszystko skrupulatnie
zapisywac i w miare mozliwosci wracac¢ do mysli, listy
zadan i zapisanych kalendarzy.

Udato mi sie stworzy¢ zwiazek z osoba niepetnosprawna
w stopniu umiarkowanym. Uzupetniamy sie. Dla mnie
kazdy dzien jest zacheta do samodzielnosci i pokonywania
progdw. Dzieki temu, ze mamy 8-letniego synka, kazdy
dzien jest wielka radoscia. Posiadanie dziecka byto
najlepszym pomystem w naszym zyciu.

Odskocznia od codziennych trosk jest warsztat terapii
zajeciowej, w ktorym bytem juz na kazdym stanowisku.
Mam dusze artysty: maluje i pisze wiersze, ale najwieksza
pasja stata sie rzezba w drewnie. Spod mojego dtuta wyszto
juz 41 rzezb, ale gdyby tak policzyé w szachach kazda figure
z osobna, to bytoby ich 57. Tak mnie ta sztuka pochtoneta,
ze kupuje i czytam o niej ksiazki - ostatnio o rzezbach
w Zamku Krélewskim w Warszawie. Bede prébowat kt6ras
z nich skopiowacd...

Wazne by nie da¢ sie uptywowi czasu. Trzeba zy¢!

Jerzy S.

OD REDAKCJI: Gratulujemy! Trzymamy kciuki za Pana,
rodzine i Panskie pasje. Zapraszamy na tamy ,,Integracji”
- do rubryki o twoércach (s. 56-57). Prosze pisac na adres
janka.graban@integracja.org.

,,Wiele radosci mimo niepetnosprawnosci” - takie hasto
nadalismy walentynkowemu balowi, kt6ry dla 160 os6b
odbyt sie 9 lutego br. w naszym polkowickim powiecie.

To niezwykte wydarzenie zostato zrealizowane z inicjatywy
Spotecznej Rady ds. Oséb z Niepetnosprawnosciami

- dzieki wspotpracy wielu organizacji i instytucji z regionu
mozna byto sprosta¢ marzeniom i pragnieniom wielu oséb
zagrozonych wykluczeniem.

Swiety Walenty to patron oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualna i chorujacych na epilepsje, wiec mielismy
doskonaty powéd, by swietowac. Integracja przez taniec
to jedna w niewielu okazji, aby cztowiek zaangazowat ciato,
dusze i umyst, a jak wiadomo, osoby z niepetnosprawno-
$ciami bawig sie autentycznie i ekspresyjnie. Bez wzgledu

0d dziecinstwa bardzo lubie sie modli¢. Odkrywajac
wielka moc modlitwy, dosztam do wniosku, ze nic bardziej
mi nie pomaga niz zawierzanie wszystkiego Bogu. Szcze-
golne taski otrzymatam nie raz po modlitwach do Swietych.
Jedna z nich odméwitam podczas pielgrzymki na kanoniza-
cje Jana Pawta Il. Swiety Antoni wiele razy pomégt mi
odnalezé rzeczy, ktére zgubitam lub gdzies$ sie zawieru-
szyty. Cho¢ czasem nam sie wydaje, ze modlitwy nie zostaja
wystuchane, to nieprawda. Nie zawsze dzieje sie to
dostownie, wedtug naszej woli, lecz tak, jak chce Bog.
Odmawiam tez modlitwe ofiarowania dnia - przez Serce
Jezusa - wszystkich trudnosci, cierpien i radosci. Gorgco
do niej zachecam. Modle sie stowami:
Boskie Serce Jezusa, / ofiaruje Ci przez Niepokalane Serce
Maryi / wszystkie modlitwy, sprawy, prace /i krzyze dnia
dzisiejszego jako / wynagrodzenie za grzechy moje. /
tgcze je z tymi wszystkimi intencjami, / w jakich Ty za nas
ofiarowates sie / na krzyZzu i nieustannie ofiarujesz sie
na ottarzu. Ofiaruje Ci je za / Koscidt Swiety, za Ojca Swietego /
i na intencje na dzien dzisiejszy / wyznaczone, za potrzeby
naszej / parafii, rodziny, za przetozonych / i krewnych
tak Zzywych, jak i zmartych. / Pragne tez zyskac wszystkie
odpusty, / jakich dostgpi¢ moge, i ofiaruje / je za dusze
w czyséeu. /Amen.
Nic bardziej nie pomaga w zaakceptowaniu choroby
niz ofiarowanie swojego cierpienia. Gdy ma sie cel, to zycie
w chorobie nabiera szczegblnej wartosci. A gdy zyje sie
mysla o Niebie, to o wiele tatwiej znosi sie cierpienie.
Aleksandra, stata Czytelniczka
OD REDAKCJI: Widzimy w Pani liscie efekt rezonowania
numeru ,Integracji” o duchowosci (5/2023). Data nam Pani
osobiste Swiadectwo religijnosci, co tylko potwierdza nasze
przekonanie, ze ten aspekt ludzkiego istnienia jest funda-
mentalny. Odnosi sie bowiem do wszystkiego, co wazne
w relacjach zsamym soba i ludzmi. Ksztattuje stosunek
do pracy, natury, sztuki i rodziny. Pomaga w dokonywaniu
wybordw moralnych i etycznych. | zawsze przenika
wszystko, co materialne, ziemskie i cielesne.

na ograniczenia kazdy z go$ci mogt sie odprezyé przy dobrej

muzyce, integracyjnych zabawach, kosztujac specjaty

kulinarne, ktére zapewnito Gospodarstwo Agroturystyczne

»~Wrzosowy Tartak” w Chocianowie.

Cho¢ bal walentynkowy jest juz tylko wspomnieniem,

to integracja i wspétpraca Srodowisk dziatajacych w regionie

na rzecz oséb z niepetnosprawnoséciami z pewnoscia

zaowocuje u nas kolejnymi dziataniami. "

Stanistaw Rapczuk, Stowarzyszenie

Charytatywne ,,Zy¢ Godnie” w Polkowicach

OD REDAKCJI: Informacje o integracyjnym
balu nagradzamy Wielkq ksiegq zwierzakéw
Martyny Wojciechowskiej (Wyd. Stowne). ll
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CHCE UPROSCIC
SYSTEM

Reforma orzecznictwa, systemowe ustugi asystenckie i zatrudnienie wspomagane
- to priorytety nowego Petnomocnika Rzadu ds. Osob Niepetnosprawnych
kukasza Krasonia. Jaka jest jego wizja i co chce osiggnac na swoim stanowisku?

Mateusz Rézanski — dziennikarz ,Integraciji”

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

Mateusz Rézanski: Panie Ministrze, jakim petnomoc-
nikiem chce Pan by¢? Jaka ma Pan wizje tego urzedu?
tukasz Krason, Petnomocnik Rzadu ds. Oséb
Niepetnosprawnych: Chce by¢ petnomocnikiem otwar-
tym, ktory nie boi sie podejmowac trudnych tematow,
ktory jest Swiadom tego, w ktérym miejscu jestesmy.
Jeste$my tak naprawde w przede-
dniu ogromnych zmian, ktére po
prostu musza sie wydarzy¢. Tak jak
moéwitem wczesniej, zanim jeszcze
zostatem petnomocnikiem, wiele
rzeczy nie moze juz czekaé. Mam
tu na mysli reforme orzecznictwa,
wdrozenie dyrektyw europejskich
i Strategii na rzecz Oséb z Niepetno-
sprawnosciami 2021-2030. Chce by¢
petnomocnikiem, ktéry bedzie
realnie wdrazat Konwencje ONZ
w naszym kraju. Wprowadzajac wraz
z catym rzagdem te wszystkie zmiany,
zamierzam dostrzegad réznorodnosc¢ osob i grup, ktére sa
pod wspdlnym parasolem 0s6b z niepetnosprawnosciami.
Przede wszystkim jednak chce by¢ petnomocnikiem,
ktory zmieni te rzeczywisto$é realnie, a nie tylko
na papierze czy w prezentacji w PowerPoincie.
Tylko to nie jest proste. Mamy taki problem,
ktory zawsze dotykat petnomocnikéw z racji ich usado-
wienia w strukturze rzadowej, z czym wiazg sie pewne
ograniczenia. Jak chce Pan sobie z tym poradzié¢
w sytuacji, gdy wyzwania, o ktérych Pan méwi, dotycza
catego rzadu i wszystkich niemal instytucji panstwa?
Wydaje mi sie, ze kazdy minister jest w taki czy inny
sposéb potgczony z innymi ministerstwami. To nie jest

srodowiska

orzekania.

Mam ten komfort,
ze bardzo wazne
rzeczy dla naszego

$3 wpisane w umowe
koalicyjna, (...)
zapisaliSmy ustawe

o asystencji osobistej
oraz nowy system , ’

tak, ze kiedy kto$ np. w ministerstwie infrastruktury

ma Swietny pomyst i chce co$ zrobi¢, to po prostu ogtasza
to i robi. No nie. Nawet z najlepszym pomystem trzeba
przej$¢ odpowiednig $ciezke. Zgadzam sie z tym, ze obszar,
ktory dotyka oséb z niepetnosprawnosciami, tak naprawde
dotyczy wiekszosci ministerstw. | to tez jest zadanie petno-
mocnika, aby te $ciezki po prostu wydeptaé, czy w moim
przypadku - wyjezdzié. Pracuje na tym stanowisku troche
ponad miesiac i bardzo pozytywnie zaskoczyto mnie to,
jak wielkie mozliwosci ma taki petnomocnik. To nie jest
tak, ze jestem w zamknietym gabinecie i o wszystko trzeba
walczyé, wszystko trzeba wyszarpaé,

bo nie ma pieniedzy czy zasobéw ludzkich
i nikt cie nie stucha. Nie wiem, jak byto

w przesztosci, ale widze, ze w Minister-
stwie Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej,
pod kierownictwem Pani ministry
Agnieszki Dziemianowicz-Bak panuja
bardzo partnerskie relacje, jest atmosfera
wspétpracy. Ta dobra energia tutaj jest.
Obejmujac ten urzad, dostatem petne
wsparcie i zapewnienie, ze rzeczy, ktorymi
sie zajmuje, sa wazne, a Srodowisko oséb
z niepetnosprawnosciami i jego problemy
beda w centrum uwagi catego resortu.

| dlatego gdy méwimy o odblokowaniu Srodkéw z KPO,

to moéwimy tez o szerszym strumieniu pieniedzy dla os6b

z niepetnosprawnosciami. To ustugi kierowane do tej grupy
sg jednymi z najwazniejszych tematéw. Méwimy o podwyz-
kach w réznych obszarach. Styszatem, ze kazdy petnomoc-
nik na poczatku swojej kadencji wiele obiecuje i przedsta-
wia szeroka wizje swojej polityki. Ja mam ten komfort,

ze bardzo wazne rzeczy dla naszego Srodowiska sa wpisane
w umowe koalicyjna. To nie jest tak, ze petnomocnik sobie
poszedt do telewizji, udzielit wywiadu, a potem kto$
powiedziat, ze co$ bedzie zrobione. Nie, my w umowie
koalicyjnej zapisali$my ustawe o asystencji osobistej oraz
nowy system orzekania. To sg dwie bardzo wazne sprawy,
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ktore sg fundamentem wszystkiego. | z tej perspektywy
moja funkcja jest bardzo odpowiedzialna, ale tez

dla mnie osobiscie szalenie nobilitujaca, bo ja naprawde
bede mdgt uczestniczyé w czyms, co realnie zmieni na
lepsze zycie bardzo wielu oséb. Bardzo sie z tego ciesze.

To moze na poczatek oméwimy temat orzecznictwa.
To, ze system orzeczniczy musi by¢ zmieniony, bo jest
niewydolny i sprzyja bataganowi prawnemu, to jest
oczywista oczywistos¢. Tylko jak on ma sie zmieni¢,

w jakim kierunku i jak te zmiany
maja przebiegac? Jakie orzecz-
nictwo powinnismy mie¢

za cztery lata?

Chciatbym, aby orzecznictwo byto
oparte na indywidualnym okresleniu
potrzeb i mozliwosci danej osoby
z niepetnosprawnoscia. Unia Europej-
ska naktada na nas zreszta wrecz
obowiazek wprowadzenia takich
zmian, bo system orzeczniczy w Polsce
jest bardzo staroswiecki, jakby napisa-
ny w innych czasach.

...bo przeciez powstat w latach 90. XX w.

Wtasnie. To nie jest co$, co moze dobrze funkcjonowac
w trzeciej dekadzie XXI w. Na takg zmiane mamy $rodki
z Unii Europejskiej - ponad pét miliarda ztotych
na wprowadzenie nowego systemu orzeczniczego.

To jest pewien dodatek, ktorego nie miaty poprzednie
rzady. Chciatbym, aby nowy system orzeczniczy byt
oparty na skalach ICF. Tak, zeby mozna byto okresli¢,
jakie sa mozliwosci i ograniczenia. Dzieki temu bedziemy
mogli w tym zintegrowanym systemie dostrzegac
cztowieka jako catosc, a nie tylko wycinkowo. | dostarczaé
mu takiego wsparcia, jakiego potrzebuje, by mégt sie
rozwija¢ na miare swoich mozliwosci.

Aby nie byto takich sytuacji, ze lekarz orzecznik
stwierdza, iz skoro dziecko potrafi zawigzaé buty,
to nie potrzebuje specjalnego wsparcia, pomimo
na przyktad choroby rzadkie;j.

W trakcie wdrazania nowego systemu bedziemy
podejmowac decyzje, czy nowy system orzeczniczy
ma bazowaé na wojewddzkich i powiatowych zespotach
ds. orzekania o niepetnosprawnosci, jak jest dzis.
Zwtaszcza te drugie sa miejscami, gdzie dochodzi
do nieporozumien i sytuacji takich, jak ta opisana
przez ciebie. Musimy wypracowad rozwigzania,
ktére zmniejszg nawat biurokracji i sprawia, by system
stat sie bardziej wydolny i transparentny. Przypomne
tylko, ze dzi$ mamy de facto kilka systeméw orzeczni-
czych: komisje powiatowe, ale tez w ZUS i KRUS. Swoje
orzecznictwo maja Ministerstwo Obrony i Ministerstwo
Spraw Wewnetrznych i Administracji.

No i resort oswiaty.

Ten system pozostawitbym jako osobny. Zresztg on sie
w tej chwili najlepiej sprawdza. Podsumowujac: musimy
dokonad gruntownej zmiany, ale cate szczeScie mamy

Bedac podzieleni,

nie bedziemy mogli

ani urzeczywistnic
pragnien, ani zaspokoic
potrzeb. Dlatego duzy
nacisk ktade na komu-
nikacje. Bo wszyscy,
zgodnie z moim hastem,
jesteSmy rownowazni.

na to pieniagdze, wiec bedziemy mogli realnie poprawic
sytuacje ludzi. Bez reformy orzecznictwa trudno wyobrazié
sobie stworzenie efektywnych ustug asystenckich.

Bo trudno bedzie wyznaczyé, kto i jakiej pomocy naprawde
potrzebuje, i to moze zablokowac stworzenie realnego
systemu wsparcia. Dlatego musimy oprze¢ sie na dos$wiad-
czeniach panstw zachodnich i przeprowadzié potrzebne
reformy. ICF pomoze kierowac to wsparcie tam, gdzie jest
najbardziej potrzebne, i w optymalnej formie.

Wyzwaniem jest starzenie sie
spoteczenistwa. Juz w tej chwili,

o ile mnie pamie¢ nie myli,
wiekszos$¢ osob ze stopniem
Znacznym, to s ludzie w wieku
senioralnym. Sprawia to, Zze pewne
ustugi skierowane do os6b

z niepetnosprawnosciami trafiaja
czesto nie do tych oséb, ktére
potrzebuja wsparcia w aktywnym
Zyciu, ale do seniorow,

ktérzy sa, brzydko méwiac,
tatwiejszymi klientami.

To jest wyzwanie dla catego rzadu, aby tak pouktadac
system, by pomoc trafiata do tych, ktérzy najbardziej jej
potrzebuja, a nie tych, ktérym tatwiej jej udzielac.

To nie powinno by¢ tak, ze srodki trafiaja do jednej grupy
zamiast do drugiej i tworzy sie konkurencja pomiedzy
osobami, ktorych niepetnosprawnos¢ jest skutkiem
przebytych choréb czy wypadkéw lub jest wrodzona,

a seniorami, ktorzy tez potrzebuja odpowiedniego wspar-
cia. Ten problem bedzie narastaé, bo sie starzejemy

jako spoteczenstwo, wiec zawczasu trzeba tak projektowaé
system, by nie tworzy¢ sytuacji, gdy dwie grupy ze soba
konkuruja o wsparcie, ktérego potrzebuja.

Jesli méwimy o orzekaniu, to musze poruszy¢
temat Swiadczenia wspierajacego. Mam wrazenie,
ze w zatozeniach miato by¢ taka stopa w drzwi,
ktora rozpocznie wielka, systemowga zmiane,

a w miedzyczasie stato sie przyczyna strachu,
frustracji, konfliktow i nieporozumien.

Swiadczenie wspierajace i skala oceny potrzeby wsparcia
i jej poziomu to jest co$, czego w Polsce do tej pory
nie byto. To jest element bazujacy na skali oceny funkcjo-
nalnej, ktéry zostat wszczepiony do naszego systemu.
Podtrzymuje swoje zdanie z czaséw, zanim zostatem
petnomocnikiem rzadu, ze tryb, w jakim sie to wszystko
odbywato, ten pospiech i polityczny dym, ktéry sie unosit
nad ta sprawa, byt, delikatnie méwiac, niepotrzebny.
Procedowanie ustawy w takim trybie po prostu musiato sie
tak skonczy¢. To byto oczywiste, ze zostana popetnione
btedy, ze ludzie nie beda mogli zrozumiec catej procedury,
od ktérej ma zalezec przyznawanie nowego $wiadczenia.
Oczywiscie z tatwoscig mogtbym teraz wszystko zwali¢
na poprzedni rzad i jak mantre powtarzac, ze to ich wina,
ale nic z tego nie wyniknie - ustawa o $wiadczeniu wspiera-
jacym juz jest w naszym systemie, dlatego musimy



z nalezytg starannoscia podejs¢ do jej naprawy.
Ten proces juz sie zaczat, juz pierwsze osoby staja przed
komisjami oceniajacymi skale potrzeby wsparcia. Kiedy
bedziemy dysponowac danymi na temat tego, jak on
dziata, jakie sg problemy, bedziemy mogli przystapic
do zmiany. Oczywiscie zdaje sobie sprawe z obaw
dotyczacych tej ustawy i krazacych w internecie opinii
na ten temat. Tylko by moc jg dobrze zmienié, musimy
mie¢ podstawy analityczne.

Na szczescie pewne rzeczy udato sie wprowadzi¢
juz w rozporzadzeniu, np. o skali potrzeby wsparcia,
ktore opublikowano tuz przed wejsciem ustawy w zycie
w koncu ubiegtego roku. Wiele z poprawek jest efektem
wskazan strony spotecznej. Wiem jednak, ze wraz
z pojawieniem sie danych ,,z terenu” bedziemy mogli
zasigs$¢ do nowelizowania ustawy.

I na podstawie tych danych zamierzacie zmieni¢
ustawe?

Oczywiscie, cho¢ pewne poprawki mozemy wprowadzi¢
i bez tego. Takim przyktadem jest kwestia sktadek emery-
talnych oséb, ktére przestang pobierac $wiadczenie
pielegnacyjne, a zostanie im kilka lat do emerytury. Takich
spraw mniejszych i wiekszych jest naprawde sporo.

Skoro jeste$my przy $wiadczeniach i ustawach,
to porozmawiajmy o ustawie o zréownaniu renty socjalnej
z ptaca minimalna. Przyznam, ze dawno nie widziatem
takich podziatéow w szeroko rozumianym srodowisku.

Projekt obywatelski dotyczacy zréwnania renty
socjalnej z ptacg minimalng podpisato 200 tys. oséb.
W ogole projekt obywatelski to jest moim zdaniem cos,
co trzeba wreszcie zaczaé doceniac,

Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej,
ale tez caty rzad dostrzega bardzo trudna sytuacje duzej
grupy 0s6b z niepetnosprawnoscia, ktéra nie majac
dostepu do odpowiednich ustug, pobiera bardzo niskie
$wiadczenia. | tym ludziom po prostu trzeba pomoc.
Musimy jednak uwzglednic fakt, ze nasz kraj ma wciaz
mniejsze mozliwosci niz najbogatsze kraje zachodniej
Europy. Dlatego tymi zasobami, ktorymi dysponujemy,
trzeba odpowiednio zarzadzac.

Padto stowo ,,ustugi”. Odwieczny konflikt w polityce
spotecznej ogniskuje sie wokoét pytania: ustugi
czy $wiadczenia pieniezne?

Ja mam bardzo prostg odpowiedz. Duzy nacisk nalezy
potozyé na ustugi, i to rozne ustugi. Swiadczenia pieniez-
ne oczywiscie powinny istnie¢, ale duzo wiecej zyskamy
w wymiarze spotecznym, jesli postawimy na ustugi.

Na przyktad zapewnimy osobom z niepetnospraw-
nosdciami asystentow - tak, aby mogty wykorzystywaé
swoj potencjat. Oczywiscie nie mozna zapominac

0 osobach, ktérych niepetnosprawnos¢ moze uniemozli-
wic¢ samodzielne zycie lub prace, o osobach z gteboka
niepetnosprawnoscig intelektualna, z niepetnosprawno-
$ciami sprzezonymi.

Nigdy nie ma prostych recept, ze podwyzszajac jedno
$wiadczenie albo tworzac jedna ustuge, rozwigzemy
wszystkie problemy w kazdym zakatku Polski i wszyscy
beda zadowoleni. To niemozliwe. Inna jest rzeczywistos¢
osoby mieszkajacej w Warszawie, a inna osoby w matej
wsi, gdzie w ogdle do przychodni trzeba i$¢ kawat drogi.
Inna jest kogo$, kto porusza sie

na wozku, a inna osoby z zespotem

i Ifaida taka ustawa powi.nn'a by¢ Projekt obywatelski Downa czy'autyzmem. Znéw wracamy
kierowana do pracy w sejmie, dotvczacy zréwnania do orzecznictwa. Ono musi dostrzegac
a nie do zamrazarki. Ten projekt trafit ycza y . niejednorodnos¢ potrzeb i to, ze wspar-
do komisji i tam sie nim beda renty soq.a l'nej cie musi by¢ zindywidualizowane.
zajmowac. Trzeba to wszystko z ptacg minimalna 0 ustugi asystenckie i to, co bedzie
policzy¢ i podsumowag, ile to realnie podpisato 200 tys. z nimi i kiedy w koncu stang sie

bedzie kosztowato. Trzeba tez wzigé
pod uwage gtosy wielu stron, w tym
0s6b ostrzegajacych, ze te zapisy
moga by¢ niekonstytucyjne
i ze znowu podzielag Srodowisko,
i bedziemy mieli powtérke z wyroku
Trybunatu Konstytucyjnego
22014 r. Musimy tez pamietac, ze w momencie, kiedy byty
zbierane podpisy pod tym projektem, nie byto jeszcze
$wiadczenia wspierajacego. A to diametralnie zmienia
postaé rzeczy, biorac pod uwage fakt, ze wysoko$é
$wiadczenia wspierajacego jest powigzana
z wysokoscia renty socjalnej. Dlatego potrzebujemy
solidnej pracy nad tym projektem, by przynidst korzys¢
osobom, ktdre potrzebuja wsparcia, a nie byt przyczyna
kolejnych podziatow.

Inna sprawa, ze w obecnej sytuacji prawnej i poli-
tycznej projekt ustawy moze by¢ uznany przez Trybu-
nat Konstytucyjny za niezgodny z konstytucja.

osob. W ogole projekt
obywatelski to jest
moim zdaniem cos,
co trzeba wreszcie
zaczac doceniac...

rozwigzaniem systemowym, Czytel-
nicy pytaja nas od dawna.

Ustawa o asystencji osobistej zostata
wpisana w naszg umowe koalicyjna.
To jest cos$, co dla mnie osobiscie,
ale tez dla catego $rodowiska jest
bardzo wazne. | tak naprawde to jest
fundament naszego przysztego systemu, ktory zamierza-
my zbudowac. To sie taczy i z nowym orzecznictwem,
i ze Swiadczeniami pienieznymi, i zinnymi ustugami,
bo asystencja nie moze istnie¢ w prézni i efektywna
bedzie dopiero wtedy, gdy bedzie kluczowa czescia
systemu wsparcia. Dlatego aby asystencja dziatata
odpowiednio, potrzebujemy nowego orzecznictwa.
Patrzac realnie, nowe orzecznictwo powstanie na koncu,
ale myslac o asystencji, musimy juz mie¢ jego wizje jako
catoci. Zeby znowu nie byto tak, ze robimy wszystko
po kawatku, a te kawatki nie pasuja potem ani do siebie,
ani do realiéw zmienionych przez inne, przyjete pdzniej



lub wczesniej przepisy. Oczywiscie ustawe o asystencji
przygotujemy wczesniej, ale musimy przygotowac ja tak,
by pasowata do nowego systemu orzecznictwa, ktére
pojawi sie pdzniej. Analizujemy projekt, ktory przygo-
towano w Kancelarii Prezydenta. Mamy tez pewne
opracowania, ktére zostaty przygotowane przez strone
spoteczna, wiec nie zaczynamy od zera. Te prace juz sie
tocza, aby$Smy mogli przedstawic projekt ustawy

w niedtugim czasie.

Porozmawiajmy o opiece wytchnieniowej. To bardzo
wazna ustuga, ktora z réznych przyczyn jest w cieniu
ustug asystenckich, a jest co najmniej rownie wazna
jak one.

Opieka wytchnieniowa jest obecnie realizowana
w trybie pilotazowym poprzez programy finansowane
z Funduszu Solidarno$ciowego, tak samo jak ustugi
asystenckie. Nadal nie jest to rozwigzanie systemowe,
ktore przez caty rok ma swoje finansowanie i konkretne
ramy. Srodki na tak realizowang opieke wytchnieniowa
zostaty zwigkszone, podobnie jak na ustugi asystenckie.
Widzimy, ze coraz wiecej 0s6b sie o nig stara. To pokazuje,
ze ta ustuga jest potrzebna i réwniez
zgadzam sie z tym, ze opieka
wytchnieniowa powinna by¢ czescia
tego systemu. Wracamy tak naprawde
do poczatku tej rozmowy: madrze
zaprojektowany system powinien
widzie¢ potrzeby réznych oséb
i nie wyobrazam sobie, aby opieka
wytchnieniowa nie byta w tym ujeta.

Zblizamy sie do korica rozmowy.
Czy jest co$, co Pan jako petnomoc-
nik chciatby wprowadzi¢, cos, co
bytoby Panskim znakiem i zapisato
sie w historii?

Chciatbym, aby takim znakiem stato sie uproszczenie
systemu wsparcia. Aby$Smy wiedzieli bez przebijania sie
przez wiele informacji, co paistwo ma nam do zaofe-
rowania. Co mozemy dostac z PFRON, jakie ulgi nam
przystuguja, jakie $wiadczenia; wiedzie¢, gdzie sie
musimy po nie zgtosi¢. Chciatbym, zeby to wszystko
byto w jednym miejscu.

Kolejna sprawa jest zmiana postrzegania oséb
Z niepetnosprawnoscia. Bardzo mi zalezy na tym, aby$my
jako spoteczenstwo dostrzegali w osobach z niepetno-
sprawnosciami nie tylko to, z czym maja problemy,
€zego nie maja, lecz aby$my patrzyli na tych ludzi
przede wszystkim przez pryzmat ich mozliwosci, umieli
dostrzec tkwigcy w nich - czy raczej w nas - potencjat.
Jezeli uproscimy system i sprowadzimy do tego, ze bedzie
on naprawde przejrzysty, takze dla samych oséb
z niepetnosprawnosciami i ich rodzin, to nagle moze sie
okazad, ze wiele 0s6b wreszcie wyjdzie zdomu. Wtasciwa
rehabilitacja taczy sie z aktywizacjg zawodowa. Sam
wiem, ile zyskatem, bedac aktywny na rynku pracy.
Oczywiscie kto$ mogtby powiedziec, ze ja mam ,,tylko”

Bardzo mi zalezy

na tym, abysmy
patrzyli na ludzi

z niepetnosprawnoscia
przede wszystkim
przez pryzmat

ich mozliwosci, umieli
dostrzec tkwiacy

w nich - czy raczej

W nhas -potencjat.

niepetnosprawnos$¢ ruchowa, a co z osobami z niepetno-
sprawnoscig intelektualna.

Na poczatku lutego mieliSmy spotkanie na temat
zatrudnienia wspomaganego, czyli czegos, co moze by¢
duzym wsparciem dla oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualna i sprawi, ze beda mogty podejmowac prace.

Ja juz nawet nie chciatem pytac o te ustawe o zatrud-
nieniu wspomaganym, bo czekam na nig od 2016 .,
ale tez dlatego, ze istnieje kawiarnia toMy...

Swietna kawiarnia z przepyszng kawa i ciastkami.

Bardzo bym chciat, zeby taka kawiarnia nie byta
miejscem, gdzie przychodze i widze superrozwiazania,
innowacje, tylko zeby to byto co$ normalnego, ze osoba
z niepetnosprawnoscia intelektualng moze pracowac.

Niedawno bytem w Krakowie i odwiedzitem
kawiarnie, w ktoérej pracuja osoby z zespotem Downa.
Pyszna kawa, fajna obstuga, fajne miejsce. Wspaniaty,
pozytywny klimat. Powinni$émy tego typu rozwiazania
promowac. Dlatego na mojej liscie priorytetdw jest takze
zatrudnienie wspomagane. Daze do tego, abySmy przez
prostote systemu, ktéry dostrzega cztowieka i jego
mozliwosci, przestali ba¢ sie odpowiadaé
na trudne wyzwania, aby naprawde za
kilka lat mozna byto szczerze powiedzie¢,
ze zyjemy w lepszym kraju.

Mam wrazenie, Ze przez lata byto tak,
iz kwestie dotyczace niepetnospraw-
nosci funkcjonowaty troche
w takim silosie. Nawet jak sie szto
do urzedu, to cztowieka na wézku
od razu odsytano do specjalnej komorki
»hiepetnosprawnosciowej”. Tymczasem
wielkie zmiany wymagaja szerokich
sojuszy i wyj$cia poza samo srodowisko.

Zgadzam sie w zupetnos$ci. Musimy jednak najpierw
dostrzec siebie nawzajem, musimy umiec dostrzec
ogromna réznorodnos$¢ w tej naszej pozornie
jednorodnej grupie i wspdlnie szukac nie tylko wspélnych
problemoéw, ale i wspélnych rozwiazan. Szukad tego,
co nas wszystkich taczy.

A widzi Pan juz takich sojusznikow?

Odkad objatem ten urzad, praktycznie kazdego dnia
spotykam sie z ludzmi, kt6rzy czesto maja rézne spojrzenia
na rozne sprawy. Odpowiadam wprost, ze jako petnomoc-
nik bede rozmawiac z kazdym, a jesli chcemy poktocic sie
po drodze do lepszej rzeczywistosci naszego Srodowiska,
to zrébmy to u mnie w gabinecie, a nie w internecie
- by w toku takiej dyskusji wypracowac sensowne rozwia-
zania. W atmosferze dialogu jeste$my w stanie zrobic
duzo wiecej. Bedac podzieleni, nie bedziemy mogli
ani urzeczywistnic naszych pragnien, ani zaspokoic¢
naszych potrzeb. Dlatego tak duzy nacisk ktade na komu-
nikacje. Bo wszyscy, zgodnie z moim hastem, jeste$my
rownowazni. JesteSmy rézni, ale rowni i kazdy z nas moze
dotozy¢ swoja cegietke do budowy lepszego jutra.

Dziekuje za rozmowe. H
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Czy jestes gotow/gotowa na niepowtarzalng szanse i uczestniczenie w akgji,

ktora moze nie tylko zmienic Twoje zycie, ale tez da¢ Ci moc zmieniania zycia

innych na lepsze? Fundacja Thera, Stowarzyszenie InNeed i Fundacja Integracja
zapraszajg Cie do udziatu w zupetnie wyjatkowej akcji zatytutowanej Liderzy Zmian.
Inicjatywa narodzita sie z pasji i determinacji Wiolety Rozek z Fundacji Thera,

a za chwile obejmie dziataniem nie tylko Lublin, ale i catg Polske.

NA RZECZ LEPSZEGO JUTRA

Celem akcji jest méwienie gtosno o przysztosci,
jaka chcemy wykreowac dla 0s6b z niepetnospraw-
nos$cia w Polsce. Dlatego w kazdym miesigcu bedziemy
rozmawiac z inspirujacym Liderem, ktéry swoim
dziataniem przyczynia sie do pozytywnych zmian
na rzecz Srodowiska osob z niepetnosprawnoscia.
Rozmowy bedg publikowane na tamach magazynu
sIntegracja”, na portalu Niepelnosprawni.pl, a takze
na Facebooku akgji.

Akcja bedzie inspirowaé - przez
osoby publiczne, firmy, fundacje i inne organizacje,
ktére majg wptyw na nasze srodowisko - wszystkich
chetnych do dziatan na rzecz postrzegania oséb
Z niepetnosprawnoscia jako oséb sprawczych. Bedzie
inspirowac do postrzegania ich nie przez pryzmat
niepetnosprawnosci, ale mozliwosci.

To dopiero poczatek. Mamy nadzieje, ze kolejne
rozmowy zainspiruja Cie do aktywnosci i byé moze
i Ty zostaniesz bohaterem wywiadu.

INSPIRUJACA GALA

Wydarzeniem inaugurujacym akcje bedzie Gala
w eleganckim hotelowym otoczeniu, potaczona
z uroczysta kolacja. Gale uswietnig wystapienia
czotowych polskich Lideréw Zmian, ktérzy na co dzien
w réznym stopniu zmagaja sie z niepetnosprawnoscia,
ale biorg czynny udziat w zyciu spotecznym i na rynku
pracy. Wsrod wyjatkowych gosci pojawia sie m.in.:

, Petnomocnik Rzadu ds. Os6b
Niepetnosprawnych, i , komen-
tator meczéw zuzlowych w Canal Plus.

Kazdy uczestnik Gali bedzie miat okazje poznaé
blizej Lideréw i innych gosci wydarzenia. Bedzie ono

bezptatne dla zarejestrowanych uczestnikéw,

z ktérych kazdy moze zaprosié osobe towarzyszaca.
Celem spotkania jest wzajemna inspiracja

i przenikanie sie potencjatu oséb, ktére juz dzi$ maja

wptyw na miliony ludzi, jak i tych, ktére dopiero

zaczynaja dziatania na rzecz innych.

KOLEJ NA CIEBIE - ZAREJESTRUJ SIE!
Brzmi inspirujaco? Wiec zgtos sie do akcji juz dzis,
aby nie przegapic tej wyjatkowej okazji. Liczba miejsc

na Gale jest ograniczona. Szanse na zdobycie
zaproszen ma tylko czes¢ chetnych. W ogélnopolskiej
akcji moze wzigé udziat kazdy, kto odpowiada
twierdzaco na pytanie: ,,Czy chcesz lepszego jutra
dla oséb z niepetnosprawnoscia?”.

Warto byc¢ na biezaco z naszg akcja i $ledzié jg na

oraz

WAZNE INFORMACJE
10 maja 2024 r. (piagtek),
Hotel Luxor, al. Warszawska 175a, 20-824 Lublin.
Rejestracja (Gala i/lub akcja Liderzy Zmian):
« http://liderzyzmian.com/rejestracja
+ lub kod QR w prawym gdérnym rogu tej strony.
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PO CO PACJENTOWI

m llona Berezowska
- — dziennikarka spoteczna i sportowa, korespondentka
|- Igrzysk Paraolimpijskich w Pjongczangu, Rio de Jangiro
; i Tokio, zdobywczyni Nagrody im. prof. E. Tarkowskiej,
wyrozniona w konkursie ,,Lodotamacze”

llona Berezowska: Czym zajmuje sie Pan na co dzien?
Dr hab. n. med. Krzysztof Szczatuba: Jestem specjalista
genetyki klinicznej. Specyfika tej specjalizacji polega
na tym, ze znam procedury wykonywane w laboratorium
i badania genetyczne oraz diagnostyke, a jednocze$nie
staram sie to wszystko implementowac klinicznie. Genetyka
zajmuje sie od ponad 20 lat. Zaczynatem od laboratorium
m.in. podczas stazu w USA. Gdy wrécitem do Polski, zajatem
sie genetyka, ktéra bardziej byta obecna w klinice niz
w laboratorium. Genetycy stoja w pewnym rozkroku. Jedna
noga w laboratorium, drugg w klinice. Genetyka jest coraz
mocniej obecna w klinikach i to tam rozwija sie diagnostyka
choréb rzadkich uwarunkowanych genetycznie. Wynik
badania genetycznego stanowi takze podstawe do tworze-
nia mechanizméw kompleksowej opieki nad grupami oséb,
pacjentdw i rodzin oséb z chorobami rzadkimi.
Genetyka to nie jest czesta specjalizacja lekarska.
Pacjentom raczej nie kojarzy sie z przychodnia?
Zdecydowanie nie. Pacjenci bywaja zdziwieni, ze istnieje
specjalizacja lekarz genetyk, ale jest to specjalizacja
przysztosciowa. Bedzie miata swoje miejsce w medycynie
i caty czas bedzie zyskiwata na znaczeniu. Juz jako student
bytem zainteresowany genetyka. Wedtug mnie w praktyce
tyle jestem wart, ile wynika z oceny pacjentéw, ale réwno-
czednie tyle, ile z potrzeb innych lekarzy.
Do czego potrzebuja Pana lekarze innych specjalizacji?
Niedawno caty dzien spedzitem w szpitalu dzieciecym
na konsultacjach na réznych oddziatach. Byto ich dziesie¢
i kazdy z lekarzy zadawat konkretne pytania, np. jak inter-
pretowad wynik tekstu czy w jaki sposob zapewnic pacjen-
towi wielospecjalistyczna opieke lub dobraé odpowiednia
terapie, bazujac na najnowszych danych literaturowych.
To fascynujace, ze dziatamy w r6znych obszarach. Genetyk
musi poruszaé sie w réznych specjalnosciach i by¢
do pewnego stopnia specjalista neurologii, kardiologii,
nefrologii lub neonatologii. Wazna jest neonatologia,
bo wtasnie w okresie noworodkowym podejmuje sie
istotne decyzje diagnostyczne i terapeutyczne w zakresie
choréb rzadkich.

Ile os6b w Polsce choruje na choroby rzadkie?

Zacznijmy od definicji. Choroba rzadka to taka, ktorej
czestos$¢ wystepowania w populacji jest mniejsza niz
1 na 2000. Z tego punktu widzenia choroba rzadka nie jest np.
zespd6t Downa, biorgc pod uwage, ze czestos¢ wystepowania
wynosi 1 na 650. Zesp6t Klinefeltera to 1 na 1000. Podobnie
zesp6t Turnera. A jednak w praktyce tymi chorobami réwniez
sie zajmujemy i chcemy sie zajmowac, bo w tym obszarze
wystepuje pewien deficyt opieki. Definicja choroby ultrarzad-
kiej mowi o czestotliwosci ponizej 1 na 50 tys. Mogtoby sie
wydawac, ze tych chorych jest mato, ale w Polsce na choroby
rzadkie choruje ok. 3 mln oséb, a to jest juz od kilku
do 10 proc. populacji. Choroby rzadkie dotycza czesto
wielu narzadéw/uktaddéw ciata, a u osoby chorej wymagaja
kompleksowej opieki wielospecjalistycznej. Stanowi to
duze wyzwanie.

Wydaje sie, ze od strony diagnostyki nie mamy sie czego
wstydzic przed Swiatem, a jednoczesnie nie brakuje historii
rodzin, ktore szukajac odpowiedzi, miesigcami i latami
podrézuja pomiedzy lekarzami. Jak wyglada diagnostyka?

Diagnostyka zawsze sie dzielita na kliniczna i laboratoryjna.
Kliniczna zawsze ma pewne ograniczenia. Prawda jest taka,
ze zaden z nas, genetykdw, ktorzy na co dzien spotykaja sie
z tymi chorobami, nie jest w stanie zapamietaé wszystkich
obrazdw klinicznych. Pomaga doswiadczenie. Szacuje sie,
ze genetycznie uwarunkowanych choréb rzadkich jest
8000-10 000. Genetyk zobaczy w ciggu swojego zycia
ok. 250-300 z nich. To wiele wyjasnia. Z pomoca lekarzom
przychodzita diagnostyka laboratoryjna, ale trzeba byto
mieé w gtowie konkretna chorobe, zna¢ rozpoznanie, mie¢
podejrzenie. Byty to badania czasochtonne i kosztochtonne.
W tej chwili sytuacja sie poprawita. Kluczem do tego byto
zastosowanie techniki poréwnawczej hybrydyzacji geno-
mowej, czyli tak zwanego badania mikromacierzowego
czy tez CGH. W kolejnym etapie wprowadzono sekwencjo-
nowanie nastepnej generacji, w tym badanie WES (sekwen-
cjonowanie eksomu, czyli sekwencji kodujacych wszystkich
gendw). Diagnostyka sie poprawita, ale jednoczesnie pacjenci
otrzymuja wynik wymagajacy profesjonalnej interpretacii.
Nasz zespét dziatajacy w ramach WUM nalezy do najlepiej
wyszkolonych w interpretacji wynikow tzw. badan wysoko-
przepustowych.

Zatrzymajmy sie na chwile przy badaniach. W mediach
spotecznosciowych istnieja grupy wsparcia dla opiekunéw



Fot.: Archiwum prywatne

0s6b z chorobami rzadkimi. Z ich wypowiedzi wynika, ze dostep
do badan WES nie jest powszechny. To drogie badania i na wyniki
czeka sie nawet 14 tygodni.

To prawda. Dostep do badan WES nadal jest trudny, i to nie tylko
w Polsce, jednak na horyzoncie pojawiajg sie rozwigzania, ktére maja
poprawic sytuacje, tzn. w ramach Narodowego Planu Chorob '
Rzadkich sa przeznaczone srodki na diagnostyke. My jeszcze tych
srodkéw nie mamy, ale jakies$ ruchy zostaty wykonane. Co do
dostepnosci, to na te chwile tylko niektére z badan sa dostepne.
Oczekujemy poprawy finansowania niektérych procedur
wysokoprzepustowych w ramach koszyka Swiadczen gwaranto-
wanych. Natomiast jesli chodzi o badania WES, to pitka nadal
jest w grze. Wydaje sie, Ze tylko ich cze$¢ bedzie refundowana
i dostep nadal bedzie ograniczony. Nie da sie ukry¢, ze te
nowoczesne badania pozostaja drogie. Zdajemy sobie sprawe,
ze wielu pacjentdw nie stac na to, zeby je wykonac. Robimy
wszystko, by przynajmniej niektére grupy miaty tatwiejszy
dostep do badan. Mysle tutaj o noworodkach z mnogimi
wadami rozwojowymi czy tez chorobami ciezkimi wystepujacy-

mi w pierwszych dniach, tygodniach zycia. Niestety, na razie tylko
cze$¢ tego typu badan jest objeta refundacja.

Jedna z barier w dostepie do badan diagnostycznych s3 ceny.
A jak wyglada sytuacja u lekarzy pierwszego kontaktu?

Czy maja wiedze o chorobach rzadkich? Czy wystawiaja
skierowania do genetykow?

Staramy sie ksztatcié¢ lekarzy innych specjalnosci pod katem
kierowania pacjentow do osrodkéw eksperckich lub referencyjnych.
W ramach Narodowego Planu Choréb Rzadkich powstaty takie
pojecia, jak centra eksperckie i osrodki referencyjne. To osrodki
kliniczne, w ktérych pracuja lekarze ge
styczne, gdzie wykonuje sie badania
W Polsce powstaje sie¢ takich osrod
skierowanie pacjenta z podejrzeniem cho
takiego osrodka, w ktérym znajdzie pomoc wielu
specjalistow. To pierwszy krok.

W Centrum Doskonatosci Choréb Rzadkich
i Niezdiagnozowanych WUM, w ktérym Pan pracu
organizujecie konferencje dotyczace tych zagad-
nien. Dla kogo s3 przeznaczone i jaki jest odzew?

Nasze konferencje kierujemy do lekarzy z innych
osrodkéw. Jednak ich celem jest podniesienie
poziomu $wiadomosci i lekarzy, i pacjentéw.

Nasze konferencje daja okazje rodzinom pacjentéw
do prezentowania swoich potrzeb, ale tez osiggnied.
Trzeba powiedzieé, ze osoby z organizacji pacjentéw
i z organizacji rodzin, ktore zapraszam, bywaja
bardzo prezne w kierunku opracowywania nawet
pewnych krokéw terapeutycznych, badan
naukowych na modelach zwierzecych, badan

na hodowlach komérkowych i terapii
eksperymentalnych. To nie jest do konca tak,

ze tylko lekarze albo naukowcy inicjujg zmiany

w diagnostyce i leczeniu. Nastepuje rowniez
stymulacja ze strony pacjentéw i rodzin. Celem
konferencji jest wiec pokazanie, w jaki sposéb

my mozemy pomoc, ale tez poznanie oczekiwan

Dr hab. n. med. Krzysztof Szczatuba
Lekarz specjalista genetyki klinicznej z Centrum

Doskonatosci Choréb Rzadkich i Niezdiagnozowanych

Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego (WUM),

Zaktadu Genetyki Medycznej WUM i Pracowni

Neurodiagnostyki/Neurogenetyki UCK WUM; pracuje

z lekarzami i pacjentami, diagnozujac i prowadzac

proces leczenia choréb rzadkich zaréwno dzieci,

jak i dorostych. Stawia sobie za cel integracje

na partnerskich zasadach srodowiska medycznego

z opiekunami os6b z chorobami rzadkimi. ,,Integracji”

opowiedziat, jak realizuje ten cel w praktyce.
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rodzin i wypracowanie modelu kompleksowej opieki.

To jest przetomowe. Do tej pory konferencje organizowaty
rodziny albo lekarze dla siebie. My staramy sie taczy¢
obydwie grupy. Wyrasta to z moich doswiadczen
wspotpracy z organizacjami pacjenckimi. Wspotpraca trwa
od 5 lat i dotyczy organizowania Dni Medycznych podczas
integracji rodzin, fundacji i stowarzyszen. Potrafimy
zorganizowac spotkania z ekspertami dla nawet 10-20 rodzin.
Bardzo nam zalezy, zeby wiedza rodzin wzrastata, ale
réwniez by te rodziny nas pobudzaty do dalszych dziatan.
Tylko takie wzajemne inspirowanie potrafi skruszy¢ mury
w urzedach, ministerstwach i zachecaé¢ mtodych lekarzy
do zainteresowania sie genetyka. Nasze konferencje stuza
przede wszystkim integracji specjalistéw z WUM, innych
lekarzy i opiekunéw 0s6b z chorobami rzadkimi.

Jaki jest temat przewodni tegorocznej konferenciji
i kiedy sie ona odbedzie?

»Model kompleksowej opieki w ramach WUM”, czyli
wypracowanie takiego schematu dziatania, w ktérym
pacjenci i ich rodziny w ptynny sposo6b korzystaja z opieki,
na jaka zastuguja. Konferencja byta nieodptatna i odbyta sie
27 lutego 2024 r. w godzinach 8.00-17.00 w Dzieciecym
Szpitalu Klinicznym WUM. Wzieli w niej udziat pacjenci,
rodziny, lekarze, diagnosci i opiekunowie.

Czy to nie jest cel dziatania Centrum Doskonatosci
Choréb Rzadkich i Niezdiagnozowanych? Méwit Pan
o ptynnym korzystaniu z opieki, ale wtasnie tej ptynnosci
pacjentom brakuje. Nie jest jasne, co powinien zrobi¢
pacjent, ktory nie jest juz dzieckiem.

Centrum Doskonatosci to jednostka WUM, a nie np.
Dzieciecego Szpitala Klinicznego czy jakiego$ szpitala
przeznaczonego wytacznie dla oséb dorostych. Jednym
z zadan Centrum jest integracja pacjentéw/rodzin
z lekarzami, diagnostami, ktorzy zajmuja sie pacjentami
w roznym wieku. Jako genetycy zdajemy sobie sprawe
z tego, jak wazny jest okres tranzycji, czyli przechodzenia
od wieku dzieciecego do wieku dorostego. Widzimy tez
réznice w podejsciu do tego samego pacjenta w momencie,
gdy konczy on 18 lat i wychodzi spod opieki lekarzy
pediatrow. To nie wynika z tego, ze ktorys z lekarzy jest
gorszy, a ktorys lepszy. Podejscie do dorostych jest inne.
Staramy sie zniwelowac te réznice. Na konferencje zapra-
szamy i pediatréw, i lekarzy zajmujacych sie dorostymi.

To przejscie powinno sie odbywaé bezbolesnie dla pacjenta.

Na razie chyba nie jest to jednak bezbolesny proces.

Z wypowiedzi pacjentow wynika, ze czuja sie porzuceni,
gdy wchodza w dorostos¢.

Nie jest to tatwe. Kluczem jest porozumienie z pediatrami
i lekarzami innych specjalnoéci. Wyobrazam to sobie tak,
Ze powstanie grupa lekarzy, beda mieli wiedze zaréwno
pediatryczna, jak i internistyczna.

Jak wygladaja etapy zycia pacjenta z choroba rzadka?
Jako noworodek jest poddawany badaniom przesie-
wowym i poznaje diagnoze. Co dalej sie dzieje?

Badania przesiewowe r6znig sie od diagnostyki. Ukierun-
kowane s3 na zaledwie kilkadziesiat choréb. Owszem,

waznych i bardzo waznych, ale to niewielka grupa.

W badaniach przesiewowych sprawdza sie m.in. mukowis-
cydoze, rdzeniowy zanik miesni, wrodzong niedoczynnosé
tarczycy oraz najwazniejsze z punktu wczesnej terapii
choroby metaboliczne. Zaktadamy, ze wiekszo$¢ chorob
genetycznie uwarunkowanych (ok. 70 proc.) ujawnia sie

do konica 2. roku zycia. Widzimy je m.in. w postaci wad
rozwojowych, anomalii, opdznienia rozwoju psychoruchowe-
go i fizycznego. Dobrze jest rozpoznac chorobe na tym
wczesnym etapie, ale nie zawsze sie to udaje. Swiadomos¢
lekarzy co do tego, jak wyglada choroba genetycznie
uwarunkowana albo kiedy jg podejrzewac, zaczyna wzrastac.
Musza oni jednak wiedzie¢, gdzie tych pacjentow skierowac.
Istnieja poradnie genetyczne, w ktérych specjalisci tacy jak ja
zajmuja sie zaréwno dzieémi, jak i osobami dorostymi.
Powstaja takze Osrodki Eksperckie Chorob Rzadkich, ktérych
elementem sg m.in. poradnie genetyczne.

Czy pacjenci maja Swiadomos¢, ze poradnie genetyczne
zajmuja sie takze dorostymi pacjentami?

Musze powiedzied, ze to pytanie o dorostych stysze dosy¢
czesto. Pacjenci sg zdziwieni, ze w dzieciecym szpitalu
klinicznym prowadze poradnie, ktéra jest tez dla dorostych,
a tak wtasnie powinno by¢ w poradni genetycznej. Inne
poradnie takiego szpitala dzieciecego sg dostepne dla os6b
do ukonczenia 18 lat. Rodzice maja watpliwosci, jak tranzy-
cja z wieku dzieciecego do wieku dorostego bedzie wyglada-
ta. W mojej poradni jest zachowana ciggtos¢ diagnostyczna.

Jak wyglada leczenie choréb rzadkich?

Leczenie dzieli sie na objawowe i przyczynowe. Leczenie
objawowe byto od zawsze i nadal stanowi podstawe leczenia
0s6b z chorobami rzadkimi. Mysle, ze pozostanie istotne
nawet w erze terapii genowej. Objawy leczymy m.in.
rehabilitacja, uzupetnianiem niedoboréw hormonalnych
(np. tarczycy, wzrostu), chirurgicznie, np. w przypadku wad
serca. Podejmowane sg préby leczenia przyczynowego.
Jedna z nich jest terapia genowa. Jej przyktadem jest
leczenie rdzeniowego zaniku mie$ni. Bardzo skuteczne.
Studentom zadaje tez pytanie: ,,Jak wam sie wydaje,
czy rodzice pacjentéw leczonych przyczynowo terapia
genowa przychodza na fizykoterapie (a wiec nadal lecza
dzieci objawowo): rzadziej, tak samo jak przed terapia
genowa czy tez moze czesciej?”.

Sprobuje zgadnad. Czesciej?

Tak. Okazuje sie, ze czesciej. Wprowadzenie terapii
genowej zacheca ich do intensyfikacji leczenia objawowego.
Terapie genowe dopiero wchodza do klinik. Obecnie
w Europie dopuszcza sie takie leczenie dla kilkunastu
chorob genetycznie uwarunkowanych. Ich liczba caty czas
ro$nie i bedzie rosta, ale nadal dotyczy matej grupy choréb.
Sa jeszcze terapie eksperymentalne, ktore staramy sie
wprowadzad. Realizujemy je w achondroplazji czy w przy-
padkach zespotu Noonan, ale dotyczy to jedynie wybranych
przypadkow. Polegaja na stosowaniu preparatéw, ktére nie
sg pierwotnie w ramach charakterystyki produktu leczni-
czego przeznaczone do leczenia danej choroby, ale mozna
dzieki nim odnies$¢ pewien skutek kliniczny.



Jak wyglada kwestia finansowania takiego leczenia, gdy
na dang jednostke chorobowa zapada kilka oséb w Polsce?

Trudno mi odpowiedzie¢ na to pytanie. Rzeczywiscie
w mojej praktyce najczesciej mam do czynienia z chorobami
ultrarzadkimi. W utatwianiu dostepu do terapii moze poméc
tworzenie ponadnarodowych stowarzyszen lub dotaczanie
sie do duzych konsorcjéw, w czym réwniez staramy sie
poméc. Pacjenci maja wtedy wiecej szans na to, ze leczenie
zostanie opracowane i nie bedzie tak droga terapia,
ale nie jest to proste. Gdy pojawia sie co$ nowego, takiego
jak terapia genowa, to jest to terapia droga lub bardzo droga.
Dla chorob wystepujacych czesciej, np. rdzeniowego zaniku
miesni, mozna liczy¢ na wiekszg pomoc ze strony minister-
stwa zdrowia. Poktadam nadzieje w Narodowym Planie
Choréb Rzadkich, ktéry podnosi Swiadomosé wszystkich
Srodowisk.

Pamieta Pan wyjatkowo spektakularne przypadki
W swojej pracy?

Z pamieci trudno przypomnieé sobie takie sytuacje.

Na pewno przez ponad 20 lat nie brakowato i sukceséw,

i porazek. Przypadki z duzym tadunkiem emocji po stronie
rodzicow stanowig dla diagnostéw duze wyzwanie i zapadaja
gteboko w pamiec. Niektére z nich koficza sie Smiercia
dziecka, co niestety bywa nieuniknione w chorobach rzad-
kich. Kiedy zaczynatem prace, to ta jej emocjonalna cze$¢
byta najtrudniejsza. Nadal pozostaje trudna, ale wazne jest
tez doswiadczenie, cierpliwo$¢ i dawanie rodzinom poczucia,
Ze nie sg same. A czesto czuja sie osamotnione. Radzimy im,
by dziata¢, szukac innych rodzicéw, integrowad sie.

Moéwiac o emocjach... to chyba nie jest tatwa sytuacja,
gdy rodzic poznaje diagnoze, sprawdza ja w internecie
i dowiaduije sie, ze na Swiecie s tylko dwa przypadki
takie jak u jego dziecka, z czego jeden to ,,rekordzista”,
ktory dozyt 12 lat.

Zaczne troche z innej strony. To, co jest opisywane,
informacje tatwo dostepne, to czesto obraz choroby ciezkiej.
Nie musi to dotyczy¢ akurat przypadku konkretnego dziecka.
Choroba ma niejedno oblicze. Nie jest tak, ze kazda jest
ciezka lub bardzo ciezka. Takie sytuacje bywaja,
ale najczesciej mamy do czynienia z pewnym spektrum
objawéw, od tagodnego do ciezkiego. Im wiecej dzieci
z dang choroba diagnozujemy, tym bardziej sie
przekonujemy, jak ten obraz choroby moze by¢
zroznicowany. Trzeba specjalistow, ktérzy ocenia, czy to
obraz ciezki i ryzyko jest wysokie, czy tez ryzyko jest niskie.
Ta wiedza tez przychodzi z do$wiadczeniem.

Media spotecznosciowe sg bardzo wazne. Zawsze reko-
menduje, zeby wej$¢ w grupe rodzicdw i zobaczyc rézne
oblicza danej choroby. To zrédto wiedzy o tym, jak rodzice
prébuja pomagad, jakie maja problemy, do jakich
specjalistow chodza. Publikacje naukowe sg wazne,
ale to dziata tak, ze jesli pojawia sie nowa choroba gene-
tyczna, to powstaje pierwsza publikacja, druga i trzecia tez.
Jednak kolejne juz niekoniecznie. Czasopisma juz wiecej
nie przyjmuja, a pacjent mysli, ze podobnych do jego
przypadkow jest 50. Tymczasem te 50 jest opisane

w publikacjach, ale s3 jeszcze publikacje nieprzyjete do
druku czy tez przypadki w ogdle nieopisywane. W rzeczywi-
stosci jest takich oséb znacznie wiecej, niz nam sie wydaje.

Domyslam sie, ze jako genetyk nie moze Pan bazowa¢
tylko na doswiadczeniu i musi Pan stale sie doksztatcac¢
i jednoczesnie specjalizowac?

Rzeczywiscie specjalizacje sg bardzo wazne. Jestem
czesciag neurodiagnostyki w dzieciecym szpitalu klinicznym
i staram sie by¢ najlepszy w dziedzinie zaburzen neuro-
rozwojowych. Inni majg swoje obszary i zajmuja sie
pewnymi grupami choréb, czasami waskimi. Na WUM-ie
mamy Os$rodek Referencyjny Choréb Watroby czy tez
bardzo prezny Osrodek Amyloidozy. Mamy Centrum
Koordynacji Fakomatoz oraz Osrodek Refrencyjny Chorob
Nerwowo-Mies$niowych. To wybrane grupy choréb,
nad ktérymi pracuja najlepsi. To wazne dla pacjentéw.

Co powinno zwrdci¢ uwage rodzicow? Kiedy powinni
zaczac¢ szukac genetyka?

Gdy opowiadam o tym studentom, pokazuje na slajdzie
napis: Nietypowe dziecko. Dziecko, ktére sie opdznia
w rozwoju, ma anomalie lub wady w budowie lub tez
prezentuje nietypowy sposéb zachowania. Jego rozwoj
fizyczny i psychoruchowy nie przebiega prawidtowo.
Trzeba pamietad, ze wiele noworodkéw ma obnizone
napiecie miesni i wymaga rehabilitacji, ale to niekoniecznie
oznacza, ze ma chorobe rzadka. Im bogatsza lista objawow,
im mniej prawidtowo przebiega rozwdj, tym wieksze
wskazanie, by takie dziecko znalazto sie pod opieka
specjalistow, w tym genetykow.

Zapewne rodzice trafig gtéwnie do pediatrow pierw-
szego kontaktu, czasami w matych przychodniach z dala
od miast i klinik. Co by Pan chciat przekazac lekarzom,
ktorzy beda sie mierzy¢ z nietypowymi objawami?

Chciatbym, Zeby nie obawiali sie chordb genetycznych
czy rzadkich. Lekarz podstawowej opieki dobrze zna swoich
pacjentdw, a tu nagle pojawia sie pacjent z potrzebg opieki
wielospecjalistycznej. Lekarz rodzinny nigdy nie widziat
takiej choroby, nawet nie kojarzy jej nazwy ze studiéw.

Ma wtedy dwa wyjscia. Jedno - to stuchanie rodziny,
ktéra moze go nauczyc o tej chorobie, bo ma kontakty

w osrodkach referencyjnych i grupach pacjentéw. Drugie
wyjscie - to rezygnacja z pomocy. Oczywiscie wszyscy
chcieliby$my widziec to pierwsze rozwigzanie i jestem
przekonany, ze wraz ze wzrostem $wiadomosci bedzie
wystepowac coraz czesciej. Rodzina z takim szczegblnym
dzieckiem zdaje sobie sprawe, ze lekarz ma wtedy duzo
do nadrobienia. Tu jest wazna wspétpraca wszystkich stron.
To kwestia przecierania pewnych $ciezek. Warto mieé
Swiadomos¢, ze sg lekarze, ktorzy poswiecaja swoj czas
dla pacjentéw i na nich czekaja.

Marzy mi sie amerykanski model wspétpracy. On nie jest
doskonaty, ale pacjenci i lekarze maja wobec siebie
oczekiwania. My tez chcemy stymulacji ze strony pacjentow.

Najwazniejsze - to nie poddawac sie w szukaniu odpo-
wiedzi na swoje pytania.

Dziekuje za rozmowe. W
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MHE
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Od najmtodszych lat wiedziatam, ze nieco roznie sie od rowiesnikow. Rodzice bardzo
szybko zauwazyli, ze na kosciach moich rak i nég pojawiaja sie dziwne wyrosla.

dziecinstwie sprawiaty mi sporo bélu.
Nieustannie towarzyszyty w procesie
ros$niecia - kiedy ja rozwijatam sie
i dojrzewatam, powiekszaty sie rowniez
i one. Nie jestem samotna w tych
doswiadczeniach, dzieli je ze mng wiekszos¢
0s6b chorych na MHE.

CZYM JEST MHE?

Mnogie wyrosla chrzestno-kostne (ang. multiple
hereditary exostoses), w skrocie nazywane tez MHE,
sg bardzo rzadka dziedziczng choroba genetyczna.

W wyniku jej dziatania zaburzeniu ulega budowa kosci
i chrzastek w organizmie, co prowadzi do nieprawidto-
wego wzrostu kosci oraz pojawiajacych sie deformacijit .

- Patogeneza MHE wynika z zaburzenia produkcji
heparanu, ktéry odgrywa wazng role w procesach
komunikacyjnych miedzy komdrkami oraz reguluje
ich wzrost i réznicowanie. Brak prawidtowej ilosci
heparanu skutkuje nadmiernym rozrastaniem chrzgstki,
co prowadzi do powstawania wyrosli (ekstoz). W miare
postepu choroby, te wyrosla mogq ulegac procesowi
kostnienia - ttumaczy dr n. med. J. Michat Deszczynski,
chirurg ortopeda z Paley European Institute, specja-
lizujacy sie w leczeniu deformacji narzadéw ruchu,

w tym m.in. mnogich wyrosli chrzestno-kostnych

i wydtuzaniu konczyn. - MHE powstaje w momencie,
w ktérym dochodzi do mutacji w obrebie gendw EXT1,
EXT2 i EXT3. Istniejq jednak pacjenci, ktérzy chorujg
na mnogie wyrosla chrzestno-kostne, a te geny majg
prawidtowe.

Nie ma doktadnej zasady co do tego, w obrebie
ktorych kosci moga powstac wyrosla. Najczesciej
pojawiaja sie na konczynach gérnych i dolnych, zebrach,
miednicy, topatkach. Najtrudniej poradzi¢ sobie
z MHE w dziecinstwie, kiedy wchodzi sie w okres
dynamicznego wzrostu. Wtedy na ciele pojawiaja sie
nowe wyrosla, a inne ulegaja powiekszeniu.
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Wiele dzieci chorych na mnogie wyrosla chrzestno-
-kostne przechodzi w dziecinstwie od kilku
do kilkunastu operacji. Wiekszo$¢ z nich pomimo
trudnosci prowadzi normalne zycie: chodzi do szkoty,
uczestniczy w zajeciach sportowych, rozwija sie
na wielu ptaszczyznach. Jednak zaréwno dzieci,
jak i dorosli z MHE spotykaja sie z wieloma problemami
czesto niezrozumiatymi dla ich otoczenia. Chroniczny
bél, deformacje, zmiany zwyrodnieniowe i ograniczona
ruchomos¢ stawow to ich codziennos¢. Ja np. nigdy
nie bytam w stanie usig$¢ po turecku lub ukucnaé,
co zawsze wywotywato zdziwienie pan przedszkolanek
podczas grupowych zabaw.

- Dzieci z mnogimi wyroslami chrzestno-kostnymi
czesto majqg problem z integracjg sensoryczng, zaburzone
zmysty i przetwarzanie pewnych bodzcéw - mdwi Joanna
Biegun-Rudnicka, jedna z zatozycielek Stowarzyszenia
Pomocy Chorym z Zespotem Mnogich Wyrosli
Chrzestno-Kostnych. Jest matka dwdch chtopcow
z tg chorobg i od dawna obserwuje to, jak MHE wptywa
na ich codzienne funkcjonowanie. - Dzieci z MHE
bardzo czesto zyjqg z chronicznym bélem, ktéry w pewnym
momencie przestajq juz zgtaszac. Wiercenie sie,
przebodzcowanie, trudnosci ze skupieniem uwagi czesto
powodowane sq bolem wywotanym przez wyrosla.

NIESCIS£OSCI MEDYCZNEJ KLASYFIKACJI
Mnogie wyrosla chrzestno-kostne uznawane sg
za tagodny nowotwdr tkanki chrzestnej. Pamietam
moment, w ktérym ustyszatam od lekarza, ze choroba,
ktéra i tak catkiem utrudnia mi zycie, jest formg
nowotworu. Nie rozumiatam wtedy, ze wyrosla bardzo
rzadko ulegaja zeztosliwieniu. Jedno stowo wystarczyto,
by catkiem wyprowadzi¢ mnie z réwnowagi. Coraz
czesciej méwi sie jednak o tym, ze powinno sie zmienié
klasyfikacje MHE.
- Doktor Aaron J. Huser wykazat, Ze ryzyko zeztosli-
wienia wyrosli chrzestno-kostnych wynosi praktycznie
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zero procent. Zeztosliwienie wyrosli jest mitem, a my

te mity obalamy? - podkresla dr n. med. J. Michat Desz-
czynski. - Badania, ktére niedawno wykonat nasz zespét
z Paley European Institute, potwierdzajq, ze ryzyko to jest
bardzo znikome. W wielu krajach MHE zostato juz wytg-
czone z klasyfikacji nowotworowych. Zamiast tego

coraz czesciej mowi sie o wyroslach chrzestno-kostnych
jako o formie dysplazji narzqddw ruchu. Zamiast skupiac
sie wytgcznie na miejscowym leczeniu i usuwaniu wyrosli,
uwage kierujemy na deformacje oraz podraznienia
nerwow, ktére mogq zostac spowodowane przez obecnos¢
zmian.

JAK LECZY SIE MHE?

Irena Aweriuszko-Ptaszkiewicz jest licencjonowang
instruktorka zumby. Zajmuje sie dziataniem na rzecz
0s6b zmagajacych sie z chorobami rzadkimi, m.in.
przez organizowanie charytatywnych maratonéw tanca.
Sama choruje na mnogie wyro$la chrzestno-kostne.

- W przypadku mnogich wyrosli chrzestno-kostnych
trudno powiedzie¢ o czyms takim jak leczenie. Stoso-
wane sq tylko zabiegi operacyjne, ktore ja pamietam
jako traume. Na przyktad: miatam duzg narosl
przy nadgarstku, ktéra nieco mi przeszkadzata,
ale umiatam z nig funkcjonowac. Lekarz jednak
powiedziaf, ze troche za bardzo uciska na nerw i warto
bytoby jg usungc. Ostatecznie zrobiono operacje -
opowiada Irena Aweriuszko-Ptaszkiewicz. - Potem
okazato sie ze uszkodzono chrzgstke wzrostowq. Jedna
kosc rosta i wywichneta sie ze stawu tokciowego, a druga
nie dorosta nawet do stawu tokciowego i wyrwata sie
znadgarstka. Mam przez to permanentnie zwichniete
kosci w tokciu, ktére nie tgczq sie ze stawami. Teraz
przynajmniej w Paley European Institute wiedzg, co robic¢
w takich sytuacjach, ale wtedy nie byto nikogo, kto by mi
ztym pomogt - wyznaje.

Przez to, ze MHE wystepuje bardzo rzadko, trudno jest
znalez¢ dobra specjalistyczng opieke. Wielu ortopedéw
w Polsce nie miato z nig nigdy stycznosci i nie posiada
odpowiedniej wiedzy dotyczacej tego, jak powinno sie
Z nig postepowad. Chociaz czesto naciska sie
na leczenie operacyjne, moze sie ono wiaza¢ z wieloma
negatywnymi skutkami, takimi jak np.: uszkodzenie
chrzastki wzrostowej, pogtebienie deformacji,

a w okresie wzrostu dziecka rowniez ponowne
pojawienie sie wyrosli w miejscu, z ktérego zostata
usunieta.

- Wokdét kolan mam mndéstwo wyrosli, ktore tez
powycinano - méwi Irena Aweriuszko-Ptaszkiewicz.

- Mniej wiecej rok pézniej wyrosty jeszcze wieksze wyrosla
i rozpychaty blizny. Wtedy lekarze powiedzieli: mozemy
znowu je usungc¢, ale mogg ponownie odrosngc, i tak
dalej. Ja i moi rodzice powiedzielismy wtedy: nie, juz
dosc! U dzieci operacje usuwania wyrosli sq szczegdlnie
niebezpieczne, bo wyrosla czesto odrastajqg. Sq to wiec
tylko niepotrzebne stres i bol.
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OPEROWAC CZY POCZEKAC?

Syn Hanny Agatowskiej choruje na mnogie wyrosla
chrzestno-kostne. Podobnie synowie Joanny Biegun-
-Rudnickiej i Pauliny Zamiatowskiej. Zmeczone ciggtymi
sprzecznymi diagnozami oraz brakiem merytorycznych
informacji na temat tej choroby postanowity zatozy¢
Stowarzyszenie Pomagajgce Osobom Chorym
z Zespotem Mnogich Wyrosli Chrzestno-Kostnych MHE
(www.stowarzyszenie-mhe.pl). W tym roku mija piec lat
od jego zatozenia.Stowarzyszenie umozliwia osobom
chorym iich rodzinom wymiane doswiadczen
i wzajemne wsparcie nie tylko w kwestiach medycznych,
ale réwniez w codziennych doswiadczeniach
zwigzanych z choroba. Jednym z tematow, ktéry
poruszajg podczas swoich rozmoéw, sg operacije.

- Teraz juz wiemy, ze operowac nalezy tylko wtedy, gdy
jest to kwestia zagrazajgca dalszemu funkcjonowaniu -
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mowi Hanna Agatowska. - Nie usuwa sie
wszystkich wyrosli, jak czasem nam
sugerowano. Mdj syn jest teraz w okresie
intensywnego wzrostu, wiec sytuacja jest
dynamiczna. Bartek nauczyt sie, ze nawet gdy
go boli, to przez pewien czas sie czeka. Wyros!
moze sie utozyc inaczej np. dlatego, ze syn
milimetr uro$nie i koriczyna nieco sie wydtuzy,
przez co nacisk sie zmieni.

Mnogie wyro$la chrzestno-kostne to choroba
bardzo nieprzewidywalna, zwtaszcza w okresie,
w ktorym dziecko dynamicznie rosnie. W jednej
chwili mozna nie mie¢ wyrosli na topatce,

a juz miesigc pézniej zaczyna sie ona pojawiac

i uciska¢ na nerwy. Lub przeciwnie: w jednym
momencie naro$l moze sprawiac ostry bol,

ale wraz z uptywem czasu i ro$nieciem koséca
naro$l moze przeszkadzac coraz mniej. Niektore
ulegaja nawet prawie catkowitemu wchtonieciu.

- My wiemy to dopiero teraz - dodaje Joanna Biegun-
-Rudnicka. - Zaréwno ja, jak i duzo oséb ze stowa-
rzyszenia ma to doswiadczenie, Ze nasze dzieci byty
bardzo czesto operowane, i w niektérych momentach
zupetnie niepotrzebnie. Ale jestesmy rodzicami, a lekarze
specjalistami. W duzej mierze im ufamy i do tej pory
czesto byto tak, jak jeszcze nie mielismy dostatecznej
wiedzy na ten temat, Ze ufalismy i sie zawodziliSmy.

Nalezy jednak podkresli¢, ze w Polsce istniejg
specjalisci, ktorzy zajmuja sie mnogimi wyro$lami
chrzestno-kostnymi. Nie ma ich jednak wielu.

- Na ten moment jest to European Paley European
Institute w Warszawie, w Krakowie dr n. med. Artur Oberc
idr n. med. Milud Shadi w Poznaniu - méwi Joanna
Biegun-Rudnicka.

Z wtasnego doswiadczenia wiem, ze w Otwocku
leczeniem MHE u dorostych zajmuja sie dr n. med.
Barttomiej Szostakowski i dr n.med. Julia Macias.

Specjalisci z Paley European Institute zajmuja sie
leczeniem wrodzonych, rozwojowych i pourazowych
schorzen ortopedycznych, m.in. mnogich wyrosli
chrzestno-kostnych. Jako ze posiadajg szersza wiedze
na temat MHE, operacje stosuja jedynie w tych
momentach, kiedy jest to naprawde niezbedne.

Dr n. med. J. Michat Deszczyrski w rozmowie ze mna
podkreslat, ze w Paley European Institute leczenie

nie opiera sie tylko na opinii ortopedy. Opieka

nad pacjentem to gra zespotowa: istotne sg nie tylko
dziatania ortopedy, ale rowniez fizjoterapeuty

czy radiologa, ktéry wykonuje zdjecia rentgenowskie,

i wielu innych specjalistéw. Kazdy pacjent ma réwniez
przeprowadzang kompleksowa analize ruchu ciata,
dzieki czemu mozna sprawdzi¢, jak dana wyrosl wptywa
na obszar i przebieg kazdego ruchu wraz z pomiarem

W wyniku akgji
stowarzyszenia MHE
chorzy ludzie przysytali
swoje zdjecia
rentgenowskie

sity i aktywnos$ci miesni.

- Nasza filozofia jest taka, zZe przede wszystkim nalezy
stuchac pacjenta - mowi dr n. med. Michat Deszczynski.
- To on wie najlepiej, czego potrzebuje i co mu
przeszkadza. Nie leczymy zdjecia rentgenowskiego,
tylko dolegliwosci pacjenta oraz objawy. Nie kazda
wyrosl chrzestno-kostna, nawet jezeli jest bardzo duza,
powoduje symptomy.

Paley European Institute jest klinikg prywatna,

w ramach ktérej leczenie jest poza finansowym
zasiegiem wielu 0s6b. Jako ze mnogie wyrosla
chrzestno-kostne kojarza sie z wiekiem dzieciecym,
kiedy przebieg choroby jest najtrudniejszy, zwykle
mozliwe jest uzyskanie pediatrycznej opieki w ramach
NFZ. Nawet jednak w tym okresie zycia znalezienie

w ramach NFZ specjalisty, ktéry znatby sie na MHE,
jest bardzo trudne. Po ukonczeniu 18. roku zycia,
kiedy przestaje sie podlegaé pod opieke pediatryczno-
-ortopedyczna, schody zaczynaja sie robié coraz
bardziej strome.

Chociaz mnogie wyrosla chrzestno-kostne zwykle
przestaja rosnac wraz z tym, jak konczy sie wzrost
koscca, nie jest to zasada niepodwazalna. Wielokrotnie
zdarza sie, ze wyroé$la ulegaja powiekszeniu,
czesto podrazniajg rowniez nerwy lub prowadza
do pogtebiajacych sie deformacji. Dlatego opieka
ortopedyczna w wieku dorostym jest niezbedna.

- Moje doswiadczenie, jesli chodzi o leczenie
jako osoby dorostej, jest niestety beznadziejne - mowi
Irena Aweriuszko-Ptaszkiewicz. - Kilka lat temu miatam
powazny problem, narosl przy kolanie zaczeta mocniej
uciskac nerwy i miesnie - przez kilka miesiecy nie mogtam
rozprostowac nogi w kolanie, towarzyszyt mi ciggty bol.
Lekarz ortopeda na pierwszej wizycie od razu kazat
operowac, nawet bez przeswietlenia - dodaje, wciaz
wyraznie tym wstrzasnieta. - Gdy odmdwitam, powie-
dziat, ze jeszcze na pewno do niego wroce z ptaczem
na te operacje. Nie wrécitam, poradzitam sobie sama.
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ORZECZENIE O NIEPEENOSPRAWNOSCI

- Kazda osoba przy tej chorobie moze funkcjonowac
inaczej - méwi dr Michat Urban, radca prawny
specjalizujacy sie w orzeczeniach o niepetnosprawnosci.
- Miatem takgq sytuacje, gdy dziecko funkcjonowato
bardzo zle. Ale najpierw powiatowy zespot, a potem
wojewddzki, nie chciat przyznac punktu sicdmego?

w orzeczeniu o niepetnosprawnosci. Sprawa trafita
ostatecznie do sqdu. Kiedy wnosilismy o to, aby badanie
wykonat lekarz, ktdry zna sie na tej chorobie rzadkiej,

to skierowano nas do badania przez ortopede, ktory

- jak sie okazato w dalszych czynnosciach - nie miat

do tej pory zadnego kontaktu z MHE - dodaje.

Mnogie wyrosla chrzestno-kostne to nie tylko choroba
rzadka, ale réwniez w wielu przypadkach na pierwszy
rzut oka niewidoczna. Dziecko staje przed komisja
orzecznicza, w sktad ktérej wchodza ortopedzi, ktdrzy
czesto niewiele wiedza na temat MHE. Réwniez wielu
biegtych powotywanych przez sad nigdy nie miato
stycznosci z tg choroba. O ile da sie uzyskac orzeczenie
o umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci,

o tyle bardzo trudno dostaé orzeczenie o stopniu
znacznym. A przeciez MHE czesto naprawde znaczaco
utrudnia funkcjonowanie.

- Dla biegtego kwestia tego, ze dziecko nie wymaga
opieki, byta jasna - opowiada dalej dr Michat Urban.

- Dziecko na pierwszy rzut oka wydawato sie catkowicie
sprawne, np. nie miato problemdéw z chodzeniem. Biegli
czesto pomijajg znaczenie tego, jak na funkcjonowanie
wptywajg m.in. deformacje oraz ograniczenia ruchomosci
stawow. Zdaniem biegtego oznaczato to, ze dziecko

nie powinno otrzymac punktu sicdmego. Brakuje
specjalistow, ktdrzy znajg mnogie wyrosla chrzestno-
kostne, i wiedzq, z czym mierzy sie codziennie osoba
dotknieta tq chorobgq. Biegli ortopedzi czesto majq tylko
0gdlng wiedze w tym zakresie. Orzecznictwo o niepetno-
sprawnosci powinno uwzgledniac zaréwno fizyczne,
psychiczne, jak i spoteczne aspekty funkcjonowania
cztowieka - podkresla. - Ktos moze bowiem fizycznie
sobie radzic, tak ze jego problemy nie sq widoczne

na pierwszy rzut oka, ale jego stan cato$ciowy moze
destrukcyjnie wptywac na psychike oraz spoteczne
aspekty funkcjonowania.

Nie da sie zaprzeczy¢, ze mnogie wyro$la chrzestno-
-kostne wptywaja negatywnie m.in. na stan psychiczny
cztowieka. Pamietam jak, zwtaszcza w okresie nasto-
letnim MHE niszczyto moje poczucie wtasnej wartosci.
Przez wiekszosc liceum wstydzitam sie zaktadac
sukienki, unikatam wychodzenia na plaze. Hanna
Agatowska i Joanna Biegun-Rudnicka podczas naszej
rozmowy rowniez podkreslity, jak destrukcyjnie
ta choroba dziata na samoocene ich dzieci. MHE to nie
tylko wyrosla, to tez operacje od najmtodszych lat i wiele
dni spedzonych w szpitalnym tézku. To réwniez blizny,
ktore trzeba codziennie masowac, zeby nie zmienity sie

. Mnogie wyrosla

B chrzestno-kostne
[ " to choroba bardzo
&8 B nieprzewidywalna,
Fﬁ' *:..-_m zwtaszcza w okresie,
- W w ktdrym dzieckow

=l

w paskudne bliznowce, co i tak czesto sie dzieje. Stan
fizyczny nie jest jedynym kontekstem, ktéry powinien
by¢ brany pod uwage podczas procesu orzeczniczego.

- W dziecinstwie miatam poczucie, Ze jestem strasznie
inna - wyznaje lrena Aweriuszko-Ptaszkiewicz. - Dzieci
mi dokuczaty, widzqc te mojg innos¢. Do tej pory mam
szpecqce szerokie bliznowce, ktére mi zostaty po ope-
racjach. Trudne byty rdwniez czeste wizyty u ortopedow,
dla ktérych czesto bytam pierwszym takim ,yzadkim
przypadkiem”. Za kazdym razem trzeba byto sie rozebrac
do majtek, zeby lekarz mdgt zobaczyc, jak wyglgdam.
To byto szczegdlnie trudne w okresie dorastania.
Mdéwiono o mnie jak o przedmiocie.

MHE nie przeszkadza temu, zeby zy¢ petnig zycia,
czego przyktadem sg moi rozméwecy: Irena Aweriuszko-
-Ptaszkiewicz, ktora zaczeta prowadzic profesjonalne
lekcje zumby, synowie Hanny Agatowskiej i Joanny
Biegun-Rudnickiej, ktérzy aktywnie uprawiaja sport.

Ja réwniez daje sobie rade: ukonczytam studia
magisterskie na Uniwersytecie Warszawskim, jestem
dziennikarka/redaktorka w ogdlnopolskim portalu,

a hobbystycznie zajmuje sie poezja. Nalezy jednak
pamietac o tym, ze mnogie wyrosla chrzestno-kostne
w wielu momentach znaczaco utrudniaja funkcjono-
wanie, i musi to by¢ brane pod uwage podczas
orzekania o niepetnosprawnosci lub przyznawania
stopnia niepetnosprawnosci. B

! http://wyroslamnogie.pl/index.php/definicja.

2D.S. Feldman, T.J. Rand, J.M. Deszczynski, T. Albrewczynski,

D. Paley, A.J. Huser, Prediction of Radial Head Subluxation

and Dislocation in Patients with Multiple Hereditary Exostoses,

»The Journal of Bone and Joint Surgery” (online: https://pubmed.
ncbi.nlm.nih.gov/34432742/).

3 Jest to punkt przyznawany, gdy dziecko wymaga koniecznosci statej
lub dtugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby w zwiazku ze znacznie
ograniczong mozliwoscig samodzielnej egzystenciji.
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MICHAL CICHY (ur. 1967) jest pisarzem, autorem ksigzek Zawsze jest dzisiaj, Pozwdl rzece plyngc
i Do syfa, laureatem Nagrody Literackiej GDYNIA. Pisze piosenki. Prowadzi — na zywo i na zoomie
— grupe Medytacja Dnia Codziennego. Mieszka na Ochocie w Warszawie.

Geny. S3 jak losowanie w totolotku, ktory tym rozni sie od zwyktej loterii, ze zamiast
nagrody mozna - chociaz prawdopodobienstwo jest mate - wylosowac cierpienie.

Czy to sprawiedliwe? Nie. Czy mozna sie z tym pogodzic¢? Proba, ktorg zycie stawia

przed nami, przed nami wszystkimi, obojetne jak wylosowaliSmy w genetycznej loterii,
polega na tym, ze z zyciem winniSmy zy¢ w pogodzeniu. Wtedy po prostu mniej sie cierpi.

Boze, daj mi pogode ducha,
Zebym godzit sie z tym, czego nie moge zmienic,
odwage, zebym zmieniat to, co zmieni¢ moge,
i mgdros¢, zebym odrézniat jedno od drugiego.

Tak brzmi modlitwa amerykanskiego teologa
protestanckiego Reinholda Niebuhra, rozstawiona
przez ruch Anonimowych Alkoholikdw. Wszystkie trzy:
pogoda ducha, odwaga i madro$¢, sg niezbedne
do zycia. Wszystkie trzy wymagaja duchowej pracy.
Piekne jest to, ze czasem ta praca moze trwac tylko
kilka sekund; takie to tatwe.

Kiedy mysle ,,pogoda ducha”, widze okiem wyobrazni
prawdziwa pogode: daleki widnokrag, ogromny
nieboskton, troche przypominajacych racuchy rézowych
chmurek na niebie i po zachodniej stronie wielkie
czerwone stonce, ktdre rzuca na ziemie nasze dtugie
cienie. To jest najbardziej uspokajajacy widok, jaki ma
nam do zaoferowania natura. Podobno jak sie go sobie
wyobrazi, to mozna oszukaé nawet wykrywacz ktamstw.
Jest to w kazdym razie darmowa wizualizacja
na uspokojenie. Wystarczy zamknac oczy, odetchnac
swobodnie kilka razy i otworzy¢ oko wewnetrzne.

Wizualizacja jest jednym z trzech naczelnych narzedzi
medytacji. Dwa pozostate - to oddech i mantra.

Mantra to hinduskie stowo oznaczajace
krétki i powtarzajacy sie komunikat, obojetne,
czy wypowiadany czy tylko wyrazany w umysle.
Dziatanie mantry polega na tym, ze zajmuje nasza
uwage, dzieki czemu do umystu nie maja juz przystepu
przeszkadzajgce mysli. Najstawniejsza jest mantra ,om”,
ale w grupie medytacyjnej, ktéra prowadze, $piewamy
co$ abstrakcyjnego, pozbawionego konkretnej tresci
- sama gtoske ,m”, liczac przy tym w gtowie oddechy,

i to wtasnie poszczegdlne cyfry, ,raz”, ,dwa”, ,trzy”,
s3 naszg mantra. Mantrg jest modlitwa rézancowa

i mantra jest modlitwa Jezusowa: ,Panie Jezu, zmituj
sie nade mna grzesznym”. Moj przyjaciel Tadeusz
Sobolewski powiedziat kiedys, ze piekng mantra

jest stowo ,mama”. Potega mantry polega na tym,

Ze nie trzeba nawet méwic, zeby ja praktykowad.

Oddech jest dlatego przydatny w medytacji, ze mozna
go wykonywac zaréwno automatycznie, jak i Swiadomie.
Jest wiec potaczeniem tego, co w naszej psychice jest
nieSwiadome, z tym, co Swiadome. A miedzy innymi tym
jest praktyka medytacji. Poki zyjemy, jeste$my w trakcie
oddechu. Skupienie uwagi na tym podstawowym ruchu
pozwala prawdziwie ,zamieszkac w teraz”, a ten,
kto umie mieszkac w teraz, jest szczesliwy.

Z oddechu, wizualizacji i mantry mozemy wiec
skonstruowad szczesliwa chwile, a poprzez wewnetrzna
praktyke mozemy to szczescie stopniowo rozszerzac
w czasie, co doprowadzi nas do pogody ducha.

Oproécz pogody ducha potrzebujemy jeszcze
odwagi i madrosci.

Odwaga to umiejetno$¢ wprowadzania w nasze
zycie czego$ nowego, co daje nam nadzieje na lepsze.
Kazdy z nas ma rézne zasoby tych mozliwosci,
ale nawet najdrobniejsza zmiana moze by¢ zrodtem
niepowtarzalnego przezycia, ktére buduje nasza
wewnetrzng radosc. Odwiedziny przyjaciot. Wyjscie
do parku. Nowa sukienka. Co$ smacznego, czegosmy
jeszcze nie jedli. Zycie sktada sie z sekund. W kazdej
sekundzie jest szansa na co$ nowego. W nowosci jest
rodzaj ekscytacji, zycie zamienia sie w co$ musujacego
jak szampan.

Ekscytacja i pogodzenie to dwa bieguny, pomiedzy
ktorymi rozpiete jest nasze zycie. Potrzebujemy
madrosci, zeby wiedzieé, kiedy jest czas na pierwsze
i na drugie. Madros¢ bierze sie z doswiadczenia.

Nikt nie rodzi sie madry. Dajmy sobie na to czas.
Madros¢ jest w cierpliwosci. l

Fot. Archiwum prywatne
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LIntegracji”, stypen-
dystka ministra kultury
w kat. sztuki wizualne

Natalia, Pawet, Ania i ich rodzice - lwona i Janusz, mieszkaja od blisko 25 lat
w stylowym, komfortowym domu w matej wsi gminnej nad Bugiem.

Tuz za ich posesja ptynie graniczna rzeka, a za nig jest Biatorus. Zycie rodziny
Pruniewiczow toczy sie w rytmie codziennych obowiazkow, pracy, szkoty,
koncertéw i zaje¢ w Srodowiskowym Domu Samopomocy (SDS),

do ktorego z wielka ochotg jezdzi przez pie¢ dni w tygodniu 26-letnia Natalia.

Nataliazmama lwongii tatg Januszer.




Fot. Archiwum prywatne

wona i Janusz zaczeli wspoélne zycie w todzi,
cho¢ on pochodzi z nadbuzaniskich Stawatycz,
a ona z Biatej Podlaskiej. Tam tez na Swiat przyszta
ich pierworodna coérka Natalia. Wymarzona i wrecz
wymodIlona przez Iwone, ktéra wtedy chciata mieé
tylko dziewczynke. Jeszcze nie raz wielka role wich zyciu
odegra modlitwa, nawet - jak wierza - w ustapieniu
napadéw padaczkowych corki, ktére sg jedng z cech
zespotu Edwardsa, zdiagnozowanego u Natalii
w 4. roku zycia. Dzi$ jest prawdopodobnie jedng
z najdtuzej zyjacych na $wiecie oséb z tym schorzeniem.

Iwona urodzita Natalie jako 23-latka. Zdrowa,
na 10 punktoéw w skali Apgar. | z takim przes$wiad-
czeniem wyszty ze szpitala, choc po latach Iwona
przypomina sobie, ze dostawata pewne sygnaty,
iz z jej dzieckiem nie wszystko jest w porzadku.

Chod¢ w 1997 r. trwata juz ogélnopolska akcja

»Rodzi¢ po ludzku”, to daleko jeszcze byto do takiej
wspotpracy lekarzy i rodzicéw, aby ci drudzy dostawali
informacje, wiedze i madre rady, gdy urodzi im sie
dziecko z problemami. Dziwne byto np. to, ze pozwa-
lano jej mie¢ Natalke w tozku, gdy inne dzieci byty

w osobnych wézkach. Nikt lwonie nic nie wyjasniat.
Nie byto wéwczas internetu, aby samozdiagnozowac
nietypowy wyglad, zachowanie i opézniony rozwoj
coreczki. Rosty jej np. pojedyncze zeby, a pdzniej
wszystkie naraz, powodujac wielkie cierpienie dziecka.
Rodzice dzien i noc nosili jg i kotysali na zmiane.

Wedréwka po lekarzach w todzi trwata dtugo,
dramatyczne byty akcje ratowania dziecka, ktore
minimum raz w tygodniu wielokrotne wstrzasane byto
przez ataki padaczki, siniato i sztywniato na blisko
pottorej minuty. Ratowato je pogotowie, ale tez lwona,
biegnac z Natalka do pobliskiej przychodni. W korcu
odwazyta sie pytac, zadac odpowiedzi, skierowan, badan
- tego wszystkiego, co nalezato sie ich mtodej rodzinie.

Petne badania genetyczne przeprowadzono dopiero
ok. 3. roku zycia dziewczynki i wtedy niepodwazalnie
zdiagnozowano, ze ma ona zesp6t Edwardsa.

Natalia po raz pierwszy usiadta jako 3-letnie
dziecko, a zaczeta chodzic jako... 17-latka. Wczesniej
byta noszona i wozona, a wazyta juz blisko tyle,
ile mama. Tak byto do pamietanej do dzi$ soboty, gdy
uparty rehabilitant Maciej Flis doczekat sie pierwszych
samodzielnych krokéw swojej pacjentki. Iwona, odbie-
rajac dziecko z zaje¢, nie poznata swojej kroczacej
po korytarzu corki, bo sie tego nie spodziewata. Janusz,
styszac przez telefon te informacje od zony, dostownie
padt na kolana. Natalia do dzi$ korzysta z rehabilitacji,
masazy i cwiczen. Sg niezbedne przy jej konskoszpota-
wych, malenkich stopach, wielokrotnie operowanych,
aby w koncu utrzymaty jej ciato i pozwolity chodzic¢
po pare krokéw dziennie.

Samodzielne chodzenie Natalii rodzina traktuje
w kategorii cudu, cho¢ nie pierwszego w ich zyciu.
Gdy miata kilka lat, miejscowy proboszcz zaproponowat
rodzicom modlitwe do $w. Walentego, ktérego
relikwie sg w bocznej kaplicy w stawatyckim kosciele,
przy XVIll-wiecznym obrazie patrona m.in. chorych
na epilepsje i... zakochanych. Pruniewiczowie sfinan-
sowali tez renowacje obrazu, a Janusz zrobit do niego
nowa rame. Obraz przed oddaniem do konserwatora
byt kilka godzin w ich domu i wtedy mogli obejrze¢
go z bliska. Zdumieni odkryli, ze kierujaca sie
do $w. Walentego matka trzyma dziecko o rysach...
ich Natalii (!) - dziecko z zespotem Edwardsa.

Po kilku tygodniach od tego wydarzenia Natalia
miata ostatni do dzi$ atak padaczki.

Iwona jest dla Natalii najwazniejsza na Swiecie.
Nie wrocita do pracy, choé nie przestata o tym myslec...
Nie moze pracowac ani dorobié nawet ztotéwki,
pobiera bowiem $wiadczenie pielegnacyjne. Ma
kwalifikacje terapeuty zajeciowego i jest zaangazowana
w lokalne Koto Gospodyn Wiejskich i z sukcesem
w kabaret ,,Winda”. Swoja ,,0sobista podopieczng”
zajmuje sie bez oznaczonych godzin pracy, weekendéw
i urlopdw. Natalia nie jest Swiadoma zagrozen
ani niebezpieczenstwa - na schodach czy ulicy. Musi by¢
non stop pilnowana albo niekiedy wrecz zamykana
na chwile w domu, by nie wyszta i nie zrobita sobie
krzywdy. Ma wysoki prég bolu, ale tez duza odpornos¢
- nabyta ja, jak mozna sadzié - dzieki 2,5-rocznemu
karmieniu piersig przez mame. Zwracaja uwage
jej mocne, geste wtosy i idealnie zdrowe zeby, systema-
tycznie kontrolowane przez stomatologa w Chetmie,
gdzie jest poddawana znieczuleniu ogblnemu.

Z rodzing 26-latka komunikuje sie dzieki wtasnemu
stownikowi, monosylabami, gestami, mimika i mowa
ciata. Nie lubi obcych ludzi w domu, okazuje to szczerym
»pa-pa”, a zniecierpliwiona - takze piskiem i krzykiem.

Czternascie lat po Natalce urodzit sie Pawet,

a po czterech kolejnych latach Ania. Iwona nie zrobita
badan prenatalnych, cho¢ miata do nich wskazanie.
Uznata, ze urodzi dzieci, wierzac, ze beda zdrowe,

a jesliby nie - to juz nie przerazata jej wizja chorego
dziecka.

Oboje z mezem nie sg obcigzeni genetycznie. Mutacja
genow w organizmie Natalki to przypadek. Mégt sie
zdarzy¢ wszedzie, cho¢ zdarza sie bardzo rzadko.

Gdy Janusz Pruniewicz jako 26-latek zostat ojcem,
miat juz za sobg sceniczne debiuty, m.in. na Festiwalu
Piosenki Zotnierskiej w Kotobrzegu, gdzie w 1994 .
zdobyt wyréznienie. Jest samoukiem, ale urodzit sie
w rodzinie muzykujacej - wystepuje czasami ze stry-
jecznym bratem Stawomirem, pasjonatem historycz-
nych fotografii Stawatycz i okolic.
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Janusz to wielokrotnie nagradzany wokalista.

Byt solista Slaskiej Estrady Wojskowej we Wroctawiu,
cztonkiem Zespotu Estrady Wojska Polskiego i grupy
wokalnej Zespotu Tanca Ludowego ,,Polesie”.
Obecnie jest solistg Orkiestry Reprezentacyjnej
Zwiazku Pitsudczykow RP.

Przez wiele lat prowadzit zaktad stolarski wytwa-
rzajacy giete komponenty do mebli artystycznych.
Wspétpracowat z wieloma fabrykami mebli i w zasadzie
wtedy nie wystepowat. Miat blisko 20-letnia przerwe
w $piewaniu. Wrécit jednak do swojej wielkiej pasji
z sukcesem - od lat jest bardzo dobrze znany
na Lubelszczyznie i nagradzany, niedawno m.in.
za promocje powiatu bialskiego. Gra koncerty,
$piewajac przeboje gwiazd polskiej sceny, klasyke
polskiej muzyki rozrywkowej, zwtaszcza Zbigniewa
Wodeckiego, Krzysztofa Krawczyka, Seweryna
Krajewskiego, Skalddw, legend polskiego rocka, ale tez
koledy, pastoratki, utwory sentymentalne, popularne
i patriotyczne. Zaspiewa wszystko. Gra na wielu
instrumentach i z powodzeniem wystepuje na scenach
matych i duzych, podczas imprez kameralnych,
lokalnych i koncertéw charytatywnych. Wiele wydarzen
inspiruje, organizuje i oprawia muzycznie, jak np.
Wieczornice w dniu Wszystkich Swietych na stawa-
tyckim cmentarzu. To juz lokalna tradycja i refleksyjne
spotkanie wieczorem, kiedy w blasku ptomieni tysiecy
zniczy odbywa sie minikoncert przyjacioti mtodych
utalentowanych ludzi z lokalnej spotecznosci.

Natalia z mama i bratem w przydomowym ogrodzie; (
na zdjeciu obok - Ania w stroju karnawatowym

Janusz pierwszy raz zobaczyt Natalie tuz po uro-
dzeniu, cho¢ lekarz proponowat potoznej, by mu jej

nie pokazywata. Pamieta, ze nie byta rézowym, cicho
poptakujagcym bobasem - byta bardzo sina. Wiedziat,

ze nie kazde nowo narodzone dziecko jest jak z reklamy,
ale cieszyt sie gtownie tym, ze obie jego kobiety

sg zdrowe i Ze wezmie je do domu.

Nigdy nie miat probleméw z zaakceptowaniem Natalii
- od zawsze sa razem na spacerach, zakupach, podczas
uroczystosci i wydarzen, w ktérych uczestnicza catg
rodzina. Nie krepuje sie i nie wstydzi cérki, a nawet
przeciwnie - uwaza, ze doswiadczenie niepetnospraw-
nosci jest wielkg proba dla cztowieka i go uszlachetnia.
Przyznaje, ze jedyne uktucie zazdrosci poczut tylko
wtedy, gdy réwiesnicy Natalii przystepowali do Pierw-
szej Komunii $w., a jego corki nie byto w tym gronie.

Nie zatuje jednak powrotu na wies, bo jego choremu
dziecku stuzy wiejskie powietrze, otoczenie rodziny,
dobra rehabilitacja w okolicy. Zdjecie Natalii jest ttem
na profilu Janusza Pruniewicza na Facebooku.

Natalia nie wzbudza juz niezdrowego zaintereso-
wania - jak na poczatku swojego zycia. Teraz czesto
spaceruje w wozku z asystentka, ktéra przez kilka
godzin w miesigcu daje wytchnienie mamie, a jest
zatrudniona dzieki gminnemu projektowi. Gdy dziew-
czynka byta mata, tuz po przeprowadzce mtodej rodziny
z todzi zdarzyto sie rodzicom kilka nieprzyjemnych
sytuacji i komentarzy, ale teraz opowiadane sg jako
anegdoty. Mozna powiedzie¢, ze nastapita integracja;
w blisko trzytysiecznej gminie na co dzien spotyka sie
osoby z widoczna niepetnosprawnoscia, poruszajace sie
na wédzkach, ale tez z zespotem Downa, MPD i auty-
zmem. Obok nich s3 i tacy, ktérzy zyja jedynie w swoich
domach - i to jest ich $wiat, choé raczej z wyboru
rodzicéw. Do Natalii wszyscy sie przyzwyczaili,
jest czescia spotecznosci Stawatycz. Jak mowi
jej mama: ,zostata dana $wiatu”.

Janusza bardzo cieszy dobry stuch Natalii i jej dosko-
nata pamie¢ muzyczna. W ich domu, gdzie zawsze brzmi
muzyka, corka $piewa razem z nim albo sama, odtwarza-
jac melodie zaledwie jeden raz ustyszane w radiu.
Doskonale mierzy sie z trudnym repertuarem, znanym
z préb, éwiczen i koncertow taty - czysto $piewa m.in.:

Jolka, Jolka, pamietasz Budki Suflera, Dziwny
Jest ten swiat Czestawa Niemena
czy Jaskotke uwieziong Stana
Borysa. Musi tylko chcie¢
i by¢ w dobrym nastroju.
Ostatnio bywa smutna,
ale humor jej wraca,
gdy zmierza 10 kilometréw
busem do swojego SDS

w Miedzylesiu (w sasiedniej

gminie Tuczna), a takze

podczas zaje¢ w tej placdwce,
ktorg bardzo chwala jej rodzice.
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Niezapomniane spotkanie ze Zbigniewem Wodeckim
- jednym z ulubionych mistrzéw Janusza Pruniewicza

Miedzyles lezy na uboczu, to mata wies, w ktorej
zgodnie zyja katolicy, prawostawni i protestanci.
Wyréznia sie w niej jeden zdomoéw - przedwojenny,
obszerny, drewniany. Dawniej byta tu kaplica cerkiew-
na, poézniej do 1992 r. szkota. Gdy w zasadzie ustata
we wsi potrzeba edukacyjna, budynek niszczat. Dziesieé
lat temu, po gruntownym remoncie, zaczat tu dziatac
SDS, wspierajacy uczestnikéw w codziennym zyciu.
Funkcjonuje m.in. pracownia gospodarstwa domowego
znauka prasowania, segregowania prania, szycia
na maszynie... Uczestnicy ¢wiczg tez manualnie,
szydetkuja, wycinaja w drewnie, ucza sie relacji
zinnymi ludZmi, takze cztonkami rodzin w domach.

SDS jest wysoko oceniany przez mieszkancéw wsi.

Natalia uwielbia ten dom, ale tez podréz
do niego i z powrotem - kierowca bowiem dtugo krazy
po okolicy, zabierajac pod drodze uczestnikow zajed.
Pierwsze stowo Natalii po przebudzeniu to: szkota.

Bo tak traktuje SDS - kolejne miejsce po Specjalnym
0srodku Szkolno-Wychowawczym we Wtodawie,
gdzie byta uczennica do 24. roku zycia. Po p6t roku
od konca prawa do edukacji, ktéry to czas Natalia
bardzo Zle znosita w domu, kierownik SDS w Miedzy-
lesiu, Monika Czubla, zaproponowata rodzicom dota-
czenie Natalii do tej spotecznosci. Natalia jest tam
usmiechnieta, szczesliwa, $piewa i... teskni od razu,
gdy tylko wréci z zaje¢ do domu.

Tata Natalii jest czestym gosciem w Miedzylesiu
jako muzyk i wolontariusz. Dba o oprawe uroczystosci,
$piewa z uczestnikami i gra im do tanca.

BRAT: PILKARZ, MATEMATYK,
PASJONAT KOSMOSU...

Pawet ma 12 lat. Jest utalentowany muzycznie,
ale ma tez wiele innych pasji. Gdy sie urodzit, Natalia
ciezko zniosta rywala w domu, zwtaszcza ,odbieraja-
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Natalia ufa najblizszym, czuje sie bezpiecznie, gdy jest
prowadzona i asekurowana

cego” jej mame. Kilka tygodni przyzwyczajata sie
do sytuacji, cho¢ byta wczesniej informowana,
ze w brzuchu mamy jest dziecko. Jak zawsze reagowata
cata soba: emocjami, grymasami, krzykiem. Po kilku
latach, gdy urodzita sie Ania - przyjeta to duzo lepiej.
Pawet bardzo dobrze sie uczy, ma zmyst matematyka,
konstruktora i $wietnie zna jezyk angielski. Bardzo lubi
gra¢ w pitke nozna. Jego idol to Cristiano Ronaldo,
portugalski napastnik. Wie o nim chyba wszystko.
Od wczesnego dziecinstwa interesuje sie tez kosmosem
i chciataby zostac astronauta. Te pasje odziedziczyt
po mamie. W letnie wieczory wspélnie ogladaja
przez teleskop gwiazdy i planety.
Pawet bardzo kocha Natke. Chetnie jej pomaga:
wyprowadzi do toalety, nakarmi, zmieni pieluche.
Bardzo czesto lezg na kanapie i przytulajac sie, ogladaja
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Czas pieczenia $wigtecznych pierniczkow

Pszczétke Maje. Codziennie po powrocie ze szkoty
rozmawia z Natalka, pytajac, jak jej minat dzien,
co jadta na obiad, co robita na zajeciach.

Byt taki okres, ze jego koledzy, widzac Natalke,

ze strony Pawta, ale trwat bardzo krétko.

SIOSTRA: UCZENNICA, OPIEKUNKA,
PRZYJACIOLKA...

przejmie po rodzicach opieke nad starszg siostra.
Natalig i jest w stanie zrobi¢ przy niej... wszystko:
nakarmic, prowadzié, przebrac, zmienié pieluche,
umyé... Nawet usmazyc jajecznice dla siostry!

dzona. Poprawia rowniez rodzicéw, podkreslajac

chora.

szkolnego kolegi z problemami. Kuba ma autyzm,

organizacyjne i przywodcze. Jest przy tym bardzo

trzecie dziecko w rodzinie, ktére szybciej sie
usamodzielniato, ale tez instynktownie dazyto
do pomocy mamie w jej codziennych zadaniach.
Dziata w domu jakby za dwie cérki.

Ania ma za soba pierwsze kolonie, na ktérych

ktéry od niedawna jest takze opiekunem podczas

mégt tylko podziwiaé, jak funcjonuje jego 8-latka
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$miali sie z niej, méwiac, ze wyglada jak chtopak, Ze robi
brzydkie miny, $lini sie, krzyczy. Pojawit sie maty bunt

Ania, wyjatkowo rezolutna 8-latka, wie, ze to ona

| bardzo tego chce. Z zaangazowaniem zajmuje sie

Bardzo nie lubi, gdy méwi sie, ze Natalia jest uposle-
przy tym kategorycznie, ze Natalcia jest po prostu

Ma wiele empatii, energii i cierpliwosci takze wobec
a Ania jest dla niego duzym wsparciem w codziennych
zmaganiach szkolnych i relacjach kolezenskich. Mozna
uznac, ze dziewczynka ma ,zadatki” na terapeutke,

pielegniarke lub lekarke, a przy tym wyrazne talenty

wrazliwa na potrzeby drugiego cztowieka, uczynna
i zaradna. Niewykluczone, ze nabyta te cechy jako

doskonale sobie radzita. Byta na nich z bratem i tata,

kolonii organizowanych przez KRUS. Zdumiony ojciec

Zespot Edwardsa
To rzadka choroba genetyczna polegajaca

na pojawiniu sie dodatkowego trzeciego chromo-
somu 18. w DNA (tzw. trisomia chromosomu

18. pary). Dodatkowa kopia chromosomu moze
wystepowac we wszystkich komérkach organizmu
lub tylko w ich czesci i wtedy to tzw. kariotyp
mozaikowy (tak jest u Natalii). Zespo6t Edwardsa
zdarza sie raz na 3500-8000 urodzen, zwtaszcza

u dziewczynek (cztery razy czesciej niz u chtopcow).
Ta choroba genetyczna niemal w 95 proc. prowadzi
do samoistnego poronienia w pierwszym tryme-
strze cigzy. Wiekszo$¢ dzieci z zespotem Edwardsa
po narodzinach zyje najwyzej dwa miesigce,

ale od 5 do 10 proc. wiecej niz rok. Sporadycznie
2yja dtuzej, do wieku szkolnego, ale ich rozwdj jest
znacznie op6zniony. Znane sa pojedyncze przypad-
ki 0s6b z zespotem Edwardsa, ktére dozyty kilku lat,
byty w stanie komunikowac sie z rodzing i dokony-
wac niewielkiego postepu rozwojowego.
Charakterystyczna cecha dziecka urodzonego
z zespotem Edwardsa sa szeroko rozstawione oczy
czesto z opadajaca goérng powieka. Dziecko ma
tez: zaci$niete piastki, nierzadko z nachodzacymi
na siebie palcami, niewyksztatcone kciuki i paznok-
cie oraz zdeformowane stopki. Ma tez nieprawidto-
we napiecie miesniowe, obnizone lub zwiekszone.
W okresie noworodkowym i niemowlecym czesto
wystepuja zaburzenia neurologiczne (napady
drgawek) i zaburzenia oddychania (bezdechy),
ktore stanowig bezposrednie zagrozenie zycia.
Poza tym u dzieci z zespotem Edwardsa zaburzone
sa funkcje wielu uktadéw, m.in.: oddechowego,
pokarmowego, moczowego, krazenia, i czeste sg
wady serca. Na ogdt same nie jedza, dlatego musza
by¢ karmione sonda lub przez gastrostomie. Dzieci,
jesli przezyja dtuzej niz rok, nie sg w stanie chodzi¢,
aich zdolnosci poznawcze i komunikacyjne
sg bardzo ograniczone. Wymagaja statej opieki
lekarskiej i rehabilitacji.

Natalia Pruniewicz w pazdzierniku bedzie miata
27 lat... W dni powszednie uczestniczy w zajeciach

SDS w Miedzylesiu, w lubelskiej gminie Tuczna.

- J

na tle starszych dziewczat. Podobnie jak w domu miata
oczy dookota gtowy i wszystko pod kontrola.
*kkk

Rodzina Pruniewiczéw jest doskonale znana w swojej
okolicy, powiecie, wojewodztwie. Ceniona i szanowana.

Trzymajmy kciuki za sukcesy artystyczne taty, Janusza
Pruniewicza, ktory jest gorgco namawiany do zgtoszenia
sie do ktorego$ z tzw. talent show, czekajacych na uta-
lentowanych, wrazliwych i nieznanych szerokiej publicz-
nosci artystow. Moze wystapi kiedys$ z Natalka? W
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Coraz czesciej porownujemy sie z innymi.
Wiadomo: rynkowosc i zwigzana z nig
konkurencja. Do tego dochodza ambicje.
katwo poczuc sie (i pokazac) jako ktos
wazny na tle innych - mniej efektownie
wypadajacych, stabszych, brzydszych,
gorszych... A do tego porownywanie
napedzane jest przez posiadanie rzeczy:
nowszych i lepszych, jakbysmy chcieli
zaprzeczy¢, ze wazniejsze jest ,,byc”

niz ,,miec¢”. Dzisiaj bowiem coraz czesciej
jest sie tym, co sie ma.

tu sie zapetlamy: nie mozemy mie¢ wszystkiego ani nawet

tego, co chcemy. Dystans miedzy garstka najbogatszych

ludzi na Swiecie a uboga reszta skandalicznie sie powiek-
sza. A w gre zaczyna coraz bardziej wchodzi¢ zdrowie,
a doktadniej - dostep do leczenia i lekdw. Szczegdlnie widaé
to w zaskoczeniu, z ktérym przychodza choroby. Weryfikuja
wtedy pogon za znaczeniem i wielko$cia. Ambicje zostaja
bolesnie sprowadzone do parteru. Wypadamy z gry, a pogon
za pozycja na $wiecie trwa. Stajemy sie nikim. Tym boleéniej
odczuwamy chorobe spadta jak grom z jasnego nieba.
Nie masz pieniedzy, nie masz znajomosci - przegrates.
Swiat odrzuca dzisiaj chorobe i cierpienie, mimo epokowych
postepdw medycyny. Staja sie one coraz mniej dostepne,
cho¢ nieustannie zapowiada sie rozmaite programy
spoteczne.

Wtedy zaczyna natarczywie drazy¢ nas bolesne pytanie:
dlaczego ja? To pytanie o sens tego, co cztowieka spotyka.
Dlaczego moje dziecko urodzito sie z tym schorzeniem?

Tak ktopotliwym. Rzadkim. Dlaczego mnie sie przydarzyt

ten wypadek? Dlaczego mam te wtasnie wade? Im bardziej
poréwnywalismy sie z innymi, by wygra¢ w wyscigu o pozycje,
tym bardziej dojmujace jest to pytanie. A przeciez mozna

- i pewnie trzeba by - zapytaé: dlaczego urodzitem sie

w tym miejscu, w takim Srodowisku, w takiej rodzinie?

Coraz bardziej widac, jak bardzo determinuje to ludzkie
zycie. Zauwazyt to juz Sw. Augustyn, stawiajac pod znakiem
zapytania wptyw gwiazd (dzisiaj powiedzieliby$my: znakow
zodiaku) na ludzkie zycie - bo urodzone tego samego dnia,

w tym samym domu, ale w réznych kontekstach spotecznych
dwie osoby beda miaty odmienne drogi zyciowe. Inna bedzie
droga dziecka niewolnika, inna - jego pana. Dlaczego jedni
rodza sie bogaci, w dobrych rodzinach, a inni bez szansy

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

$w. Anzelma w Rzymie, gdzie obecnie wykfada.

promocji? Dlaczego jestem wtasnie tutaj? Dlaczego musze
zmagac sie z ta choroba?

Odpowiedzi jak nie byto, tak nie ma. | zdaje sie, ze nie bedzie.
Tym trudniej walczy¢ o odzyskanie pozycji, czyli powrét
do zdrowia. A gdy nie jest to mozliwe, jakze pogodzic sie
zmarginalizacja, zdaniem sie¢ na los i pomoc innych?

Jest taka ksiega w Biblii, kt6ra opisuje z orientalng poetycka
sugestywnoscia podobny dylemat. Moze sytuacja jest nieco
prozaiczna - by nie rzec: komiczna - ale dobrze podejmuje
temat tytutowego pytania: dlaczego ja? a raczej zasadnosc
jego stawiania.

Oto pobozny i przyktadny obywatel nagle traci wzrok
(w dosé... gtupi sposob: oczy ,wypalaja” mu odchody gotebia,
ktére spadty na niego, gdy spat). W innej czesci kraju mtoda
kobieta jest na skraju rozpaczy; z niewiadomych przyczyn jej
siedmiu kolejnych mezéw umiera w noc poslubna. Pytanie:
dlaczego ja? w sposéb naturalny przeradza sie tu w smutek,

a nawet frustracje. Skoro to Biblia, prowadzi ono do modlitwy
- bo to przywilej ludzi wierzacych. Pytania bez odpowiedzi
staja sie gleba, na ktdrej rozkwita modlitwa. | rzecz jasna

w omawianej biblijnej historii przychodzi pomoc - syn
bohatera opowiesci z pomoca Bozego Aniota wyzwala zrozpa-
czona kobiete, ostatecznie jg poslubiajac. Nastepnie przynosi
lekarstwo przywracajace wzrok ojcu. Przekaz jest jedno-
znaczny: wielka jest sita modlitwy. Co jednak z tymi, ktorzy
nie potrafiag sie modli¢? Albo wciaz czekajag na wystuchanie
swej modlitwy...? Czyzby kolejna odstona pytania: dlaczego ja?
Jeszcze bardziej dramatyczna, by nie rzec: rozpaczliwa...

Jest to jednak najwtasciwszy kontekst tego pytania: o sens
konkretnego zycia, w takiej formie, jaka przyjeto - czy to
sie nam podoba, czy nie. Dlaczego ja jestem taki/taka,
jaki/jaka jestem? Dlaczego ja zyje wtasnie tak?

Pytania sie intensyfikuja, nawarstwiaja. Bo taka jest natura
pytania postawionego w tytule. Zacheca, by prébowac zajrzeé
pod podszewke zycia: najlepiej z wiara, a przynajmniej
z refleksja, dystansem...

Piotr Pawtowski czesto powtarzat, ze gdyby nie nieszczesliwy
wypadek, ktéremu ulegt w wieku 16 lat i ktéry zrujnowat jego
wszelkie plany zyciowe, nigdy by nie osiagnat tego, co osiagnat
- wtasnie jako osoba na woézku. Nigdy by nie powstata
Integracja...

Dlaczego ja? Dowiem sie we wtasciwym czasie.

Kiedys z pewnoscia. Mozna ten czas przy$pieszy¢ dystansem
do siebie. Skadinad to Swietny sposob, by wyzwolic sie

ze zwariowanej gonitwy za byciem lepszym. Dystans to brama
do cierpliwosci. Stad juz blisko do modlitwy, mistyki.

Tam jest Zrodto ostatecznego zrozumienia wszystkiego. l
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ZEBY MAJA BYLA

SZCZESLIWA

Dominika Parafiniuk

— mama 6-letniej Mai i rocznego Filipa,

z do$wiadczeniami zawodowymi w firmach
wydawniczej i numizmatycznej; w trakcie realizowania
planow zwigzanych ze zdrowiem i edukacjg dzieci

»Kto wymyslit, ze dam rade?” - to byta
pierwsza mysl, ktora kotatata mi sie

po gtowie po ustyszeniu diagnozy.

Nie miatam zadnego doswiadczenia

z niepetnosprawnoscia, kojarzyty mi sie
tylko wyciskajace tzy opowiesci matek

- bezsilnych, a jednoczes$nie niepoko-
nanych. Nie bytam taka. Nigdy nie lubitam
by¢ w centrum zainteresowania,
opowiadac o swoim zyciu. Nie wyobra-
zatam sobie, ze moge miec takie
»Smutne zycie”. Ja sie do tego nie nadaje.

WTEDY

Budzitam sie w nocy co chwila, za kazdym razem
z nadzieja, ze to byt ponury sen. | za kazdym razem
tzy laty mi sie z rozczarowania i ztosci. To nie byt sen.
To byto moje zycie.

Maja urodzita sie przez nagte cesarskie ciecie.
Dostata 10/10 w skali Apgar w 1., 5.i 10. minucie zycia.
Odetchnetam z ulga. Ale co$ mi nie dawato spokoju.
Maja nie chciata ssac. Spata. Caty czas. ,Wczesniaki tak
maja. Trzeba dac jej czas” - styszatam od lekarzy. Mijaty
doby, nic nie byto lepiej. Majka trafita na neonatologie.
Niby nic jej nie byto, a jednak co$ byto. W trzeciej
dobie, nie mogac spac w nocy, wertowatam internet
w poszukiwaniu odpowiedzi. Nad ranem trafitam
na opis zespotu Pradera-Williego, rzadkiej choroby
objawiajacej sie u noworodkoéw skrajng wiotkoscia,
brakiem odruchu ssania, sennoscia. ,W p6zniejszym
czasie brak odruchu ssania zamienia sie u nich na brak
uczucia sytosci, wiotkosc¢ skutkuje skolioza, afazja
mowy. Dotaczaja zaburzenia zachowania, agresja,
czesto opo6znienie umystowe, w zaniedbanych
przypadkach - otytosc olbrzymia prowadzaca

do powiktan zdrowotnych i czesto $mierci przed
osiagnieciem dorostosci. Chorzy sg w stanie ,zajes¢ sie
na $mierc”. Bytam przerazona. To niemozliwe, zeby

to byta choroba mojej pieknej coreczki. Naprawde
Maja byta przeslicznym noworodkiem.

Dwa dni pdézniej odwiedzita coreczke pani genetyk.
Obejrzata, porozmawiata ze mna. Powiedziata,

Ze zrobi test na jeden zesp6t chorobowy. Zapytatam,
czy chodzi o Pradera-Williego. , Tak” | juz wiedziatam.
Kolejny tydzien to byto juz oczekiwanie na formalne
potwierdzenie. | w koricu nadeszto. Rozmowa z pania
genetyk byta do$¢ dziwna, do tej pory nie wiem, jakie
miata intencje. Wspominata, zeby sie nie spodziewad
niczego dobrego, a jednoczesnie przytaczata radosne
historie o jej znajomej dziewczynce z tym zespotem.
Przypominajac sobie te rozmowe dzisiaj, mam
wrazenie, ze to byta wymyslona dziewczynka.

W szpitalu byta stagnacja, Majka troche jadta
sama, troche przez sonde. Codziennie przynositam
jej odciggane mleko. Bytam w szpitalu o ésmej rano,
wychodzitam o dwudziestej. Sztam do domu
przespac sie i wracatam do niej. Rano, gdy ja widziatam,
dostawatam takiej energii, ze zadna kawa nie byta mi
potrzebna. Codziennie prébowatam dowiedziec sie
czego$ nowego, ale lekarze mnie unikali. Probowatam
karmic. Byto to koszmarne, ale od tego zalezato jej
wyjscie ze szpitala, a postepy byty nikte. Inne dzieci
pojawiaty sie i wychodzity po tygodniu, dwoch,

a Maja caty czas byta w tym samym miejscu. Marzytam,
zeby ja zabra¢ do domu i w domowych warunkach
zadbac o jej jedzenie. Wtedy jednak nie liczyto sie

nic wiecej, tylko ile mililitrow mleka wypita. Kazdy
dzien, kazda doba to byta walka o kolejne krople
wypite przez butelke, bo o ssaniu z piersi nie mogtam
nawet marzyc.

W koncu nadszedt ten dzien. Po miesigcu na oddziale
neonatologii wracaliSmy z Maja do domu. Rados¢
przeszywata mnie na wskros. Miatam juz dosy¢
zapachu ptynu dezynfekujacego na rekach, izolacji,
niedopowiedzen, braku dziatania...

Musze nadmienic, ze zawsze bytam ufna wobec ludzi,
a juz szczegblnie tych, ktérzy, obiektywnie rzecz biorac,
mieli jaki$ autorytet. Choroba Mai bardzo duzo zmienita
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w tym wzgledzie. Pierwszy rok jej zycia byt dla mnie
bardzo trudny. Szybko pogodzitam sie z choroba.

Nie chciatam sie zalewaé tzami. Miatam ogromna
potrzebe dziatania. Jednoczesnie ta potrzeba byta
blokowana niejednokrotnie przez przykre stowa lekarzy,
do ktoérych zgtaszali$émy sie przeciez po pomoc. Do tej
pory dudni mi w uszach zdanie: ,,Z tego dziecka nic

nie bedzie” - powiedziane bez niuanséw, pobtazajagcym
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tonem. Dziwito mnie, ze jesli chodzi o zdrowe dzieci,
to standardem byto stwierdzenie, ze kazde jest inne,
a choroba genetyczna jednoznacznie musiata oznaczaé
jedna, beznadziejng droge w nico$¢. Mimo ze przeciez
zmiany genetyczne sa rézne, mimo ze to samo dziecko
zachowuje tez cze$¢ genetyki po rodzicach.

Nie poddatam sie, miatam rok urlopu macierzynskiego
i chciatam ten czas wykorzystac jak najefektywniej.
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Czytatam, szukatam, rozmawiatam, stuchatam.

Krok po kroku. Czasami nastepowat chwilowy regres,
ale robitam wszystko, na co byto mnie stac nie tylko
finansowo, ale tez emocjonalnie i fizycznie. Grafik byt
bardzo napiety: cztery razy dziennie rehabilitacja metoda
Vojty w domu (na szczescie dzielitam sie nig z mezem),
dwa razy w tygodniu rehabilitacja w osrodku wczesnej
interwencji, logopeda i psycholog na wczesne wspoma-
ganie rozwoju, wieczne wizyty u lekarzy, specjalistow.
Ciagte btadzenie po omacku, aby w korcu znalez¢ jakie$
oswiecone rozwigzanie kolejnego problemu. Dni mijaty
bardzo szybko. Zytam z zegarkiem i kalendarzem w reku.
Stosy dokumentéw, kolejne
badania.

Znajomi. Rodzina.
Wspétczuli. Wiele znajomosci
zostato zweryfikowanych.
Wiele relacji wygasto
samoistnie. Dla czesci statam
sie ,anegdota”, ktora koAczy
sie zdaniem: , Jak dobrze,

Ze to nie mi sie przytrafito”.
Na poczatku bardzo bolato.
Tak samo jak niezrozumienie
choroby, z ktéra boryka sie
Majka. Po niej nie wida¢
choroby, nie widaé¢,

jak przykry jest to zespot.

Nie widag, ile jg kosztuje
takie zycie: petne ograniczen
zywieniowych, dyscypliny

w rehabilitacji i zajeciach

ze specjalistami. Nie widac
frustracji, dopoki nie zerwie
sobie paznokcia albo nie
rozdrapie rany. Nie wida¢
strachu, dopoki

nie wpadnie w histerie.

Dla wiekszosci ludzi, ktorych spotykamy, jest normalng
dziewczynka, ktéra ma dziwng obsesje zwigzana

z jedzeniem.

TERAZ

Maja ma 6,5 roku, skolioze, afazje, albinizm oczny
i narastajgce zachowania kompulsyjne. Zaczyna coraz
intensywniej zwraca¢ uwage na jedzenie: co zje, kiedy,
z kim, jak, gdzie. A gdy juz sie tego dowie, to... zaczyna
od poczatku. Rehabilitacja jest niezbedna do utrzymania
jak najwiekszego napiecia miesniowego, ktére u Mai
i tak jest stabiutkie. Zajecia z logopeda to ciggta gonitwa
za komunikacja z rowiesnikami, ktérzy majg mniej
cierpliwosci dla zrozumienia obciazonej genetycznie
mowy Majki. Terapia wzroku - bo niskie napiecie
mies$niowe wptywa réwniez na widzenie. Turnusy
rehabilitacyjne kilka razy do roku - wszystko po to,
zeby odciggnad w czasie moment operacji kregostupa.

Doszty zintensyfikowane zajecia z psychologiem,
poniewaz w przedszkolu integracyjnym byta
przesladowana przez... autyste i jego kolegéw. Bardzo to
przezyta, ja chyba jeszcze bardziej, gdyz trwato
to okoto roku, a nauczycielki nie zauwazyty nic poza tym,
ze Maja bije dzieci. A ona musiata jako$ to odreagowac.
Dowiedzieli$my sie o tym ostatni, bo pani dyrektor
stwierdzita, ze sami sobie z tym poradza, i nie czuta
potrzeby powiadomienia rodzicéw. Ja widziatam,
ze moja corka gasnie. Myslatam nawet, Ze to poczatki
depresji. Sadzitam, ze moze jest zwigzane z narodzinami
brata. Ale prawda okazata sie bardziej brutalna.

To zrodzito we mnie strach,
ze jesli kiedys bedzie sie jej
co$ powaznego dziato,
to nie bedzie w stanie mi
o tym powiedzied. Stad praca
z psychologiem: rozpozna-
wanie i nazywanie uczud.

To bardzo wazna umiejetnosc.

Moze nawet wazniejsza

niz prosty kregostup.

Generalnie moje odczucia

co do choroby Mai sa takie

jak rodzica, ktéry ma dziecko
w szkole, gdzie kazdy
nauczyciel uwaza, ze jego
przedmiot jest najwazniejszy.
Przy tak duzej liczbie
problemoéw nie da rady, zeby
wszystkiemu zaradzié na
maksa. Trzeba priorytetyzowac.
Dla mnie najwazniejsze zawsze
byto to, zeby Maja byta
szczesliwa, miata swoje miejsce
na ziemi, odnajdowata sie wsréd
ludzi. Staramy sie otwierac jej
kazda furtke, zeby miata szanse
probowac nowych rzeczy. Staramy sie odnajdywac
normalno$¢ w zakreconym $wiecie niepetnosprawnosci.

6 lat to dopiero poczatek, ale nauczytam sie
wyszarpywac dla Majki wszystko. Jej choroba obudzita
we mnie matke lwice. Przestatam wierzy¢ w dobre
intencje. Co nie znaczy, ze nie spotkaliSmy na swojej
drodze ludzi - lekarzy i specjalistéw - ktorzy wykonuja
swoj zawod z powotania. JesteSmy wdzieczni kazdej
takiej osobie. Ale to chlubne wyjatki od trudnej
do zaakceptowania reguty, wedle ktérej nie ma sensu
pomagac osobie z chorobg genetyczna, bo to i tak nic
nie zmieni.

Gorzka prawda o rzeczywistosci, z ktéra przyszto
nam sie mierzy¢, nie przestania silnych stron Majki
i jej wszystkich sukceséw. Pierwsze kroki, stowa
to byta rados¢ nie do opisania. Majka jest ciekawa zycia
dziewczynka. Radosna, rozgadana. Uwielbia ptywad.
Jest chetna do nauki nowych rzeczy. B
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FAMACZE SERC

Karolina, Konrad i Franio. Co taczy te trojke mtodych ludzi? Wyjatkowa radosc zycia,
niebanalne pasje, silny charakter i niestety... bardzo stabe kosci.

Monika Melen

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

FRANIO, najmtodszy z catej trojki, urodzit sie juz

z potamanymi ko$émi, nie z jedna czy dwiema,

ale po porodzie miat je wszystkie zdruzgotane. Lekarze
nie byli nawet w stanie policzyc¢ tych ztaman. Franek

nie oddychat, trafit wiec pod respirator i do inkubatora.
Lekarze lojalnie uprzedzali: dziecko nie przezyje. Dla
rodzicow byt to koszmar, ale mama chtopca, nie wiedzie¢
skad, wcigz miata nadzieje i powtarzata: ,Méwcie sobie,
co chcecie, a Franek Wam jeszcze pokaze!”.

| pokazat.

Franek nie tylko przezyt, ale udowodnit, ze z tg
choroba da sie fajnie zy¢. Rodzice zawsze obchodzili sie
znim jak z jajkiem... Dostownie. Gdy miat ztamanie,
trzeba go byto nosi¢ na deseczce, by nie przysparzac
bélu i nie pogorszy¢ ztamania.

- Strach przed dotykaniem wtasnego dziecka jest
okropnym uczuciem - wspomina Magdalena Balicka,
mama Frania - ale najgorsza jest Swiadomos¢, ze bél
towarzyszy Twojemu dziecku caty czas, a Ty nic nie mozesz
ztym zrobic. Z Konradem pierwszy raz spotkalismy sie
drna turnusie rehabilitacyjnym nad morzem - snuje
opowie$¢ pani Magdalena. - To miat by¢ turnus
dla Frania, a okazato sie, ze to ja skorzystatam na nim

¥

Kilkuletni
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najwiecej. Do tej pory nie myslatam o przysztosci syna...
albo po prostu batam sie o niej myslec. Patrzenie na inne
osoby z Ol [tac. osteogenesis imperfecta - wiecej w ramce
nas. 37 - red.], na to, jak sobie doskonale radzq, jak sq
samodzielne i mgdre, dato mi duzo do myslenia. To byt
krok milowy w przetamaniu strachu. Strachu o przysztos¢
Frania. Podczas tamtego turnusu zrozumiatam, ze méj syn
moze osiggngc¢ wszystko, o czym marzy, i my, rodzice,
bedziemy go w tym wspierac.

Teraz Franio jest juz po trzech operacjach wszczepienia
pretéw w kosci udowe. Operacje odbyty sie w Krakowie
i przebiegty bez problemoéw.

- Docelowo gwozdzie majqg by¢ w kazdej kosci koriczyny
dtugiej, ale na ten moment musimy poczeka¢ na kolejng
operacje, az Franus podrosnie, poniewaz kazda kolejna
kos¢ niestety jest za mata i nawet najcieniszy pret sie nie
zmiesci - podkresla mama chtopca. - Od pét roku
przygotowujemy sie do wyjecia rurki tracheo,
tzn. po turnusie oddechowym robimy ¢wiczenia
oddechowe, inhalujemy sie ambu, zakupiliSmy specjalny
sprzet do rozprezania ptuc i mam nadzieje, Ze na wiosne
uda nam sie zrealizowac plan.

0Od wrzesnia Franu$ zaczat uczeszczac do zeréwki.

- Wybralismy nauczanie domowe, poniewaz z powodu
posiadania rurki tracheotomijnej bardzo szybko tapie
zapalenie ptuc i pomimo checi zawarcia przyjazni
i kontaktu z réwiesnikami byta to bezpieczniejsza opcja.
JesteSmy megazadowoleni. Panie trafity nam sie cudowne.
Franciszek czeka z niecierpliwoscig na kolejne zajecia, jest
gtodny wiedzy, nauki, przygdd, zabaw, nowosci.

i

iata i radosny
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KONRAD jest nastolatkiem, do tej pory miat ponad

30 odnotowanych ztaman, bo reszta ujawnia sie dopiero
po rentgenie - jak ztamanie kosci udowej czy piszczeli.
Chtopak miat juz kilkanascie operacji, w catym ciele

ma prety teleskopowe, ktére wzmacniaja jego kosci.

Czy to przeszkadza mu zy¢ petnig zycia? Oczywiscie,
Ze nie: $wietnie sie uczy, ma doskonaty kontakt
z rowiednikami i wiele pasji. Jego marzeniem jest biegac
i gra¢ w pitke nozna. A recepta na zycie z ograniczeniami
jest usmiech i nieustajgca wiara w marzenia. Konrad
ma tez Swietnego brata i co najwazniejsze - madrych
rodzicow, ktdrzy nigdy nie trzymali go pod kloszem.

- Oczywiscie nieraz jest ptacz, bo trudno patrze¢
na cierpienie wtasnego dziecka, nietatwo tez wstuchiwac
sie w jego nierealne marzenia, takie jak gra w pitke nozng
czy bieganie. Ale musze by¢ silna, bo on daje rade, a mama
nie da? Dzieci z tamliwoscig kosci sq - paradoksalnie -
niezwykle silne wewnetrznie, majg ogromng wole i rados¢
zycia. - Agnieszka Czoch-Tokarczyk nie kryje wzruszenia,
patrzac na matego Frania. - Oni sq do siebie podobni:
te same duze, ciekawe Swiata oczy, ta sama inteligencja
i wygadanie. Gdy Konrad byt maty, nie mogtam sie
doczekac jego pierwszego stowa, a gdy zaczgt méwic,
to wydawato mi sie, Ze nie bedzie mdégt przestac.

Konrad chtonie kazda chwile zycia, jest teraz uczniem
pierwszej klasy technikum w Starym Saczu, o specja-
lizacji technik programista. Udato sie to dzieki
uprzejmosci dyrektora szkoty, bo to on zorganizowat
lekcje tak, aby wszystkie odbywaty sie na parterze.

Chtopiec uwielbia swoja szkote i nowych znajomych.
Komputery to jego pasja od wczesnego dziecinstwa.
Jest to tez zawdd przysztosci. Bo Konrad planuje
nie tylko zatozy¢ rodzine, ale tez mie¢ dobrze ptatna
i ciekawg prace.

Duza role w jego zyciu odgrywaja inni ludzie z O,
jak np. Natalia, Aneta czy Karolina - jak o nich méwi:
przyrodnie siostry w chorobie. To od nich nauczyt sie
konsekwencji w docieraniu do celu. | tego, ze warto
marzyc...

o e ™

Nastoletni Konrad, aktywny i ambitny
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Fot. Archiwa prywatne

KAROLINA czuje sie w zyciu spetniona. Nie ma tez

dla niej rzeczy niemozliwych. Mieszka w Warszawie,
realizuje sie w pracy, jest wiceprezeska Stowarzyszenia
0sbb z Wrodzong z tamliwoscig Kosci (Ol)- Polska,

od kilku lat jest tez w szcze$liwym zwigzku. Z Marcinem,
petnosprawnym chtopakiem, jest zareczona od 2019 r.
Oboje mieszkajg w Warszawie, a ze lubig podrézowad,
to kazda wolng chwile spedzaja w pociagu.

Przyjaciele z ,rodziny OI” moéwig o niej, ze cho¢
siedzi na wozku, to nie umie usiedzie¢ w miejscu.
Uwielbia zwiedza¢ $wiat, wraz z narzeczonym jezdza
tez na rozmaite koncerty i spotkania.

Karolina studiuje psychologie, chce w przysztosci
jeszcze bardziej pomagad innym.

*kk

Gdy spojrzymy na matego Frania, nastoletniego
Konrada i dorostg Karoline, to po raz kolejny utwier-
dzimy sie w przekonaniu, ze los zawsze daje co$
w zamian... Dostali kruche kosci, ale tez mocny charakter,
wyjatkowy intelekt i upor w realizowaniu marzen.

No i oczywiscie duzo wieksze serca. l

Ol (tac. osteogenesis imperfecta), czyli wrodzona
tamliwos$¢ kosci, to rzadka choroba genetyczna,
ktora wystepuje raz na 10 tys. urodzen. Znajduje sie
w niej osiem jednostek chorobowych, stopnio-
wanych od 1 do 8, w zaleznosci od stanu uktadu
kostnego. W przypadku najlzejszej formy choroby
dtugos¢ zycia nie odbiega od $redniej w danej
populacji, w przypadku ciezszych - moze ulec
nieznacznemu lub duzemu skréceniu. Obecnie
nie jest mozliwe wyleczenie tamliwosci kosci.
Szacuje sie, ze w Polsce ma te chorobe kilkaset
0s6b. Pierwsza organizacja zrzeszajgca osoby
z Ol dziata w Polsce od 1985 .
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CZESC, ANKA,

Kawa, papieros i rozmowa nie tylko o filmie Sukienka, ale tez o otwartosci

na innos¢, roznorodnosci, asertywnosci i trudnosciach. O pierwszych
krokach w aktorstwie, odrzuconej roli i emocjach podczas spotkan z ludzmi.

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

Dominika Kopanska: Zacznijmy od nazwy choroby
rzadkiej, ktora Ci towarzyszy - achondroplazji. Czym ona
jest? W jaki sposob sie objawia?

Anna Dzieduszycka: Achondroplazja jest jednym z rodzajow
kartowatosci. Polega na tym, ze moj organizm wytwarza
hormon wzrostu, ale moje chrzastki go nie przyjmuja.

W jaki sposéb nazywasz swoja niepetnosprawnos¢?
Jak jg okreslasz?

Uwazam, ze w zyciu codziennym nie jest potrzebna nazwa
tej niepetnosprawnosci, bo nie chce by¢ utozsamiana tylko
z nia. Przede wszystkim jestem Anka, a dla obcych ludzi
- panig Anna. Jestem tez aktorka, wiec jesli kto$ obejrzy
film lub spektakl, w ktérym gram, i nie zapamieta mojego
imienia i nazwiska, a bedzie chciat opowiedzie¢ komus
o tym dziele, to moze powiedzie¢ o mnie: aktorka karlica.

Uwazam, ze nowomowa nie jest dobra, bo dystansuje
ludzi. Gdy chcemy co$ na szybko zwizualizowac, to dla mnie
nie ma najmniejszego problemu, by uzy¢ okreslenia: karlica.
Zaréwno w Polsce, jak i na $wiecie osoby mojego wzrostu,
m.in. z achondroplazja, byty i s3 nazywane kartami.

Dla mnie nie jest to pejoratywne, ale nowomowa bardzo

nie lubi tego stowa i ptata figle nie tylko w nazywaniu
niepetnosprawnosci, ale tez w nazewnictwie orientacji
seksualnej, ludzi roznych kultur czy wyznawcow religii.

Nie ze wszystkim jestem na biezaco, ale tez nie chce nikogo
urazi¢, dlatego najpierw chce wiedzie¢, jak dana osoba chce,
bym sie do niej zwracata. Zatem pytajmy i po prostu
rozmawiajmy.

| dodam: stuchajmy sie. Aniu, czy jest cos, co Cie
niemitosiernie irytuje w Twojej niepetnosprawnosci,
jakies szczegolne sytuacje?

Zima zwracam wieksza uwage na to, ze np. nie dosiegam
do wszystkich domofonoéw, bo one w wiekszosci sa na dotyk
i nie moge nacisna¢ guzika za pomoca telefonu, fajek czy
czegokolwiek, co mam w reku. To jest wkurzajace! Marzne.

Podobnie przy okienku kiosku, ktére jest najczesciej
zamkniete, poniewaz jest zimno. A ja stoje i stoje...

Na szczescie mnie widad, bo chodze w jaskrawym bereciku!
Pomagaja tez ludzie, ktdrzy akurat przechodza. Nie jest

to duzy problem, ale czasem moéwie sobie: ,,Boze, znowu

to samo... Nie dosiegam!”.

Mocno mnie tez ztoszcza np. w komunikacji miejskiej
te wszystkie plecaki, torby, zakupy, tokcie i ludzie, ktérzy
nie zwracaja uwagi na to, ze stoje obok nich! To mnie wkurza,
ale tez nie popadam w paranoje. Taka jest po prostu moja
codzienno$c¢ i jestem juz przyzwyczajona. Na te wszystkie
sytuacje bardziej uwage zwracam, gdy mam gorszy dzien
lub jestem zmeczona.

Jak Cie przyjat dorosty Swiat, a wczesniej rowiesnicy?
Pamietasz moment albo sytuacje, ktora spowodowata,
ze poczutas, jakbys dostata w policzek?

Na pewno kazdy miat w zyciu momenty, w ktérych zabolaty
go jakies stowa od obcych ludzi. Moze akurat ten, ktéry
te stowa wypowiedziat, byt zmeczony, miat pechowy dzief
albo wtasnie stracit robote? Gdy jest sie nastolatkiem,
to jeszcze buzujg hormony. | czujesz sie niezrozumiany,
niewazne, czy z widoczng czy niewidoczna niepetno-
sprawnoscia, totalnie sprawny czy nieSmiaty. Na pewno
okres nastoletni jest dla wielu 0os6b bardzo trudny.

W jaki sposob oswajasz ludzi ze swoja
niepetnosprawnoscia?

Moéwie o dostepnosci z mojej perspektywy albo
perspektywy oséb, ktére mnie o to prosity, poniewaz chce,
by kolejne pokolenia nie zastanawiaty sie, w jaki sposéb sobie
radzi¢ w sklepie, przed kioskiem czy gdziekolwiek indziej,
tylko zeby $wiat byt dla nich tatwiejszy, dostosowany.
Uwazam tez, ze im wiecej jest réznorodnosci w Swiecie,
tym wiecej przybiera on kolorow i jest wspanialszy.

Dlaczego moéwie o pokoleniach? Gdy bytam dzieckiem,
to nie zwracatam uwagi na pewne rzeczy, ale teraz nabratam
doswiadczenia i jako osoba w $rednim wieku mam inng
perspektywe.

Sredni wiek?! O czym Ty méwisz?!

(Smiech) Teraz moge odpowiedzie¢ na cze$¢ pytan
dzieciakow, ktore chca poznad starsza osobe,




Fot.Archiwum prywatne Anny Dzieduszyckiej, Joanna Nasitowska-Rek

np. z achondroplazja, a nie maja jej w swoim otoczeniu.
Oswojenie z niepetnosprawnoscia jest wazne. Gdy bytam
dzieckiem, nie miatam takiej mozliwosci. A teraz bywam

w takich sytuacjach. Chyba dopiero w wieku 12 lat poznatam
osobe, a wtasciwie dziecko osob wysokich, ktére miato
achondroplazje. To doswiadczenie byto dla mnie bardzo
ciekawe, bo zastanawiatam sie na przyktad, w jaki sposob
takie osoby maja urzadzone mieszkanie.

W moim domu nie byto dostosowan - oprécz wytacznikdéw
do Swiatta. Do innych miejsc miatam stoteczki i musiatam
sobie radzi¢. Ale to byto super! Dzieki temu w dorostym zyciu
jest mi duzo tatwiej poradzic sobie z wiekszoscig rzeczy,
niz gdybym miata wszysciutko dostosowane w dziecifstwie,
mieszkajac z osobami wysokimi. Mama z rodzenstwem
traktowali mnie normalnie, ale wiedzieli tez - i tego nie
ukrywali - Ze jestem niska i mam achondroplazje.

Mowili mi, Ze musze sobie radzic i dostosowywac rézne
rzeczy w taki sposob, zeby mi byto tatwie;.

Kim jest Anka, Ania? Czy plakat Boba Marleya, ktory
widze za Twoimi plecami, odzwierciedla Twoj charakter?
Jaka jestes osoba? Jak sie definiujesz?

(Usmiech). Jestem bardzo towarzyska, lubie poznawac
ludzi w zyciu realnym, w ktorym mam okazje ich widzie¢,
stysze¢ i na zywo na pewnie kwestie odpowiedzie¢,

a nie tylko wyczytad to, co zostato napisane na platformie
czy w mediach spotecznosciowych. W takich sytuacjach
kto$ moze mnie Zle zrozumie¢, a ja moge miec¢ zupetnie
co$ innego na mysli, gdy np. wypowiadam sie w waznych
sprawach, m.in. dotyczacych nazwy ,,achondroplazja”

Anna Dzieduszycka
- aktorka, urodzona w 1990 r., znana z filméw: Sukienka (nominowanego

do Oscara w kat. krotkometrazowego filmu aktorskiego), Utaskawienie,
Dawid i Elfy. Laureatka nagrody Grand OFF. Jedna z uczestniczek
kampanii spotecznej fundacji Avalon pod hastem: ,, Teraz mnie widzisz?”

Jestes otwarta i arcyciekawa! Bardzo podkreslasz
wyjatkowos¢ réznorodnosci.

Bo naprawde $wiat jest wtedy piekniejszy! Nie wyobrazam
sobie, ze otaczatabym sie wytacznie jednym kregiem ludzi,
np. tylko z achondroplazja. Nie! Dlaczego? Osoby
z achondroplazja moga miec¢ zupetnie inne spojrzenie na $wiat,
takie, ktére mi nie odpowiada, albo im nie odpowiada
moj Swiatopoglad. Nie musimy na site trzymad sie razem
tylko dlatego, ze mamy achondroplazje. Nie mieszkamy
w wioskach, nie jeste$my hobbitami albo zwierzetami, ktére
Zyja wytacznie w swoich stadach. Nie, nie i jeszcze raz nie.

Mam duzo znajomych z réznych kregéw i to jest najpiekniejsze.

Masz odwage probowania nowych rzeczy, zdobywania
doswiadczen, masz ciekawy zawod. Jak wygladata Twoja
droga do aktorstwa? Czy drzwi do Swiata filmu i teatru
byty dla Ciebie otwarte? Czy musiatas tez tupnac noga
i wejs¢ oknem?

Do pewnego momentu w ogble nie wyobrazatam sobie,
zeby to byt méj zawdd; nic z tych rzeczy. To wszystko pojawito
sie dzieki wspaniatym ludziom - teraz juz moim przyjaciotom.
Nasza przyjazn trwa, nie zostaty po niej wspomnienia,
ale jest co$ najpiekniejszego, co tylko moze by¢ w zyciu.

Moje pierwsze zetkniecie z profesjonalnym aktorstwem
nastapito w Instytucie Teatralnym im. Zbigniewa Raszewskiego
w Warszawie, gdzie wystgpitam w sztuce wspaniatego

Rafata Urbackiego, zatytutowanej W Przechlapanem
[Przechlapane - to miejscowos$é, w ktdrej co roku

odbywa sie festyn dobroczynny. Jego kluczowym

momentem jest wystep oséb o alternatywnej motoryce.



Choreograf, ktory przez 11 lat poruszat sie na wozku,

w bardzo osobistym, autoironicznym przedstawieniu szuka
odpowiedzi na pytania dotyczace funkcjonowania oséb
~hiepetnosprawnych” w ,,zdrowym” spoteczenstwie.

Kto ksztattuje ich obraz, spos6b postrzegania? Do swojego
projektu Rafat Urbacki zaprosit osoby niepetnosprawne,
ochotnikéw wybranych w trakcie warsztatéw ruchowo-
-tanecznych. Spektakl jest afirmacja zycia, zycia oséb

o alternatywnej motoryce - red. wg taniecpolska.pl].
Pracowatam w tym czasie m.in. jako opiekunka oséb
starszych i dzieci ze spektrum autyzmu w przedszkolu.
Wyjechatam tez na staz do Grecji.

Co Ci dato wtedy aktorstwo?

Przede wszystkim dzieki niemu cze$ciowo odkrytam
siebie, wiec to byt przetomowy okres w moim zyciu. Lubie
pracowac z pasja. Mysle, ze to dotyczy kazdego z nas, tylko
nie wszyscy maja odwage, by tego sprobowac lub nie kazdy
moze sobie na takie doswiadczenia pozwoli¢.

Przezytam juz bardzo duzo i jeszcze duzo przezyje.
Dlatego najwazniejsze dla mnie jest to, by cieszyc sie zyciem,
korzystac z niego, poznawac nowe mozliwosci albo ich brak.
Takie sytuacje tez sie zdarzaja. Czasem orientujemy sie,
ze jednak musimy z czyms skonfczy¢, bo to nie jest dla nas
dobre. I nie tylko ze wzgled6éw zwigzanych z niepetnospraw-
noscia, ale czasem z powoddéw emocjonalnych. Zmieniamy
to i idziemy dalej, do przodu.

Co czutas, grajac w filmie Sukienka?

Moge zapali¢ papierosa? Jesli mamy rozmawiac
o Sukience, to musze zapali¢!

Tak, jasne!

To byt dla mnie naprawde niesamowity czas! Mam
szczeScie do réznych spontanicznych decyzji, ktore waza
na moim zyciu. Jak to sie stato, ze zagratam w Sukience?

Trzy lata po pierwszym i jedynym spotkaniu z Tadeuszem
tysiakiem, gdy razem pracowali$my przy etiudzie
studenckiej, odezwat sie do mnie i zaproponowat gtéwna
role w swoim dyplomowym filmie. Zgodzitam sie. Dop&ki
Tadeusz sie nie odezwat, to - szczerze - nie pamietatam
nawet szkoty, w ramach ktérej ta etiuda byta nagrywana,
poniewaz bratam udziat w wielu réznych studenckich
projektach, nawet takich, ktére byty przygotowywane
wytacznie do szuflady. Od zawsze lubie wspotpracowad
z mtodymi ludZzmi. Pamietatam jego twarz, ale nie to,
ze bratam udziat w jego etiudzie.

Mam przed oczami mine Tadeusza, speszonego, gdy
czytatam scenariusz Sukienki, bo moje reakcje byty rézne:
od $miechu, przez etap: ,,0, méj Boze! Znowu to samo?

Po co, ale jak to mozliwe? Kto to wymyslit?”, po reakcje:
»Boze cztowieku, to jest super napisane!”.

Uwazam, ze praca przy Sukience byta wspaniata! | nie tylko
dlatego, ze byto o niej potem gtosno, ale naprawde tworzyta
ja Swietna ekipa, ktéra byta bardzo dobrze dobrana
i umiejetnie wspotpracowata. Wszyscy stuchali siebie
nawzajem i przezywali podobne emocje.

Film mowi o potrzebie mitosci, pragnieniu bycia
zauwazonym, poczuciu atrakcyjnosci, pozadaniu,

ale tez potrzebie szacunku. Takie pragnienia miata m.in.
Julia, w ktora wcielitas sie w filmie.

Tak, ale te potrzeby nie dotycza tylko kobiet. Kazdy z nas
je ma, bez wzgledu na pte¢, orientacje seksualna, sprawnos¢
czy niepetnosprawnos¢.

Nie lubie by¢ stereotypowa. Zawsze podkreslam,

Ze mezczyzni czesto maja bardziej kobiecy punkt myslenia
niz my, kobiety, co wcale nie zmienia od razu ich orientacji.
To tez jest bardzo trudne.

Wiele oséb mnie pytato, czy jestem lesbijka.

Nie, nie jestem. Natomiast nie wykluczam obecnosci
takich os6b w gronie najblizszych przyjaciét. Sposéb
myslenia to jedno. Stereotypowo méwi sie tez o tym,

ze kobiety maja inny sposéb bycia i czutosci w stosunku
do dzieci, a to nieprawda, bo znam mezczyzn, ktérzy maja
duzo piekniejsze podejscie do dzieci niz niejedna kobieta.

Nie lubie generalizowad.

Ania - aktorka dzis, a kiedys...? Jakie odczuwasz
roznice? Czy miatas role, ktore odrzucitas, bo byty tak
razace, ze az nieprawdopodobne?

Zupetnie inaczej czuje sie teraz jako aktorka niz kiedys.
Miatam inne emocje, doswiadczenia i doznania. Role,

w ktorych mnie widziano na poczatku, dotyczyty elféw,
dobrych wrozek... Grywatam tez stereotypowo osoby
biedne, nieszczesliwe i zakompleksione.

Miatam propozycje zlecen, ktorych sie podejmowatam,
ale i takie, ktére odrzucatam. To dla mnie wazne, by méc
sobie powiedzie¢, ze zgadzam sie w czyms$ zagrad,
aw czyms$ zdecydowanie nie. Zwracam tez uwage na to,

w jaki sposéb formutowane sg wiadomosci od oséb,
ktore sie do mnie odzywaja. Czy brzmia: ,,Czes¢, Anka,
poznajmy sie i zrébmy razem co$ fajnego!” czy jednak:
»Czes¢, Anka, zagraj karta”.

Duzo byto rél, ktére odrzucitam, np. ze sceng gwattu
zrezyserem. Miatam sie nawet cieszy¢, gdyz to byta jedyna
scena, w ktorej wystapitby rezyser. Nic innego nie miatam
w tym filmie do zagrania. Sorry, ale nie.

Potrafie asertywnie powiedzie¢: ,przepraszam bardzo,
ale niestety nie moge wzia¢ udziatu w tym projekcie”. Zawsze
tez moéwie szczerze dlaczego. Jezeli uwazam, ze rola jest
ponizajaca, to tez umiem powiedzie¢ stanowcze nie!

Moje stanowczos¢ i asertywnos$¢ spotykaty sie z réznym
odbiorem. Zdarzaty sie sytuacje, w ktorych, gdy
odmawiatam, to styszatam: ,,Anka, Ania (niewazne,

czy sie znaliSmy czy nie), znasz kogo$ z TYM, CO MASZ,
czyli karta albo osobe niskorostag?”.

Wyobraz sobie, ze masz mozliwosc¢ staniecia
na najwyzszym kamieniu, z ktorego mozesz co$
wykrzyczec catemu Swiatu. Co by to byto?

Traktujmy ludzi, tak jak by$Smy chcieli by¢ sami traktowani.
Czy Ty bys chciata by¢ wyzywana, bita, gtadzona po gtéwce
albo wychwalana? Chciatabym tez wykrzyczec¢ $wiatu,
ze nie kazda kobieta ma potrzebe bycia zona, matka, bycia
kochana. Mezczyzna tez ma prawo nie chcie¢ by¢ mezem
czy ojcem. Kazdy ma wybor, ktéry nalezy szanowac.

Nie béjmy sie réznorodnosci! Il
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Damian Iskrzycki do sportu wyczynowego
trafit za sprawg programu ,,Misja
Integracja”. Byt juz 26-latkiem,
ale szybko nadrobit stracony czas.

Od pierwszego zgrupowania do
pierwszego medalu mineto zaledwie
56 dni. Kilka lat pozniej jako pierwszy

Polak w kategorii BC3 siegnat po tytut

. wicemistrza Europy i wtasnie walczy

“\\ o kwalifikacje paralimpijska.
1\ Nam opowiedziat o poczatkach
‘1, , i kulisach bocci w Polsce.

llona Berezowska

— dziennikarka spofeczna

i sportowa, korespondentka

Igrzysk Paraolimpijskich

w Pjongczangu, Rio de Janeiro

i Tokio, zdobywczyni Nagrody

im. prof. E. Tarkowskiej, wyrdzniona
w konkursie ,Lodotamacze”

GRABARZ, RAMPA

llona Berezowska: Chorujesz na rdzeniowy zanik miesni
(SMA), ktory nie przeszkodzit Ci w karierze sportowej. Jaka
droge przeszedtes?

Damian Iskrzycki: Rdzeniowy zanik mie$ni zdiagnozowano
umnie w 1. roku zycia. Przez 8 lat chodzitem samodzielnie,
pozniej usiadtem na wdzek. Zasadniczo mam funkcje ruchowe,
aleich zakres jest ograniczony. Moje miesnie sa stabe, dtuzej
miatem sprawne rece niz nogi. Odkad jezdze na wdzku, to moge

poruszy¢ czy nawet przesunac rzeczy, ktore leza blisko i sg lekkie.

Jednak z podniesieniem kubka z herbatg czy zjedzeniem
positku za pomoca sztuécow jest gorzej. Sam moge sprobowac
zje$¢ kanapke, ale dania podane na talerzu sg poza zasiegiem.

Nie pokroisz kotleta, lecz masz za sobg standardowa
edukacje.

To prawda. Chodzitem do zwyczajnej szkoty podstawowej
w Rudzicy w gminie Jasienica, niedaleko Bielska-Biatej.
Nie moge powiedzie¢, ze byta jako$ szczegdlnie dostosowana.
Potem skonczytem liceum, juz niestandardowe, bo w klasie
integracyjnej uczyto sie ze mna kilka oséb z niepetnospraw-
noscia. Nauke kontynuowatem na studiach w Wyzszej
Szkole Bankowosci i Finansow w Bielsku-Biatej. Ukonczytem
politologie europejska i informatyke.

Te kierunki nie maja ze soba wiele wspdlnego...

Tylko na pierwszy rzut oka. Obydwa pomogty mi zdoby¢
i rozwingé umiejetnosci komunikacyjne. Przydaty sie, gdy
otworzytem firme. Nie zatuje tego potaczenia.

Jak odkrytes sport?

0O mozliwosci uprawiania sportu dowiedziatem sie duzo
pozniej i zatowatem, ze nie w wieku mtodziericzym. Szukatem
czego$ dla siebie, jakiej$ dyscypliny, ktéra mégtby uprawiac
ktos taki jak ja. Udato sie dzieki Integracji. Miatem 26 lat, gdy
zobaczytem w telewizji program ,Misja Integracja”, a w nim
relacje zzawoddw w bocci. Uznatem, ze to jest co$, co moge
robi¢. Zaczatem zgtebiaé temat. Znalaztem Polska Federacje
Bocci (obecnie Polski Zwiazek Bocci) w Poznaniu. Daleko
ode mnie, ale miatem szczescie, bo akurat odbywat sie obdz
bocci w O$rodku Przygotowan Paraolimpijskich w Wisle.

Jakie byty Twoje pierwsze wrazenia?

Na tym wyjezdzie poznatem dwczesnego trenera kadry,
Ireneusza Klimka, i jego nastepce - Mieczystawa Nowaka.
Sprébowatem gry i mi sie spodobata. Wymagata strategicz-
nego myslenia i przewidywania. Pomyslatem, Ze to fajne.
Od razu kupitem bile, ale nie miatem rampy (urzadzenia,

z ktérego kategoria zawodnikdw z najwyzszym, takim jak moj,
stopniem niepetnosprawnosci wypuszcza bile). Pierwsza
rampe dostatem od Irka Klimka; przyjechata z Zamoscia.



To byta podstawowa wersja, bez statywu. Skonstruowatem
go sobie w garazu i w 2014 r. pojechatem na mistrzostwa
Polski pod Poznan.

Z jakim wynikiem wrocites?

Od pierwszego treningu do mistrzostw Polski mineto
doktadnie 56 dni. Na pierwszych zawodach tej rangi zdobytem
brazowy medal. W 2017 r. pojechatem na mistrzostwa Europy
i tam zdobytem wicemistrzostwo.

Jak sie do nich przygotowywates?

To byt dobrze przepracowany czas, cho¢ w Polsce nie byto
jeszcze ani struktury treningowej, ani systemu szkolenia.
Uznatem, ze musze to zrobi¢ sam. Pracowatem indywidualnie
ztrenerem. SzukaliSmy w internecie informacji, jak trenuja
zawodnicy na $wiecie. MieliSmy szczeScie, bo akurat trwat
program finansowany przez ministerstwo sportu i zostalismy
wystani na zgrupowanie do Portugalii. To byt 2015 r. i moj
pierwszy wyjazd z kadra. Podgladatem zawodnikéw z innych
krajéw. Chciatem wiedzie¢, jaki maja sprzet i jak go uzywaja.
Robitem zdjecia. Odtworzytem z kolega inzynierem Bartkiem
Wojtusiem ten sprzet w Polsce, dodajac mu swoje modyfikacje.

Wydaje sie, ze to byto niedawno, ale 8-9 lat temu réznice
w poziomie bocci w Polsce i innych krajach byty znaczace.

O tak. Byty. My raczkowali$my. Uznatem, ze jesli mamy
co$ osiagnac, to zawodnikow trzeba wyposazy¢ w sprzet.
Jesli bedziemy mogli ze soba rywalizowac i poziom rozgrywek
ligowych bedzie rést, to bedzie mi coraz trudniej wygrywaé
i bede sie rozwijac.

Zatrzymajmy sie przy sprzecie. Kazdy zawodnik potrze-
buje kompletu bili, ktore roznia sie stopniem twardosci;
do tego rampy. To drogie rzeczy. Jak zdobywates finanse?

Potraktowatem to jako inwestycje w siebie i swdj rozwo;.
Zainwestowatem na poczatku do$¢ duzo wtasnych pieniedzy.
Pomagat mi miejscowy klub START Bielsko. Widzac to
zaangazowanie, wsparta mnie rowniez federacja bocci.

W 2017 r. zdobyliémy srebro i wtedy takze gmina Rudzica
zaczeta myslec o przysztosci i budujac klub sportowy,
przewidziata dla nas miejsce. Nasza sala do bocci byta
pierwszym tego typu obiektem w Polsce. Gram na niej

do dzisiaj. Okazata sie strzatem w dziesiatke. Trenuje tutaj
m.in. Dominik Walczyk, ktory zdobyt niedawno pierwsze
medale. Sa tu zawodnicy, kt6rzy sie rozwijaja. Mamy zawod-
nika w kategorii BC3 (z najwiekszym stopniem niepetnospraw-
nosci), z ktérym wigzemy ogromne nadzieje. Oczywiscie sala
stuzy tez rekreacji i integracyjnemu uprawianiu bocci.

Co sie dziato z Toba po 2017 r. i historycznym wtedy
dla Polski tytule wicemistrza Europy?

Startowatem w parze z Edyta Owczarz i udato nam sie
wywalczyé wicemistrzostwo Europy, a Edyta indywidualnie
siegneta po ztoto. Na mistrzostwach $wiata bytem siédmy,

a potem wygraliSmy puchar w Montrealu. Bytem tez pierw-
szym zawodnikiem uprawiajacym boccie wybranym

do programu Team 100. Nadal jednak nie jestesmy tak mocna
kadra, zeby zachowad pewna powtarzalnos¢ i regularnosc
zwyciestw, ale tez nie zdarzaja sie nam lata bezmedalowe.
Polska stata sie solidng marka w bocci. Rywale wiedza,

ze juz nie bedzie z nami tatwo.

Wspétpraca z asystentem, ktéry ma status zawodnika

Dlaczego nie byto Was na paraolimpiadzie w Tokio w 2021 r.?

Zadecydowat jeden przegrany mecz. Niewiele nam zabrakto.
Ma to swoje zrodto takze w pewnym niedostatku wiedzy
o taktycznym przygotowaniu kadrowiczéw.

Macie te wiedze teraz, przed igrzyskami w Paryzu?

W bezposredniej rywalizacji, po wyjatkowo paskudnym
meczu, zabrakto nam punktéw, ale w marcu tego roku
bedziemy walczy¢ o kwalifikacje. Zmienit sie system kwalifi-
kacji, bo doszedt podziat na kontynenty. W Europie o kwalifika-
cje paralimpijska walczy zdecydowanie wiecej zawodnikéw
z bardzo dobrymi wynikami. W Ameryce Potudniowej
ta rywalizacja wyglada inaczej, wiec mimo np. gorszego
wyniku zawodnicy moga sie zakwalifikowac. Nie narzekam
jednak. Tak powinno by¢, zeby nasz sport wszedzie sie rozwijat.

Twoja kategoria startowa to zawodnicy na wozkach
elektrycznych, wspierani przez asystentow. Startujecie
na catym sSwiecie. Jak to wyglada logistycznie?

To zawsze wyzwanie i cata wyprawa. Zabieramy ze soba
sprzet, ktéry nie jest maty i lekki. Zabieramy podnosnik
medyczny i oczywiscie swoje wdzki elektryczne. Zdarza sie,
ze jedziemy samochodem z Bielska-Biatej do Monachium.
Stamtad lecimy dalej. Czasami zabiera to 30 godzin. Mam
za soba wyjazd na zawody, na ktére wyruszyliSmy autem do
Poznania, z Poznania busem do Berlina, a stamtad samolotem
do Paryza. Tam po jednej nocy w hotelu polecielismy do Brazylii.
To supermeczace, ale tez w tym tkwi urok sportu. Daty zawo-
doéw nie pozostawiajg miejsca na duzo zmian logistycznych.

Co zastajecie na miejscu w miastach i krajach zawodow,
np. w Brazylii czy Portugalii?

Na poczatku kariery wydawato mi sie, ze skoro organizator
zaprasza na zawody osoby z niepetnosprawnoscia, to wszystko
bedzie dostepne i dostosowane. Oczywiscie tak nie bywato
i nadal nie jest. Przylatujemy do standardowych hoteli. Czasami
pokoje sa za mate, by manewrowac wozkiem. £6zka tak niskie,
ze nie da sie pod nie podjecha¢ wézkiem ani podnosnikiem.
Zdarzaja sie tazienki bez mozliwosci wjazdu do srodka.
Umywalki bywaja zabudowane, a toaleta ma za waskie drzwi.

| co wtedy robicie?

Dostosowujemy sie i obnizamy swoje oczekiwania. Mamy
doswiadczenie, wiec zabieramy ze sobg klocki, zeby ewentual-
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nie podnie$¢ tézko. Hotel i organizatora prosimy o przynaj-
mniej jeden pokoj z dostepna tazienka, ale czasem sie

nie da. Wystawiamy drzwi tazienki. Wyciggamy z szafy pétki.
Na tyle, na ile jest to mozliwe, dekompletujemy pokdj,
uwazajac, zeby niczego nie zniszczy¢, a potem przywracamy
go do pierwotnego stanu. Pojecie dostosowania i komfortu
jest réznie rozumiane w r6znych czesciach Swiata.

W Brazylii udostepniono tam jedna dostosowana tazienke,
ale w Portugalii wszystko byto dostosowane. Na szczescie
nigdy sie nie zdarzyto, zeby zaginat nam sprzet, bo wtedy
dopiero bytby problem.

Wiadomo, ze oprdcz bil potrzebujesz rampy, ktora
obstuguje operator/asystent. Jak znalaztes taka osobe,
kim jest i czym sie zajmuje?

Moj asystent - sportowy i osobisty - to Darek Borowski.
Na co dzien jest grabarzem, prowadzi swoja firme, dziata
w Ochotniczej Strazy Pozarnej. ZnaliSmy sie dtugo, ale nie
utrzymywalismy blizszych stosunkéw. To sie zmienito
w 2012 r. Miatem bilety na mecz EURO 2012 w Warszawie,
dokad pojechali$my razem, i tak wyszto, ze zostat moim
asystentem. Wczesniej startowatem z operatorem, ktory
gdy zostat tata, przestat by¢ dyspozycyjny. Darek byt
i dostepny, i chetny, wiec zaczeliSmy razem startowac.

Operator rampy stoi tytem do boiska. Nie widzi, co sie
na nim dzieje. Wykonuje werbalne badz alternatywne
polecenia zawodnika. Czy zdarza sie, ze wbrew regulami-
nowi operator prébuje wptynac na wybar bili lub punkt jej
umieszczenia na rampie?

Zdarza sie wszystko. To jest sport. Kazdy szuka przewagi
nad rywalami. Nie mozna umniejszac roli operatora. To nie
jest tak, ze on jedynie podaje bile. Na nim spoczywa przygoto-
wanie sprzetu. Od kilku lat operator nie jest juz ,dodatkiem”
do zawodnika, ale ma status zawodnika. Warto wiedzie¢,

Ze to byta na miedzynarodowym forum inicjatywa Polski.
Zanim tak sie stato, operatorzy pozostawali bezimienni.

Nie widnieli przy wynikach zawodéw, nie byli wymieniani

w relacjach sportowych. To byto krzywdzace. W rywalizacji
zawodnikéw w najbardziej niepetnosprawnej kategorii zdarza
sie, ze porozumienie z operatorem odbywa sie tylko oczami
albo gestami, albo za pomoca tablic. Nie kazdy moze by¢
asystentem. Zrozumienie intencji zawodnika wymaga wielu
lat wspélnej pracy. Musza wypracowac bliska relacje.

Czy to moze oznaczac, ze jako operator rampy najlepiej
moze si¢ sprawdzi¢ ktos z rodziny?

Uwazam, ze nie. Co wiecej, to nie powinien by¢ cztonek
rodziny. Moja zona od razu zapowiedziata, ze nie bedzie
ze mna grata, i tak jest dobrze. Inaczej zycie prywatne prze-
niostoby sie na boisko, a wzajemne relacje bytyby zalezne
od sportu. Obserwuje sytuacje, gdy rodzinnie powigzany
operator ulega emocjom i zarzuca zawodnikowi, ze Zle zagrat,
ze mogt inaczej. Dopytuje sie, dlaczego tak zrobit. To zle
wptywa na zawodnika, wiec lepiej trzymac sie profesjonalnie
wypracowanej wspotpracy. Trzeba tez wiedziec, ze ze wzgledu
na ograniczenia budzetowe operator po zejsciu z boiska
podczas zawodow lub wyjazdéw zmienia sie w catodobowego
asystenta. Darek Borowski pomaga mi rano sie umy¢, ubrac,

zje$¢, spedza ze mna dzien na hali, a wieczorem pomaga sie
umy¢, rozebraé, zjes¢, potozy¢, a w nocy odwrécié. Jesli do tego
dodac dtugie dojazdy, podroze, to nie ma watpliwosci, ze
asystent jest mocno obcigzony fizycznie. Jego wktad w kon-
cowy wynik jest do nie przecenienia. Dlatego gdy ja dostaje
medal, on odbiera swoj. | tak jak ja otrzymuje stypendium.

Juz wiemy, jak poznates asystenta, a gdzie zone?

Ania jezdzita jako opiekun na obozy dla 0s6b z niepetno-
sprawnoscia. Kilka razy wpadliSmy na siebie, ale nie od razu
sie polubiliémy. Dopiero na ktéryms spotkaniu w klubie
zwrécitem na nig uwage. Od 14 lat jesteSmy matzenstwem,
mamy dwoje dzieci. Przy okazji powiem, ze mimo ze Ania
pomaga mi na co dzief we wszystkim, zgodnie z prawem
nie moze by¢ moim osobistym asystentem. Pracuje w szkole,
a mna opiekuje sie jako zona. Prowadzimy normalne zycie
rodzinne - jak wszyscy.

Ale macie jednak mniej czasu, niz wynika z ,,normalnego”
zycia rodzinnego?

No rzeczywiscie. Ania pomaga mi sie ubrac, ogarna¢,
posadzi¢ mnie na wézek. Zawozi tam, gdzie musze jechad,
przywozi, zajmuje sie dzie¢mi i pracag zawodowa. Ja prowadze
firme, dziatam w klubie sportowym i jestem czynnym
zawodnikiem. Nie narzekamy na brak zaje¢. Zyjemy w biegu
i czasem czujemy przesilenie. Nie mamy czasu dla siebie,
na to, zeby nic nie robi¢ chociaz przez chwile. Mamy chwile
kryzysu. Wtedy po prostu co$ odpuszczamy, czemus nadajemy
priorytety. Najpierw rodzina, potem sport, potem dziatalnos¢
klubowa i na koricu moja firma.

Prowadzisz tez normalne zycie towarzyskie. Jak reaguja
na Ciebie ludzie, widzac Cie np. przy barze z piwem?

Wtasciwie to nie wiem. Nie postrzegam siebie jako osoby
z niepetnosprawnoscia. Robie to, co chce, i nie zwracam uwagi
na innych. Nie podejmuje swoich decyzji na podstawie tego,
czy kto$ patrzy,czy nie, czy co$ sie innym podoba czy nie.
Rzeczywiscie wychodze z przyjaciétmi na piwo, ale pamietam
z tych wypaddw mite chwile. Moja niepetnosprawnos¢
ogranicza mnie fizycznie. Potrzebuje wsparcia w codziennych
czynnosciach. Natomiast na poziomie spotecznym nie jestem
w zaden sposo6b ograniczany. Zyjemy w czasach, w ktorych
niepetnosprawnos$¢ w miejscach publicznych jest juz oswo-
jona. Nie zwraca uwagi.

Czy ma wptyw na Twoja role ojca?

Nie. Dzieci szybko sie zaadaptowaty do tego, ze poruszam sie
na wézku elektrycznym. Dla nich to naturalne. Zabieratem je
na spacer samodzielnie i nigdy sie nie zdarzyto, zeby sie odda-
lity albo uciekty. Chyba intuicyjnie wiedziaty, ze musza mnie
postuchad i zrobi¢ co$ w taki sposéb, zebym mégtim pomaoc.

Jaka jest przysztosc¢ bocci i Twoja w bocci?

Mam nadzieje, ze polska liga bedzie sie preznie rozwijata
i technicznie, i sportowo. To wazne dla wszystkich skupionych
wokot tej dyscypliny. A moja przyszto$¢? Najpierw turniej
w Portugalii. Tam rozstrzygna sie losy startu na paralimpiadzie
w Paryzu, co jest moim zyczeniem i marzeniem. Jesli to
sie nie uda, to bede pierwszg osoba w rankingu Swiatowym
poza kwalifikacja. Mam wiec szanse na dzika karte.

Zatem zyczymy spetnienia marzen. l
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Hasto motywacyjne

Elzbiety Bogacz brzmi:
»,Dopoki walczysz, jestes
zwyciezca”, ale dodaje

ona jeszcze uzupetnienie:
»swalczysz, czyli zyjesz

na petnej petardzie, jak
mawiat méj najwiekszy
mentor, ks. Jan Kaczkowski”.

MALE

&

JEST PIEKNE

Monika Melen

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

la ma staranny makijaz, ubrana jest w biatg
koronkowa bluzke i biate spodnie. Z jej twarzy
nie schodzi usmiech i jest w nim co$ niesamo-
witego, taka zarazliwa rado$¢. W oczach widac
ogromna wole zycia i tesknote za mitoscia.

Spotykam sie z Elzbieta Bogacz w matej, gustownej
kawiarni. Ku mojemu zaskoczeniu poprawia kwiaty
w matym wazoniku na stole - wyjasnia, ze niedawno

skonczyta kurs florystyczny i doskonale sie na tym zna.

Ato nie jest jej jedyna umiejetnos¢.

- Pracuje w Miejskiej Bibliotece Publicznej
w Dobczycach, a mieszkam w Myslenicach. Do pracy
dojezdzam samochodem; bardzo lubie prowadzi¢ auto,
daje mito ogromngq niezaleznosc. Ukoriczytam studia
w zakresie terapii zajeciowej, ale tez administracji.
Uwielbiam czytac, wiec ciesze sie z kazdego dnia
spedzonego w pracy. Trafitam tam dzieki projektowi
~Jestem’; dotyczqgcemu tego, jak biblioteka integruje

cztowieka. Program pozwalat pokazac talenty i pasje osob
Z niepetnosprawnoscig.

Ela jest bardzo niska, porusza sie z trudem, delikatnie
kuleje. Kazdego dnia walczy o to, by nie usigs¢ na wézku.
Urodzita sie z chorobg genetyczna - artrogrypoza,
zespotem Larsena, zwanym tez przykurczem stawow.

Zespot Larsena (LS) jest rzadko wystepujaca dysplazja
kostng charakteryzujaca sie wrodzonymi zwichnieciami
duzych stawdw, znieksztatceniami stdp, dysplazja
kregostupa szyjnego, skolioza, poszerzonymi (topatko-
wymi) paliczkami dystalnymi (koncowymi) i specyficz-
nymi nieprawidtowosciami twarzowo-czaszkowymi,
tacznie z rozszczepem podniebienia.

- Krakowski Szpital w Prokocimiu przez pare lat byt moim
drugim domem, gdyz jako dziecko przesztam w nim kilka
operacji umoZzliwiajgcych chodzenie. Teraz poruszam sie
o kuli. Jestem kobietq filigranowgq, ale méwie sobie: mate
jest piekne i zusmiechem ide przez zycie, pomimo trudnosci
i ograniczen spowodowanych chorobq. Niepetnosprawnosc
wymaga ode mnie duzo rehabilitacji i sportu. Musze by¢
ciggle w ruchu, aby nie uruchomity mnie przykurcze miesni.
Cwiczenia sq bolesne, ale wiem, ze nie mam wyjscia.

W wolnych chwilach chodze na basen i uprawiam nordic
walking. Co jeszcze? Od 5 lat uczeszczam na zumbe, ktorg
uwielbiam ze wzgledu na energetyczng muzyke no i to,



Fot. Archiwa prywatne

Ze w tanicu nie czuje choroby... Wraz z instruktorkq two-
rzymy nawet filmiki motywacyjne dla 0séb z niepetno-
sprawnoscig, w ktorych pokazujemy, ze niepetnosprawnos¢
nie musi oznaczac rezygnacji z pasji i przyjemnosci.

Elzbieta urodzita sie 13 marca 1993 roku w Myslenicach
jako trzecie dziecko rodzicéw. Jak podkresla, trojki sa
dla niej wyjatkowo szczesliwe. Nie ma poczucia krzywdy
czy zalu do losu, a wrecz przeciwnie - nie boi sie tego,
co przyniesie jutro, bo patrzy na zycie zogromna nadzieja.

Podczas naszego spotkania w kawiarence Ela nie tylko
pieknie sie udmiecha, ale cichutko nuci piosenke Piotra
Rubika To cata prawda, ktorg $piewata podczas ostat-
niego Festiwalu ,Integracja malowana dzwiekiem”

w Bochni. Podkresla, ze wybrata jg wtasnie ze wzgledu
na stowa: ,,masz prawo kochac, masz prawo $ni¢, masz
prawo marzy¢, masz prawo zy¢”.

- W zyciu bywa ciezko, ale jesli znajdzie sie pasje, ktéra
bedzie trzymac przy zyciu, to jest lzej. Dla mnie najwaz-
niejszq pasjq jest muzyka, a odkrytam jqg dzieki babci
Wiktorii, ktora powtarzata mi w dziecinstwie: ,chodz, Elu,
bedziemy razem spiewac i grac’. Wtedy zrozumiatam,

Ze Spiewanie to moja arkadia. Na scenie czuje sie dosko-
nale, jestem tam dla ludzi i chce, by sie usmiechali -
podkresla Elzbieta.

Uwielbia $piewad i robi to naprawde dobrze.

Do bochenskiego festiwalu zakwalifikowata sie juz pie¢
razy, a nie jest to tatwe, kandydatéw bowiem jest wielu.
W jej gtosie stychaé mitos$¢ do $piewu, choé wydobywa-
nie gtosu i wysitek z tym zwigzany sg wielkie.

- Kocham emanowac energiq na scenie i dawac innym
usmiech. Caty czas doskonale swoj warsztat wokalny
i aktorski. Dzieki teatrowi zainspirowatam sie piosenkq
aktorskq i probuje tez sit w pisaniu scenariuszy na rézne
eventy, co sprawia mi ogromnq radosc.

Elzbieta ma bardzo madrg i wspierajgcg mame, ktéra
jezdzi z nia na kazda impreze, festiwal czy konkurs
muzyczny. Sa przyjaciotkami. Ela lubi kawe i drobne
przyjemnosci, z ktorych sktada sie zycie. Nie ukrywa,
ze wazna jest dla niej wiara, dlatego co roku wyjezdza
na spotkania mtodziezy do Lednicy. Zyje ,na petnej
petardzie”. Po spotkaniu ze mng pewnie pobiegnie
na wiele innych zajed i zrobi je $piewajaco. Moze napisze
teksty do kolejnych piosenek o nadziei, by nie poddawac
sie po matej czy duzej porazce, tylko wciaz i$¢ do przodu.
Trudne chwile w swoim zyciu pokonata wtasnie dzieki
pisaniu i wystepom na scenie.

A co bedzie dalej?

- Mam wiele plandw: chciatabym zdobyc¢ statq prace,
iS¢ do przodu i nieustannie miec site do walki o kolejny
dzien. Co wiecej? Pragne poznac kogos, z kim pojde
przez zycie. Wraz z drugim cztowiekiem mozna wiecej,
bo mozna sie wzajemnie wspierac.

Nasze spotkanie zaowocowato tez reportazem o Eli
- mozna go obejrzec¢ na kanale YouTube.

&

Ciagty ruch
doskonale
przeciwdziata
przykurczom
miesni

USmiech i energia na scenie
to jak wizytéwki Elzbiety

Najwieksza pasja Elzbiety
jest muzyka
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Rozmawiamy o pragnieniach, pasjach, mitosci, ale tez sinusoidzie, ktora czasem
w zyciu ptata figle. Jak poczuc psychiczng gotowosc¢ do tego, by odnalezc sie

w zyciu po trudnych doswiadczeniach? Co zrobic z tym, co otrzymuje sie od zycia?
Jaka role w tym odgrywa otwartos¢ na swiat?

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

Dominika Kopanska: Czy jest medyczna nazwa
Twojej choroby?

Mariusz Kedzierski: Powiem szczerze, e nie kojarze,
by w mojej medycznej dokumentacji byta jako$ nazwana.
Z tego, co pamietam, to jest napisane, ze urodzitem sie
ze zdeformowanga prawa reka i niedorozwojem lewego
przedramienia.

Z jakich zabiegow czy rehabilitacji korzystasz?

Miatem w zyciu kilka zabiegdw, ale to juz jest piesn
przesztosci, poniewaz ostatni raz bytem operowany
ponad 17 lat temu. Teraz zadne zabiegi nie sg mi
potrzebne. Kiedys byty, poniewaz moje koriczyny gérne,
a zwtaszcza lewa reka, nie maja klasycznego zakonczenia
stawowego. Gdy rostem, koS¢ przebijata ciato, i zeby
nie doszto do catkowitej amputacji konczyny, musiata
mie¢ drobne korekty polegajace na skroceniu tej przebija-
jacej ciato czesci reki. Ta moja niepetnosprawnosé rzutuje
na kregostup, przez co zdarzaja sie dni, kiedy bola mnie
plecy, ale to kwestia przyzwyczajenia sie. Ten bél
nie towarzyszy mi na co dzien. Jestem tez dosy¢ aktywny
fizycznie, wiec wzmacniam kregostup.

Przeczytatam, ze probowate$ popetni¢ samobéjstwo,
ale uratowat Cie telefon od przyjaciela, ktéry zapraszat
na urodziny. W ktérym momencie Zycia pojawit sie
u Ciebie kryzysowy moment i co spowodowato,
ze poczutes psychiczna gotowos¢ do tego, zeby rozbic
te skorupe i jednak is¢ dalej przez zycie?

Tak naprawde moje zycie nadal jest sinusoida,
bo dzieja sie w nim rzeczy dobre i zte. Tak musi sie dzia¢,
bo zycie takie jest, wiec trzeba by¢ gotowym na r6zne

scenariusze. Takim wtasnie momentem byta préba
samobojcza, ktdra na szczescie nie doszta do skutku.

Mysle, ze duzo mi tez uswiadomita i postawita mnie
przed rozwazaniami na temat tego, czy to moje zycie
ma sens i czy jest nadzieja na co$ wiecej w mojej codzien-
nosci czy tez nie. Zdawatem sobie sprawe z tego,
ze niepetnosprawnos¢ jest takim elementem mojego
zycia, ktory nie zniknie. Pozostawato pytanie, co z tym
moge zrobi¢. Czy to musi by¢ kula u nogi? Czy moze jest
gdzie$ co$, co sprawi, ze bedzie to np. moim atutem.
Mysle, ze dzieki temu, co wtedy przeszedtem - a chodzito
nie tylko o0 moja niepetnosprawnosc, ale tez sytuacje
w rodzinie i rozne inne rzeczy, ktére dziaty sie dookota -
to tamten moment mi pomdégt.

Jezdzisz do réznych miejsc, w ktérych moéwisz
o swojej codziennosci. Jaka reakcje widzisz u stucha-
czy? Jaka role odgrywaja Twoje spotkania?

Oswajam ludzi z niepetnosprawnoscia, ale tez chce
im pokazaé, ze zycie jest nieprzewidywalne i spotykaja
nas rozne sytuacje. Oczywiscie nikomu tego nie zycze, ale
mowie im, Ze nagle moze sie okazad, iz ta rzeczywistosé,
w ktorej zyjemy, zostanie wywrécona do gory nogami
i nie bedziemy wiedzie¢, co zrobi¢ z nowym doswiadcze-
niem. Chce przede wszystkim oswoic¢ ludzi z niepetno-
sprawnoscia, ale tez pokazac, ze nie jest ona koncem
$wiata, niezaleznie od momentu, w ktérym sie pojawia.
Mozna dalej zy¢, po swojemu - inaczej, ale mozna;
czesto tez lepiej, niz zyto sie wczedniej. Znam osoby,
ktore w wyniku choréb czy wypadkoéw utracity kornczyny
i nie miaty sity, energii ani motywacji, a nagle zaczety
zy¢ zupetnie inaczej niz wczedniej. Nastapita zmiana,
i to jest fantastyczne.

To tez pewnego rodzaju terapia dla mnie.
Mam okazje sie wygadac, a bardzo budujace jest tez to,
ze moge komus swoim dziataniem pomoc. Praktycznie
po kazdym wystgpieniu dostaje wiadomosci potwier-
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dzajace, ze warto robic to, co robie, i to mnie niesamo-
wicie uskrzydla.

Skad w Tobie pewnos¢ siebie?

To nie wzieto sie znikad i nie przyszto od razu. Oczy-
wiscie mozna méwicé o pewnosci siebie, ale nie w taki
pyszny sposéb, zeby byto to Zle zrozumiane. Pyszna
pewnosc siebie to taka, w ktorej nie ma sie argumentdw,
natomiast pewno$¢ siebie, o ktérej mowie, polega
na tym, ze znam swoja warto$¢, wiem, co dobrego moge
whnies$¢ do $wiata. | ja takg pewno$¢ siebie prezentuje.

Skad sie wzieta?Mysle, ze z potrzeby samorealizaciji,
samoakceptacji, ale tez dzieki akceptacji innych. | chociaz
kazdy z nas ma jakie$ kompleksy i co$ chciatby w sobie
zmienié¢, to ja czutem tez potrzebe bycia jak najlepsza
wersja siebie. Oczywiscie akceptujac przede wszystkim
swoje niedoskonatosci.

Wazne jest, by tym niedoskonatos$ciom nie pozwalac
by¢ przez caty czas, tylko wyrazi¢ cheé ich zaakcepto-
wania, ale tez dazy¢ do zmiany i poprawy tego, co nie
pasuje. A wielu ludzi wciaz boryka sie z problemami,
ktore sie u nich pojawiaja.

Mariusz Kedzierski

- 32-letni polski artysta i méwca motywacyjny,
urodzony bez rak. Jego rysunki sprzedawane s3

w wielu krajach, m.in.: w USA, Kanadzie, Wielkiegj
Brytanii, Niemczech, Korei Potudniowej i Australii.
Tata matego Franka. Ostatnio wziat udziat w kampanii
spotecznej pod hastem ,, Teraz mnie widzisz?”.

Mam wrazenie, Ze jeste$ niesamowicie odwazny,
nie boisz sie nowych rzeczy i zbierania doswiadczen,
ktoére przynosi zycie. Oprocz tego, ze jeste$ moéwca
motywacyjnym, artysta, ojcem, to takze sportowcem.
Skad pomyst, by dotaczy¢ do klubu ampfutbolowego?
Co Ci daje sport?

Tak naprawde to cate zycie gram w pitke nozna. Majac
20 czy 21 lat, doznatem kontuzji kolana, ktora wytaczyta
mnie ze sportu na kilka lat. Chodzitem jednak na sitow-
nie, na basen, wiec bytem i jestem aktywny fizycznie.
Pomimo niepetnosprawnosci jestem mocno rozwiniety
pod wzgledem motorycznym i sprawnosciowym.

W pewnym momencie znalaztem sekcje amp futbolu,
ktory jest sportem niszowym, poniewaz skierowanym
wytacznie do oséb z niepetnosprawnoscig ruchowa.
Mozna sie w tym sporcie realizowac - patrzac chocby
na Marcina Oleksego, ktory odnosit sukces na miedzyna-
rodowa skale [zdobyt bramke roku w plebiscycie FIFA
w 2022 r. - DK]. Miatem przyjemno$¢ jako jeden z pierw-
szych zainicjowac ten sport we Wroctawiu. Jestem
pierwszym w historii kapitanem tamtejszego zespotu.



Co mi daje sport? Na pewno nie powiem, ze zdrowie,
bo zdrowie sie konczy, gdy ,,przekreci sie” kolano
albo dostanie sie od kolegi w gtowe na treningu. Sport
daje frajde, pozwala sie wyzy¢, nawet pokrzyczec na
kolegdw, ale na koncu zawsze mozna przybic piatke
i poj$¢ razem na obiad. Sport jest fajnym sposobem
na samorealizacje pod katem czysto fizycznym.
Najwazniejsza rola w Twoim zyciu jest bycie tata.
Na jednym z portali spotecznosciowych pod swoim
zdjeciem napisate$ m.in.: ,,za kazdym razem bytem
odrzucany w mniej lub bardziej grzeczny sposéb,
a powadd byt ten sam - moja niepetnosprawnosg¢,
ktora jest czyms, co nie ulegnie zmianie”. Powiedz mi,
czego dotyczyty te obawy?
Dotyczyty tego, ze nie uda mi sie znalez¢ nikogo,
z kim mogtbym stworzy¢ rodzine. Okazato sie jednak,
ze niepetnosprawnos$¢ nie musi w niczym przeszkadzad,
bo ,wystarczy” tylko znalez¢ odpowiednig osobe.
A dzieje sie tak, gdy jesteSmy wystarczajaco otwarci,
czyli méwimy o sobie, nie boimy poruszaé tematu
niepetnosprawnosci. Duzo wazniejsze jest wsparcie
mentalne niz w zrobieniu zakupdw czy przyniesieniu
ich do domu. Wydaje mi sie, ze dzieki otwartosci udawato
mi sie nawigzywac rozne relacje, takze z moja partnerka.
Jak wygladato Wasze pierwsze spotkanie?
Poczatki byty dosy¢ trudne, poniewaz partnerka
musiata nauczyc sie tego, ze zyje w normalny sposob
i jestem w 100 procentach normalnym facetem. Tylko zeby
tak sie stato, musiatem stworzy¢ do tego warunki.
Na poczatku naszej relacji nie spotykalismy sie w miej-
scach, w ktoérych jest duzo ludzi, nie spotykali$my sie raz
na miesiac i na po6t godziny, bo od razu na pierwsza randke
zaprositem jg do swojego domu. Podatem wino, przygoto-
watem kolacje i przegadalismy wiele godzin, gdyz chcia-
tem dac jej mozliwos$¢ poznania mnie, zobaczenia,
ze jestem cztowiekiem, ktdry funkcjonuije jak kazdy z nas.
Zdaje sobie sprawe, ze wygladam oryginalnie, ludzie
ogladaja sie na ulicy, ale poza tym to jestem zwyczajnym
facetem. Zeby stworzy¢ rodzine i mdc sie odnalez¢ w nowej
roli, nalezy przede wszystkim dac sobie szanse i czas.
Zatozytes profil na Instagramie @niepelno_sprawny
tata, co jest bardzo wazng inicjatywa, poniewaz
o rodzicielstwie najczesciej mowi sie z perspektywy

Podczas spotkan

z mtodymi ludzmi
"=Mariusz stara sie ich
»oswajac” z niepetno-
sprawnoscig
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Mariusz Kedzierski o

gra od wielu lat,
teraz jest

kapitanem druzyny
. ampfutbolowej

matek. Mam wrazenie, ze ojcostwo bywa pomijane.
Jaka role, Mariuszu, ma ten profil i wreszcie: jak to jest
by¢ tata?

(USmiech). Nie ukrywam, ze to meczace i absorbujace
zajecie, bo jednak cate zycie zaczyna sie kreci¢ wokét
jednej osoby. Wszystko, co robie, to z myslg o tym
mtodym cztowieku, i nie ukrywam, ze bycie tatg
to najfajniejsza rola, w jakiej przyszto mi sie odnalez¢.
Zdecydowanie to sfera petna wyzwan, ale takich,
ktore mi odpowiadajg i w ktorych mam przyjemnosc
tez sie samorealizowac. To mnie podnosi jako cztowieka,
a przede wszystkim buduje jako mezczyzne.

Jedli chodzi o profil na Instagramie, to sporadycznie co$
na nim publikuje. Za moment powiem dlaczego. Zatozy-
tem go z mysla przedstawienia ojcostwa z perspektywy
osoby z niepetnosprawnoscia koriczyn gérnych. Duzo
publikowatem, kiedy Franek byt jeszcze w brzuchu mamy.
Celowo nazwatem ten profil @niepelno_sprawny tata, bo
chce pokazaé, ze nie jestem niepetnosprawnym tata, gdyz
tak naprawde robie wszystko wokét mtodego. Gdy jest
potrzeba go wykapad, to kapie, przewijam, robie $niada-
nie, obiad, kolacje czy go karmie. Pdjde tez na spacer,

a wczesniej go ubiore, by po powrocie rozebrac i potozy¢
spac, cho¢ w nocy chce zasypiac tylko z mama (usmiech).
Jak widzisz, zrobie wszystko, co powinno sie zrobic,

i nagle okazato sie, ze nie za bardzo mam o czym pisac,

bo jak gdyby nic nie jest w stanie mnie zaskoczyé. Dlatego
teraz od czasu do czasu pokazujemy z partnerka nasza
zwyczajna codziennosé i na tym sie opiera ten profil.

Jakie masz plany na przysztosc i jakie marzenia?

Mam je, ale nie moge moéwic (usmiech). Moge tylko
zdradzi¢, ze sg na etapie realizacji i ze to nie tylko marzenia
czy plany. O co doktadnie chodzi, nie moge na razie
powiedziec, poniewaz wtedy nie bedzie niespodzianki.

Moge natomiast powiedzie¢, ze mimo 32 lat na karku
nadal jestem marzycielem, nadal troche podrézuje
z gtowg w chmurach i mysle, Ze to sie raczej nie zmieni.

Oczywiscie troche spowolnitem ze wzgledu na Franka,
bo nie da sie z nim zrobic¢ wielu rzeczy. Jest jeszcze
za maty, ale gdy troche podrosnie, to znowu zaczna sie
podrdze po $wiecie.

Zacznie sie zwiedzanie, odwiedzanie miejsc, ktérych
dotychczas nie widziatem, wiec duzo przed nami!

W takim razie trzymam kciuki za wszystkie plany
i realizacje!

Kciuki sa zawsze pomocne! B

Fot. Archiwum prywatne



OSTATNI
NA ZIEMI

Jestem przedstawicielem wymierajacego
gatunku i dobrze mi z tym. Ja, Sylwia
Btach z SMA, 33-letnia pasjonatka zycia,
wiem, ze gdybym urodzita sie dzisiaj,
moje ciato bytoby sprawne. Ale czy to

ma znaczenie?

rzezytam wiele ,lekarstw” na choroby nerwowo-
-miesniowe. W moim niedtugim zyciu obserwowatam,
jak telewizyjni cudotworcy stawiali na nogi ludzi
z niepetnosprawnosciami. Pamietam programy telewizyjne,
w ktorych prowadzacy, sensacyjnym szeptem, opowiadat
o kolejnym cudownym leku. Pamietam te kietkujaca nadzieje.
To strzepki wspomnien, przez ktdre przebija sie¢ mysl, ze moim
rodzicom bedzie tatwiej. Zadne z nich nie dotyczy nienawisci
do swojej choroby. Moze to wypartam, ale nie pamietam
nawet niecheci. Jedynie zal, ze czasami jest trudnie;j.
Raz, jeden jedyny, bratam udziat w testach klinicznych.
Nie byt to ,kolejny magiczny lek”, a badania zwyktej L-karni-
tyny - tej samej, ktéra wielu sportowcdw bierze, by wzmocnié
swoje miesnie. Po czasie tykania tabletek i niedostrzezeniu
zadnych efektéw dowiedziatam sie, ze biore... placebo.
Towarzyszace emocje? Smutek i determinacja, by udac sie
do apteki, bo cho¢ nie wykazano, by L-karnityna wiele
zmieniata, to jej pozytywny wptyw na miesnie byt znany.
Po szalonych latach dziewigcdziesigtych wypetnionych
telewizyjnymi cudotwércami nadeszty czasy spokoju.
To wtasnie wtedy ustyszatam po raz pierwszy, ze moja choroba
jest nieuleczalna w znaczeniu absolutnym, catkowitym,
bezwzglednym. Wtedy dotarto do mnie, ze jestem szczeSciara,
ze zyje, bo otaczajacy mnie ludzie z r6znymi zanikami stabli
w oczach. Pamietam stowa szeptane przez dorostych,

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

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

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

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

ze na SMA nigdy nie bedzie leku. To niemozliwe. Cuda
sie nie zdarzaja. Trzeba zy¢ i tyle.

Wtedy przestatam sie modli¢ o chodzenie. | chyba wtasnie
dzieki tym stowom nauczytam sie zy¢ petna piersia. Nigdy
nie koncentrowatam sie na swojej chorobie, ale to byt
moment, gdy catkowicie stracita na znaczeniu. Zlata sie

ze mna, stata czescig mojej osoby, taka mata ,,przeszkadzajka”.

Nie marzytam o zdrowiu, szkoda mi byto czasu. Chciatam zy¢.
W tamtych czasach rehabilitacja raczkowata. Mam bardzo
zte i bolesne wspomnienia zwigzane z ¢wiczeniami, a jedno-
czednie kazdy z SMA styszat, ze najlepsza rehabilitacja jest
codzienne zycie. Wiec rehabilitowatam sie nieustannie: bawiac
w podchody, w piaskownicy, chodzac do szkoty, grajac w gry

komputerowe, plotkujac z przyjaciotkami. To byty piekne czasy.

Az nadszedt przetom - dzien, gdy caty Swiat wstrzymat
oddech wraz z pojawieniem sie pierwszego w historii leku
na rdzeniowy zanik mies$ni: Spinrazy. Leku, ktory byt mi tak
bardzo obojetny.

Tak, méwie powaznie: pamietajac kolejne magiczne
lekarstwa, podesztam do nowych metod leczenia SMA
jak pies do jeza. Z malenkim zainteresowaniem i niczym
wiecej. Gdy kazdy walczyt, by jak najszybciej dostac lekarstwo
- w petni rozumiem ludzi walczacych o przezycie - ja czutam
skrajna obojetnos¢. To byto dziwne, ale teraz to rozumiem:
nigdzie mi sie nie spieszyto, zdrowie miatam stabilne, jeszcze
nie wierzytam, ze to dzieje sie naprawde. A jednak: kolejne
doniesienia sprawiaty, ze w moim sercu stopniowo rozkwitata
iskra radosci. Nie byta to rados¢ napedzana wiarg w ozdrowie-
nie, ale wytacznie szczescie, ze bede mogta dtuzej cieszyc sie
zyciem. Spinraza zatrzyma postep choroby. To jest piekne.

Mineto wiele czasu, nim dostatam pierwsza dawke.
Zatatwienie formalnosci dtuzyto sie, a ja ostatecznie wylado-
watam w szpitalu daleko od Poznania. Nie zatuje. Trafitam na
najlepsza opieke szpitalna, jaka kiedykolwiek w zyciu miatam.

Zyje. Jestem szcze$liwa. Do$wiadczam codziennosci. Raz
na kilka miesiecy jade na bolesne podanie leku. Ptacze,
krzycze, $pie. | znodw zyje. Zaczetam tez Cwiczyd.

Z zainteresowaniem $ledze doniesienia o kolejnych
badaniach. Wiem, ze dzieci, u ktérych wykryto SMA przed
pojawieniem sie objawdw, sa sprawne. Przyjmuja lek i z mojej
perspektywy ciesza sie petnig zdrowia, cho¢ rozumiem,
ze w oczach rodzicdw i medycyny te dzieci nadal sa chore.

Patrze na to i czuje sie jak ostatni zanik na ziemi. Jest nas
wiecej — milenialséw, ktérzy urodzili sie o dwadziescia lat
za wczesnie. Niektorzy zatuja, dla innych to obojetne.

Aja? Jakocham zycie, ktére mam. | ciesze sig, ze moge zy¢
w czasach, w ktorych rozwdéj nauki zaskakuje. Il

Fot. Marcin Matysiak - Kaskader Kadr
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Dominika Kopanska
— dziennikarka,
redaktorka portalu
Niepelnosprawni.pl,
doktorantka filozofii
na UMCS w Lublinie

SZYBKIEGO

i studentka Filologii
PJM na UW, wyroz-
niona w konkursie
,Krysztatowe Piora”

Ludziom zmagajacym sie z chorobami rzadkimi czesto towarzysza bezsilnos¢

i postawa poddania sie, poniewaz nie otrzymuja wiedzy, wsparcia i ratunku.
Paradoksalnie jednak diagnoza przynosi rodzinie ulge, mimo ze po niej nadchodza
przerazenie i pytania: jak i gdzie sie leczyc i jak z tym zy¢ na co dzien?

Dominika Kopanska: Wsrod choréb rzadkich jest
m.in. progeria (zesp6t Hutchinsona-Gilforda, HGPS),
o ktorej - jestem pewna - bardzo wielu ludzi nawet
nie styszato. Jak sie ona objawia, jakie sa rokowania?

Audrey Gordon, wspoétzatozycielka i dyrektorka
wykonawcza The Progeria Research Foundation
(PRF; www.progeriaresearch.org): Progeria jest niezwykle
rzadka, Smiertelng choroba ,,szybkiego starzenia sie”.
Dzieci z progeria rodza sie zdrowe, ale w ciggu pierwszych
dwoch lat zycia zaczynaja wykazywac wiele cech przyspie-
szonego starzenia sie.

Poczatkowe objawy obejmuja napiecie skoéry i zahamo-
wanie wzrostu. W kolejnych latach pojawiaja sie: utrata
tkanki ttuszczowej i wtoséw, sztywnosé stawoéw, przed-
wczesna miazdzyca, a takze niewydolnosc serca i udary
mozgu. Bez leczenia dzieci chore na progerie umierajg

na choroby serca (zawat lub udar) srednio w wieku 14,5 roku.

Trzeba przy tym powiedzie¢, ze dzieci z progeria sa ener-
giczne, uczeszczaja do szkoty z rdwiesnikami, prowadzg
dynamiczne zycie spoteczne i korzystaja z wielu zaje¢, wsréd
ktérych sa ptywanie i bieganie. M6zg dzieci i mtodych doro-
stych z progeriag pozostaje nienaruszony i pomimo fizycznych
zmian w ciatach sa to osoby bardzo inteligentne, odwazne
i petne zycia. Wiekszos¢ nie ma specjalnych zdolnosci ani
ograniczen poza tymi, ktére wynikaja z nizszego wzrostu
i problemu sztywnych stawdw, dokuczajacego podczas
niektérych aktywnosci. Mimo réznic wynikajacych z pocho-
dzenia etnicznego dzieci z progeria sa do siebie podobne.

Czym spowodowana jest progeria?

Spowodowana jest mutacja genu zwanego LMNA, ktory
wytwarza biatko laminat A, bedace rusztowaniem struktu-
ralnym, utrzymujacym w catosci jadro komérki. Obecnie
naukowcy uwazaja, ze wadliwe biatko laminat A powoduje
niestabilnosc¢ jadra komoérki, co wydaje sie, ze prowadzi
do przedwczesnego starzenia si¢ organizmu.

Jak czesta jest zachorowalnos¢ na progerie? Jak
przebiega jej leczenie?

Nasza Fundacja zarejestrowata dotad 145 dzieci i mtodych
z zespotem Hutchinsona-Gilforda (HGPS) oraz 77 dzieci
i mtodych dorostych zlaminopatig progeroidowa. tacznie 222
pacjentéw. Laminopatie progeroidowe sa jeszcze rzadszymi
chorobami genetycznymi zwigzanymi z zespotem Hutchinso-
na-Gilforda i maja cechy kliniczne, ktére sa charakterystyczne
dlafizjologicznego starzenia sie, tj.: wypadanie wtoséw, niski
wzrost, choroby sercowo-naczyniowe i osteoporoze.

W ramach kampanii Find the Children poszukujemy dzieci,
ktérym moglibysmy poméc w diagnozowaniu tej choroby
i leczeniu. Chcemy to potaczy¢ z badaniami klinicznymi,
wytycznymi medycznymi oraz innymi waznymi programami
badawczymi PRF.

Jesli chodzi o leczenie, to na catym $wiecie wiele dzieci
i mtodych dorostych chorych na progerie korzysta z lonafar-
nibu - leku, ktéry, jak wykazano, wydtuza ich zycie $rednio
0 30 procent, do prawie 20 lat, spowalniajac jednoczednie
postep choréb sercowo-naczyniowych. Lonafarnib zostat
zatwierdzony przez amerykanska Agencje ds. Zywnosci
i Lekdw (FDA) w 2020 r. i Europejska Agencje Lekow (EMA)
w2022r.

Jakie sa wyniki przeprowadzonych przez Panstwo badan
i analiz?

Wyniki naszych badan klinicznych napawaja optymizmem,
dlatego kontynuujemy prace, finansujac najbardziej obie-
cujace Sciezki badawcze, takie jak leki matoczasteczkowe,
terapie RNA i edycje danych genetycznych. PRF jest mocno
zaangazowana w rozwdj czterech terapii, z ktérych kazda
wykazata rozny poziom zwiekszonej dtugosci zycia podczas
badani na mysich modelach progerii - od 25 do zdumie-
wajacych 140 procent! Oto te terapie:

1. Dzieci odnosza ogromne korzysci z naszego leku, lona-
farnibu, zatwierdzonego przez FDA i EMA. Zauwazalna jest
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Fot. Zdjgcia dzigki uprzejmosci Fundaciji Badan nad Progerig

poprawa ich ogdlnego stanu zdrowia, uktadu krazenia
i Sredniej dtugosci zycia - wiele dzieci dozywa 20. roku zycia.
Oproécz tego leku celujemy w chorobe na poziomie biatka,
RNA i DNA.
2. Inna potencjalna opcja leczenia, ktéra badamy;, jest
progerynina. Jest lekiem drobnoczasteczkowym, ktérego
celem jest integralnosc¢ biatka progeryny. PRF w ramach
swojego programu grantéw sfinansowata wstepne badania
naukowe, w wyniku ktérych powstata ta czasteczka.
W celu opracowania progeryniny zesp6t badawczy PRG S&T
w Korei utworzyt firme farmaceutyczna. PRF wspotpracuje
z PRG S&T nad nowym badaniem klinicznym, ktére ma sie
rozpocza¢ w 2024 r. w Szpitalu Dzieciecym w Bostonie.
3. Preparat RNA Therapeutic firmy PRF blokuje wytwarzanie
chorobotwdrczego biatka progeryny na poziomie RNA.
Kontynuujemy badania majace na celu okreslenie wykonal-
nosci podawania leku i mamy nadzieje na dalszy rozwdéj tego
ekscytujacego leku we wspétpracy ze znakomitymi eksper-
tami naukowymi.
4. Edycja DNA (a doktadniej: edycja danych DNA)
moze pewnego dnia doprowadzi¢ do wyleczenia choroby,
w ramach ktérej mutacja genetyczna zostanie trwale
skorygowana na poziomie DNA. Stanie si¢ to przez zmiane
mutacji pojedynczej litery DNA powodujacej progerie,
zamieniajac ,,T” z powrotem na ,,.C”.

Wspomniana edycje gendéw przeprowadzono u myszy
z progeria, ktorych dtugosc zycia zostata wydtuzona
0 140 procent, osiggnety dzieki temu normalna staros¢.

Czy lekarze sg przygotowani do leczenia progerii?

Progeria jest choroba niezwykle rzadka, zatem wiekszos¢
pracownikow ochrony zdrowia nigdy nie miata z nig
do czynienia. Celem PRF jest wspieranie ich przez zapew-
nienie wiedzy, aby zoptymalizowac jakos¢ zycia pacjentéw.
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Sam Berns - urodzit sie

23 pazdziernika 1996 r.; zmart
10 stycznia 2014 r. Przezyt 17 lat.
Byt synem dr Leslie Gordon

i Scotta Bernsa. Powstat o nim
film dokumentalny Zycie wedtug
Sama (prod. HBO), wielokrotnie
nagradzany, w ktorym przedsta-
wione jest jego fascynujace zycie
i pozytywne nastawienie

do $wiata, pozwalajace inaczej
spojrze¢ na dzieci z progeria.

W 2013 r. wygtosit niezwykle
inspirujace, ponadczasowe
przemdwienie TEDx, zatytuto-
wane My philosophy for a happy
life (Moja filozofia szczesliwego
zycia), ktére obejrzano ponad
100 mln razy (na platformach
TED i TEDx na kanale YouTube.

J

PRF opublikowato 131-stronicowy podrecznik dostepny

w siedmiu jezykach w wersji drukowanej i cyfrowej (https://
www.progeriaresearch.org/wp-content/uploads/2022/03/
English-Progeria-Handbook-Edition-2.pdf). Sg w nim
podstawowe informacje o chorobie, zalecenia na temat
codziennej pielegnacji, obszerne wytyczne co do leczenia

i poradnictwo genetyczne. Podrecznik pomaga odpowiedzie¢
na wiele pytan nadchodzacych od oséb z catego $wiata,
wspotpracujacych z chorymi dzie¢mi.

Co sktonito Pania do powotania Fundacji Badan
nad Progeriag? Czym jest ta organizacja?

Fundacja Badan nad Progerig zostata zatozonaw 1999r.,
gdy progerie zdiagnozowano u mojego siostrzefica, Sama
Bernsa. Razem z siostrg i szwagrem przekonalismy sie,

Ze dzieci z progerig i ich rodziny nie maja gdzie szukaé
pomocy i informacji, poniewaz nie ma zadnych badan nad ta
choroba, nie sg znane jej przyczyny, ale tez sposoby leczenia.

Chcieli$my wypetnic te pewnego rodzaju pustke. Fundacja
Badan nad Progeria jest jedyna organizacja non-profit, ktéra
zajmuje sie poszukiwaniem leku, ale tez metod leczenia
progerii i schorzen zwiagzanych ze starzeniem sie, w tym
chorob serca. PRF niestrudzenie pracuje nad finansowaniem
nowych badan i przetomowych odkryé naukowych, co ma
doprowadzi¢ do lepszych metod leczenia przede wszystkim
dzieci z progeria.

PRF odniosta ogromy sukces dzieki innowacyjnym
programom i swoim zwolennikom. Jej wszystkie dziatania
s3 finansowane z datkéw, darowizn indywidualnych, dotacji,
wsparcia fundacji, sponsoringu korporacyjnego i wydarzen,
podczas ktérych zbierane sg pieniadze. Sa niezbedne,
by osiagna¢ cel zwigzany z leczeniem progerii.

W 2002 r. dyrektor medyczna PRF dr Leslie Gordon (mama
Sama Bernsa) zatozyta Konsorcjum PRF Genetics. Zrzeszyta
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ekspertéw z catego Swiata, by wspiera¢ postep badan

nad progeria przez poszukiwanie jej genu i scharakteryzowaé
chorobe za pomoca technik genetycznych. Cztonkowie
konsorcjum dzielili sie swoimi danymi laboratoryjnymi

i potaczyli zasoby intelektualne i laboratoryjne,

nawigzujac wspotprace.

W ciggu czterech lat od zatozenia konsorcjum PRF Genetics
we wspotpracy z dr. Francisem Collinsem, doradca naukowym
prezydenta USA i bytym dyrektorem Narodowego Instytutu
Zdrowia Stanéw Zjednoczonych (NIH), odkryto gen progerii.
Dzieki temu opracowano test naukowy umozliwiajacy
na catym Swiecie ostateczne zdiagnozowanie progerii u dzieci.

0d 2007 r. PRF finansuje i koordynuje wszystkie badania
kliniczne, ktore dotycza eksperymentéw medycznych
dotyczacych progerii, prowadzonych w Bostonskim Szpitalu
Dzieciecym. Ponadto optaca koszty dziatar naukowcow
zajmujacych sie badaniem progerii.

Miedzynarodowy Rejestr Pacjentow PRF obejmuje
ponad 370 dzieci z progeriag z 70 krajow. To duze osiagniecie,
jesli chodzi o statystyke tak rzadkiej choroby.

Dla mtodych pacjentéw z progeria i ich rodzin liczy sie
kazdy dzien. Mamy silne poczucie pilnosci badan, gdyz
motywuja nas najnowsze odkrycia badan transformacyjnych
w zakresie terapii genowej, ktére pewnego dnia moga
doprowadzi¢ do wynalezienia lekarstwa na progerie.

Aby uzyska¢ wiecej informacji albo wesprze¢ misje PRF,
zachecam do odwiedzenia naszej strony:
www.progeriaresearch.org.

Czy we wspomnianym rejestrze s dzieci z Polski?

Tak, PRF wie o jednej osobie, ktéra w Polsce choruje
na progerie. Badaliémy tez dwa inne podejrzane przypadki,
ale nie byliSmy w stanie potwierdzic¢ choroby.

Jakie prowadzicie dziatania na rzecz rodzin i oséb
chorych na progerie, podopiecznych Waszej organizacji?

Dzieci oraz ich rodziny inspiruja i mobilizujg zesp6t zajmu-
jacy sie badaniami klinicznymi nad ta choroba, wszystkich
pracownikéw PRF i badaczy z catego Swiata, do ciezkiej pracy,
ktora zbliza do najlepszej pomocy, jaka tylko jest mozliwa.

Nasza misja jest doskonalenie leczenia i znalezienie
lekarstwa na progerie i wynikajace z niej zaburzenia zwia-
zane ze starzeniem sie, w tym choroby serca. Skupiamy sie
na trzech obszarach:

finansowania badan niezbednych do osiagniecia
postepow w odkrywaniu lekdw i programéw zwigzanych
z badaniami, do ktérych naleza: program diagnostyczny,
bank komorek i tkanek, baza danych medycznych i badaw-
czych, miedzynarodowy rejestr progerii, miedzynarodowe
warsztaty naukowe, podrecznik opieki medycznej,
prywatna i globalna spotecznosc¢ internetowa;

przeprowadzenia badan klinicznych i testéw dotyczacych
nowo odkrytych lekow;

znalezienia dzieci z catego Swiata zyjacych z progeria,
abysmy mogli potaczy¢ sie z nimi i zapewnic¢ pomoc,
ktorej potrzebuja, by zy¢ zdrowiej i dtuzej.

Wszystkie dzieci, ktore uczestnicza w naszych badaniach
klinicznych, przyjezdzajg do Stan6éw Zjednoczonych

Dominika Kopanska: Jaka byta pierwsza
Panstwa reakcja, gdy dowiedzieliscie sie,

Ze Wasze dziecko ma progerie?

Tatiana Luiz: Najpierw byto przerazenie.
Kiedy odkryli$my, ze nasz syn Carlos ma
te rzadka chorobe, niczego o niej nie wiedzielismy
i to ,nieznane” nas przerazato. Towarzyszyto
nam wiele emocji: strach, zwatpienie, udreka,
ale tez posrdd nich pojawita sie ulga. Dzieki
diagnozie poznali$my droge na przyszto$¢ i mogli-
$my szukac dla syna jak najlepszego leczenia.

Jak wyglada Wasze zycie? Jakie trudnosci
sprawia Carlosowi progeria?

Nasze zycie wyglada tak naprawde normalnie,
poniewaz wychowujemy Carlosa tak, jak wycho-
wuje sie kazde dziecko. Jedyna réznica jest taka,
ze syn bierze dwa razy dziennie leki. Ma 14 lat
i wie o tym, ze ma rzadki zesp6t chorobowy,
ale to w zaden sposéb nie powstrzymuje go
przed robieniem w zyciu wszystkiego, czego tak
naprawde chce. Uczeszcza do zwyktej szkoty,
¢wiczy i ptywa.

Jak z Waszej perspektywy wyglada dostep
do leczenia?

Na poczatku byty trudnosci ze zdiagnozowaniem
choroby naszego syna i obawa o to, jak ona wptynie

na jego zycie. Kiedy dostalismy lek (lonafarnib),
bylismy szczesliwi i petni nadziei.

Dostepnosc do leczenia jest bardzo dobra,
poniewaz bardzo pomaga zesp6t Fundacji Badan

nad Progerig (PRF). Zaréwno my, jak i cata rodzina

jeste$my bardzo wdzieczni PRF za poszukiwanie
kolejnych metod leczenia, nowych lekéw i prowa-
dzenie badan nad tym rzadkim zespotem
chorobowym, aby podniesc¢ jakos$¢ zycia osob
chorych.

z kilkudziesieciu krajow i méwig wieloma jezykami,
ale wszystkie s3 odwazne, dzielne, piekne i inspirujace.
Bardzo Pani dziekuje za rozmowe!
Aja dziekuje, ze sie Pani do nas odezwata i zechciata
podjac¢ ten temat. M

Fot. Zdjecia dzieki uprzejmosci Fundacji Badan nad Progerig PRF



inny punkt widzenia

SWIADCZENIE WSPIERAJACE
CZY WYKLUCZAJACE?

Od 1 stycznia br. osoby niepetnosprawne moga ubiegac sie o Swiadczenie
wspierajace. By¢ moze z perspektywy czasu okaze sie, ze to realny krok w kierunku
niezaleznosci i deinstytucjonalizacji. Na razie jednak wiele os6b ma obawy

i watpliwosci, pojawiajg sie tez gtosy, ze rozwigzanie wprowadzono za szybko,

bez rzetelnych konsultacji spotecznych i byt to element kampanii wyborczej.
Zapomniano takze o dostepnosci. Wiele powiatowych i wojewodzkich zespotow
ds. orzekania o niepetnosprawnosci zamiescito na swoich stronach formularze
nieedytowalne, co uniemozliwia wypetnienie ich na komputerze. Zainteresowani
ztozeniem wniosku nie potrafig rowniez znalez¢ odpowiedzi na kluczowe pytania.

tym roku $wiadczenie otrzymajg osoby,
Wktére uzyskaty co najmniej 87 punktéw.

Nadal czekamy na odpowiedz ministerstwa,
czy osoby, ktére uzyskajg mniej punktéw, wniosek do
ZUS-u o wyptate $wiadczenia moga ztozy¢ w tym roku,
a zostanie rozpatrzony w przysztym, czy nalezy go
ztozy¢ dopiero w przysztym. W tym drugim przypadku
decyzja ustalajaca poziom potrzeby wsparcia bedzie
wazna czy procedure trzeba bedzie przej$¢ od nowa,
mimo Ze orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci
zostato wydane na czas nieokreslony?

Do stowarzyszenia, w ktorym pracuje, zwracaja sie
réwniez osoby pobierajgce Swiadczenie pielegnacyjne.
Jestesmy kolejnym miejscem, w ktorym bezskutecznie
probuja sie dowiedzied, jaka jest procedura, gdy
Swiadczenie wspierajgce otrzyma osoba, na ktéra
pobieraja Swiadczenie pielegnacyjne. Osrodek pomocy
spotecznej zostanie o tym poinformowany przez ZUS
czy powinien to zrobic $wiadczeniobiorca? Nie wiedzg
tez, czy Swiadczenie pielegnacyjne zostanie wstrzymane
od miesigca przyznania $wiadczenia wspierajacego,
czy jest okres przej$ciowy. Sa rozgoryczeni,
ze ustawodawca znéw faworyzuje opiekunédw dzieci,
ktorzy od stycznia moga zarabiad, i ze wysokos¢
$wiadczenia nadal jest taka sama dla opiekuna osoby
lezacej i rodzica dziecka stabowidzacego lub z cukrzyca,
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ktore nie wymaga catodobowej opieki i pot dnia spedza
w szkole. Oburzaja sie, ze nie byto procesu weryfikacji
i Swiadczenie nadal otrzymuja takze rodzice dzieci,
ktore mieszkaja w internacie.

Coraz czesciej pojawiaja sie opinie, ze osoby gtuche
i niewidome nie maja szans na $wiadczenie wspierajace,
nawet to w najnizszej kwocie. W karcie okreslajacej
zakres potrzeby wsparcia i na liscie czynnosci
sprawiajacych trudnosci uwzgledniono te niepetno-
sprawnosci w minimalnym stopniu. To bardzo niepo-
kojace, zwtaszcza ze od prawa do tego $wiadczenia moga
by¢ uzaleznione takze inne ustugi. Prezydencki projekt
0 asystencji osobistej zaktada, ze beda mogty z niej
korzystac tylko osoby z prawem do $wiadczenia wspie-
rajgcego. Pozostali z asystencji bedg mogli korzystac tak
jak dotychczas, czyli w ramach projektéw, ktdre nie maja
ciggtosci. Poza tym wiele gmin ich nie realizuje, bo nie
otrzymaty sSrodkéw z budzetu panstwa. Na etapie
konsultacji organizacje pozarzadowe skrytykowaty
pomyst uzalezniania mozliwosci otrzymania wsparcia
asystenckiego od prawa do $wiadczenia wspierajgcego.

Czy nasz gtos zostanie ustyszany? Jakie inne
benefity sg planowane wytacznie dla waskiej grupy
uprzywilejowanych, ktérzy otrzymajg $wiadczenie
wspierajace? W obecnym ksztatcie rzeczywiscie jest
to Swiadczenie wspierajace czy raczej wykluczajace? H

M Al

HANNA PASTERNY - konsultantka ds. osob niepetnosprawnych w Centrum Rozwoju Inicjatyw Spofecznych CRIS
w Rybniku, osoba niewidoma, finalistka Konkursu ,Cztowiek bez barier 2011”, autorka ksigzek:

Jak z biatg laskg zdobywatam Belgie, Tandem w szkockg kratke i Moje podréze w ciemno. W 2017 r.

znalazta sig w Liscie Mocy, publikacji wydanej przez Integracije, z sylwetkami 100 najbardziej wptywowych Polek
i Polakdw z niepetnosprawnoscia. W 2020 . otrzymata Nagrode Rzecznika Praw Obywatelskich

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

Fot. Archiwum prywatne
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SPOLECZNIE &

Ekologia, wspieranie roznorodnosci,
wsparcie uchodzcow i dostepnosc

- to obszary, w ktérych Koleje Slaskie
realizuja swoja polityke spotecznej
odpowiedzialnosci biznesu.

oleje Slaskie to szybko rozwijajacy sie lokalny
przewoznik, ktory oprocz statego podwyzszania
standardu $wiadczonych ustug i modernizacji
taboru odpowiada na wyzwania zwigzane
z ekologia i zmianami spoteczno-ekonomicz-
nymi. Wtadze spétki dobrze rozumieja role kolei
jako najbardziej ekologicznej formy transportu publicz-
nego, ktérej rozwéj w bezposredni sposéb wptywa
na walke z wykluczeniem spotecznym i ekonomicznym.
Stad coraz silniejsza rola spotecznej odpowiedzialnosci
biznesu w strategii Spotki.

Koleje Slaskie prowadza swoja dziatalno$¢ w zakresie
CSR, bazujac na miedzynarodowej normie 1SO 26000
- Wytycznych dotyczacych spotecznej odpowiedzialnosci
(1ISO 26000 - Guidance on Social Responsibility). Norma
definiuje spoteczng odpowiedzialnos¢ jako wptyw podej-
mowanych przez organizacje decyzji i dziatan na spoteczen-
stwo i srodowisko, przez przejrzyste i etyczne zachowanie
w siedmiu obszarach: tad organizacyjny, prawa cztowieka,
praktyki z zakresu pracy, Srodowisko, uczciwe praktyki
operacyjne, zagadnienia konsumenckie, zaangazowanie
spoteczne i rozwdj spotecznosci lokalne;.

Potwierdzeniem realizowania w ostatnich latach
normy 1SO 26000 jest podejscie Spétki do likwidacji barier
i odpowiadania na potrzeby klientéw z ograniczona
mozliwoscig poruszania sie, jak réwniez przyznana
w 2023 r. na Miedzynarodowych Targach TRAKO nagroda
dla Firmy Kolejowej Odpowiedzialnej Spotecznie

- Podrézowanie pociggami Kolei Slgskich 0s6b z niepetno-
sprawnosciami, zwtaszcza grup oséb ze szczegolnymi
potrzebami, moZzliwe jest dzieki naszym ciggtym staraniom
i podnoszeniu jakosci ustug. To state inwestycje w dostepnosc
taboru, procedur obstugi podréznych, wysokie kompetencje
pracownikéw druzyn konduktorskich, oséb odpowiedzial-
nych za bezposredniqg obstuge podrdéznych. To rowniez
empatia, otwartos¢ i pomoc w podrdzy, ktére sq dla naszych

FAF Koleje Siqkie _#h.. - -

Mateusz Roézanski — dziennikarz ,Integrac;ji”

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

pracownikow priorytetem w codziennej pracy - ttumaczy
Marek Widuch, Koordynator ds. dostepnosci.

W Spotce obowiazuja Standardy obstugi pasazerow
ze szczegolnymi potrzebami, ktére opracowano w ramach
projektu ,,Szkolenia dla pracownikéw sektora transportu
zbiorowego w zakresie potrzeb 0séb o szczegblnych potrze-
bach, w tym oséb z niepetnosprawnosciami”. Pracownicy Kolei
Slaskich przechodza szkolenia dotyczace obstugi pasazeréw
z niepetnosprawnoscia, podczas ktérych wzrastajg ich
kompetencje i wrazliwos¢ na niepetnosprawnosc, co przektada
sie na bezpieczenstwo i komfort pasazeréw i ich opiekundw.
Pracownicy Spétki przeszli tez szkolenia z obstugi podréznych
z wykorzystaniem ttumacza Polskiego Jezyka Migowego (PJM)
online i z wykorzystaniem petli indukcyjnych. W celu znoszenia
barier w komunikacji zbiorowej i utatwiania podrézy osobom
z niepetnosprawnosciami wprowadzono specjalne oznakowa-
nia kas, dostosowano Centrum Obstugi Pasazera oraz rozpo-
czeto korzystanie z petli indukcyjnych.

Pracownicy Kolei Slaskich co roku uczestnicza w przygoto-
waniu i realizacji akgji ,,Pociag bez barier”, z ktérej rocznie
korzysta ok. 200 oséb.

Jak informuje Marek Widuch, Koordynator ds. dostepnosci,
rok 2024 bedzie czasem zamkniecia obecnego Planu, stad
realizacja przewidzianych dziatan, takich jak np.:

wdrozenie jednolitych piktogramoéw w kasach i budynku
Kolei Slaskich dotyczacych $wiadczonych udogodnien i ustug,

zapewnienie osobom ze szczegdlnymi potrzebami mozli-
wosci ewakuacji lub ich uratowania w inny sposéb z pojazdow
Kolei Slaskich. W tym roku kluczowa bedzie realizacja testow
ewakuacji 0s6b z niepetnosprawnosciami z pojazdéw.

- Jestesmy mocno zaangaZzowani spotecznie, obok cyklicznie
uruchamianego ,Pociggu bez barier” organizujemy spotkania
i zajecia dla dzieci. JestesSmy tez otwarci na wspotprace
z organizacjami dziatajgcymi na rzecz 0sob ze szczegdlnymi
potrzebami - podkresla Marek Widuch, Koordynator
ds. dostepnosci. - Kluczowe z punktu widzenia dostepnosci
bedZzie tez rozpoczecie prac nad nowym planem dziatania Kolei
Slgskich na rzecz poprawy zapewnienia dostepnosci osobom
ze szczegolnymi potrzebami na lata 2025-2029, co planujemy
na Il kwartat tego roku.

- Précz dziatan systemowych staramy sie reagowac
i odpowiadac na biezgce potrzeby, jak miato to miejsce
w przypadku pomocy humanitarnej dla obywateli Ukrainy
w ramach projektu Solidarni z Ukraing - opowiada Bernadeta
Saletnik, p.o. Dyrektora Biura Marketingu i Komunikacji.




- Nasze dziatania byty ukierunkowane na przewéz uchodz-
cow, dostarczenie im najbardziej potrzebnych rzeczy i pomoc
w odnalezieniu sie w nowej sytuacji i miejscu. Niezwykle
wazne byto zapewnienie odpowiedniego wyposazenia
pociggdéw w to, co niezbedne osobom z matymi dzie¢mi

i osobom ze zwierzetami. ZadbaliSmy o napoje, wyZywienie,
artykuty higieniczne, chusteczki, ale réwniez podktady

dla zwierzgt. Po pierwszych przejazdach i zebraniu informacji
i doswiadczen stworzylismy koszyczki pierwszej potrzeby,
ktdre zostaty umieszczone w strategicznych miejscach

w pociggach Kolei Slgskich, tak aby kazdy mégt

po nie siegng¢ i skorzystac z potrzebnych rzeczy.

W okresie od 2 do 18 marca 2022 r. Koleje Slaskie
uruchomity 41 kurséw pociagdw humanitarnych w celu
przewiezienia uchodzcéw z terytorium Ukrainy
do Rzeczypospolitej Polskiej (przewieziono ok. 8200
obywateli Ukrainy). Pracownicy w czasie wolnym
angazowali sie w dziatania pomocowe (m.in. w zakresie
relokacji podréznych, przygotowywania paczek, transportu
0so6b i artykutdéw pierwszej potrzeby).

-~

Co udato sie osiggnac¢

w zakresie dostepnosci w 2023 r.

v instalacja map dotykowo-barwnych
w budynkach Kolei Slaskich;

v realizacja szkolen pracownikéw odpowie-
dzialnych za odprawe i obstuge podréznych;

+ wdrozenie piktograméw dotyczacych swiad-
czonych udogodnien i ustug w kasach, Centrach
Obstugi Pasazeréw i budynkach Kolei Slaskich;

v zapewnienie specjalistycznego sprzetu
ewakuacyjnego;

v zapewnienie osobom ze szczegdlnymi
potrzebami mozliwosci ewakuacji lub ich
uratowania w inny sposéb z budynkéw
i pojazddw Kolei Slaskich;

v przystapienie Kolei Slaskich do Partnerstwa
na rzecz dostepnosci;

v przyjecie Standardéw obstugi pasazeréw

ze szczegbdlnymi potrzebami w ramach

~

\_ Polityki dostepnosci Kolei Slaskich.
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Patryk Swirski, Prezes Zarzadu Kolei
Slaskich, i Andrzej Wasilewski, Wice-
prezes Zarzadu ds. Technicznych

- Wspieraniu uchodZcéw z Ukrainy stuzyto Centrum Obstugi
Pasazera, ktdre w catosci przeksztatciliSmy w miejsce pomocy,
positkdw, przebrania sie i odpoczynku dla dorostych
i zabawy dla ich dzieci - podkreéla Patryk Swirski, Prezes
Zarzadu Kolei Slaskich.

EKOLOGIA NA PIERWSZYM MIEJSCU

Koleje Slaskie w kazdej sferze i na kazdym etapie swojej
dziatalno$ci uwzgledniaja potrzeby Srodowiska. Spétka dazy
do ograniczenia wszelkich negatywnych efektéw jej dziatan dla
Srodowiska naturalnego, promuje i angazuije sie w inicjatywy
proekologiczne oraz aktywnie zacheca pracownikéw, wspot-
pracownikéw i klientéw do dziatan na rzecz przyrody.

W3réd dziatan proekologicznych mozna wymieni¢ m.in.:
maksymalne ograniczenie zuzycia surowcow i zasobow
naturalnych (np. papieru i wody) i racjonalne gospodarowanie
nimi, ale tez segregowanie produkowanych odpadéw przy
jednoczesnym ograniczaniu ich ilosci. Przewoznik zdecydowa-
nie dziata na rzecz poprawy bilansu energetycznego przez
ekologiczne zarzadzanie taborem. Dzieki temu udaje sie m.in.
minimalizowac emisje gazéw cieplarnianych, spalin i pytow.
Jednym zinnowacyjnych dziatan jest m.in. prowadzenie
przez przewoznika wtasnych miejskich pasiek, w ktérych
produkowanych jest rocznie ok. 60 kilogramédw miodu.

PLANY NA PRZYSZtOSC

- Z catq pewnosciq bedziemy kontynuowac dziatania
ukierunkowane na spotecznos¢ aglomeracji slgskiej, w ktorych
priorytetem sq dzieci i osoby ze szczegdlnymi potrzebami.
Juz zaczynamy przygotowania do tegorocznej edycji ,Pociggu
bez barier”, ktérego przejazdy staty sie na Slgsku tradycjg
dla mieszkaricow, a dla nas misjq i celem do promowania
bezpiecznych, komfortowych podrézy 0séb z niepetnosprawno-
Sciami. Naszymi priorytetami sq najwyzsza dbatos¢
o pracownikdw i pasazerdw, troska o zréwnowazony rozwdj
oraz innowacyjne metody zarzqgdzania wdrazane z myslg
o srodowisku naturalnym i harmonijnym wpisywaniu sie
w biezgce i przyszte potrzeby transportowe regionu
- zapowiada Patryk Swirski, Prezes Zarzadu Kolei Slaskich. Il
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PRZEPUSTKA
DO ZYCIA

Nie ma wypracowanej metody tworzenia.
Najczesciej zaczyna od metafory. Mysl
przychodzi jak btyskawica zapowiadajaca
burze. Innym razem jest to jedno stowo,
ktore czeka na dopisywane wersy.

Pisanie porownuje do statusu ciezarnej
kobiety, a stowo - do ,,zarodka” rozwija-
jacego sie w caty poetycki Swiat. Wszystkie
utwory traktuje jak swoje dzieci. Zatem
mozna powiedziec, ze Joanna Pak

ze Swidnika to wielodzietna matka licznej
gromady wierszy, ktorej odwaga zycia
opiera sie na trzech fundamentach:
wierze, rodzinie i przyjaciotach.

ako poetka zaistniata w 1. numerze , Integracji”
w pazdzierniku 1994 r. Studiowata wtedy
na Il roku pedagogiki na Katolickim Uniwer-
sytecie Lubelskim, ale wcze$niej poznata Piotra
Pawtowskiego i Bolka Brynskiego (ojcow naszego
pisma) w tazniewie, w osrodku rekolekcyjnym prowadzo-
nym przez 0o. orionistéw. Tam oprécz formacji duchowej
byt czas na rekreacje, zabawy, dyskoteki, rozmowy.
Mtodzi ludzie dzielili sie swoimi marzeniami, pasjami
i talentami. Dowiedziata sie, ze Bolek jest studentem
polonistyki UW, a jego pasja jest poezja. Piotr planowat
z nim wydanie czasopisma i zaprosili Joanne do wspét-
pracy. Jako jedni z pierwszych zobaczyli jej potencjat
tworczy, wspierajac stowami i zachecajac do rozwoju.
Odczaruj mnie [ z twardego kamienia, /
z brzydkiej zaby, [ ze stupa soli. / Odczaruj mnie prosze
[nie pocatunkiem [ lecz stowem. (Odczaruj)

DO SWIATA LUDZI ZDROWYCH

Pierwszy wiersz napisata jako 12-latka. Byt skierowany
do dzieci. Opowiadat o wronie, ktéra z opresji uratowat
bocian. W miare dorastania poetki dojrzewata i jej poezja.
Rodzina byta najpierw zaskoczona takim zaintereso-
waniem. Niektdrzy z powatpiewaniem pytali nawet,
czy nie ,spisuje” wierszy z czasopism. Nie obrazata sie,
lecz ttumaczyta, ze to ona sama! Kiedy juz jej uwierzono,
to podczas rodzinnych spotkan byta proszona o pokaza-
nie, co napisata w ostatnim czasie.
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Joanna Pak
Mieszka w Swidniku.

Ma porazenie mbzgowe.
Nauczyta sie pisa¢ noga.
Ukonczyta studia pedago-
giczne na KUL. Poezja jest
jej drugim Swiatem,

do ktérego moze sie
schowac, a nawet uciec

w chwilach samotnosci.
W wierszach stara sie
ukazad wartos$¢ cztowieka,
gtebie duszy i wielko$¢
ludzkich uczué.
Debiutowata wierszem

w ksigzce pt. Cierpienie

ma tysigc twarzy (1988). Publikowata w licznych
czasopismach i almanachach. Wydata kilkanascie
tomikéw: Kwiaty z Getsemani (1996), Mitos¢ jest nadziejg
(2003), W patacu moich marzeri (2005), Wspdlna droga
(2006), Stowa zebrane z przestrzeni (2007), W cieniu
Golgoty (2008), Pejzaze mysli rozproszonych (2009),
Obok mnie (2013), Znamie (2013), Intymnie (2018).
Uhonorowana dwa razy gtéwna nagroda i tytutami
»Talent Roku 2001” i ,Talent Roku 2003”. Nagradzana
jest w licznych konkursach poetyckich. Od 2007 .
nalezy do Zwiazku Literatow Polskich.Odznaczona
bragzowym Wawrzynem Literackim za catoksztatt
twérczosci, medalem przyznanym przez burmistrza
Swidnika ,,Amicus Civitatis - Przyjaciel Miasta”,
wyro6zniona tytutem Lady D. Regionu Lubelskiego

w konkursie im. Krystyny Bochenek. Medalem
Prezydenta Miasta Lublina za dziatalnos¢ spoteczna

i szczegoblne osiggniecia literackie. Lubi czytac ksigzki
o tematyce psychologicznej i literature piekna.

Z potrzeby serca wspotprowadzi na Facebooku profil:
~£am stereotypy - o sprawnych inaczej”.

W 1. numerze ,Integracji” w 1994 r. Joanna Pak
opublikowata wiersze Autobiografia i Pamieci Ojca.

CZEKAMY NA WASZA TWORCZO$C

Piszcie na adres redakcji:
»Integracja”, ul. Dzielna 1, 00-162 Warszawa,
e-mail: janka.graban@integracja.org
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Pisarskimi inspiracjami byli dla Joanny klasycy poez;ji.
Wylicza ich bez zastanowienia: Maria Konopnicka,

Adam Mickiewicz, Jan Lechon i ks. Jan Twardowski.

Poezja byta jej przepustka takze do spotecznego
istnienia ,,Postanowitam pokazywac ludziom
SwWoja poezje, aby zobaczyli, ze jestem normalna,
tzn. bez umystowego deficytu...” - wyznaje.

Zaczeta organizowac wieczory autorskie, spotkania
literackie, aby ludzie zaczeli postrzegad ja nie jako
»roslinke”, a normalnie myslaca kobiete. ,Wejscie
z poezja w $wiat ludzi zdrowych pomogto mi przezwycie-
zy¢ niesmiatos¢ oraz zminimalizowad dyskryminacje...”
- dodaje. Jest przekonana, ze szacunek i uznanie zdobyta
twdrczoscia, ktora otwiera ludzkie serca, umysty i oczy.

Obok mnie pachnie zycie | kwiatem mitosci, /
a ja dostaje czasami tylko jego ptatki, /
ktore potem rozwiewa wiatr. (Obok mnie)

Od niego dowiedziata sie, jaki powinien by¢ praw-
dziwy mezczyzna i ojciec. Ceni ojca gtdwnie za to,
ze bez szemrania podjat sie wychowania niepetno-
sprawnego dziecka, co dawniej nie byto takie oczywiste
jak obecnie, acz nadal nie jest to tatwe wyzwanie
dla mezczyzny. Jej tata, kiedy byt w domu, czytat dzie-
ciom ksiazki, robit z nimi wycinanki, ktére potem wklejali
do przeznaczonego do tej tworczosci zeszytu. Dzisiaj
jest pewna, ze te zabawy uksztattowaty jej wyobraznie,
wrazliwos¢ na Swiat i na krzywde drugiego cztowieka.
Tata pracowat ,,w delegacjach”, a kiedy przyjezdzat
do domu na niedziele, to wszyscy domownicy starali sie
wykorzystac jego obecnosc jak najlepiej. Byt oczekiwany
rownie mocno jak kochany. Podczas nieobecnosci taty
zajecia z dzie¢mi prowadzita mama. Po jego $mierci nade-
szto zatamanie. W tym czasie Joanna stworzyta zbiorek
wierszy Czarne motyle, ktéry do tej pory lezy w szufladzie
i czeka, az bedzie gotowa pokazac $wiatu swoje dwczesne
emocje.

Pozostaje pytanie retoryczne, czy Joanna Pak bytaby
poetka, gdyby nie urodzita sie jako osoba z niepetno-
sprawnoscia? A nade wszystko w takim domu,
jaki miata, gdzie mama to mocna, zaradna kobieta,
ktora musiata wychowywac tréjke dzieci i czuwac
nad ich wyksztatceniem.

Urodzitam sie z krzykiem / przeczuwajac swéj los (...) /
Jeszcze dzis$ czuje w ustach / gorzki smak ziét /
ktére miaty by¢ cudotworcze [ nadzieje moje zwiedty
jak te ziota. (Autobiografia)

»Dopoki bytam mata, nie czutam swojej niepetnospraw-
nosci. Wzrastatam wsrdd dzieci, ktére dzieki madrosci
swoich rodzicow akceptowaty mojg niesprawnosc...

- wyznata Autorka. - Do dzisiaj pamietam wspdlne
zabawy w «dom», «szkote», «ganianego», «<chowanego»”.
Zapytana, co radzitaby osobom z niepetnospraw-

noscia, ktore czuja potrzebe pisania, odpowiada: ,,Jesli
moge co$ doradzac poczatkujacym twoércom, to powiem,
aby pisali dalej, nie przestawali i dzielili sie z innymi swoja
tworczoscia. Dobrze by byto, gdyby brali udziat w konkur-
sach literackich, wysytali wiersze do publikacji w czasopi-
smach i antologiach...”. Zacheca takze do udziatu
w warsztatach poetyckich, na ktérych jest mozliwos¢
doskonalenia swojej tworczosci i okazja do rozmow
na jej temat z do$wiadczonymi kolegami po piorze.

Nie kazda gwiazda swieci jednakowo (...)

Nie zawsze ich Swiatto kazdego zachwyca,

bo gwiazdy uroda / podobna do zycia. (Uroda gwiazd)

JESTEM
Jestem

Przezroczysta,

niewidzialna.
Wtopiona w powietrze...
jestem kroplg deszczu,

tzq...
grudkg lodu,
przez ktdrq tylko storice przenika

KOBIETA
Czy widzisz we mnie kobiete?

Idgc zattoczong ulicg
czasami zastanawiam sie
ile 0séb widzi
makijaz na mojej twarzy,
btysk pozgdania w przymruZonych oczach,
torebke, ktorg moja reka tak rzadko dotyka...
Ubrana w ,matq czarng” czuje
skrzydta u ramion,
podciete przez los.
Skrzydta - symbol wolnosci
ogranicza zimny, bezduszny wozek.
To on mojq kobiecos¢ przystania

SWIATLOCIENIE
Mam stopy
lecz bez krokdw.
Mam rece,
ale bez mozliwosci
podhniesienia do ust filizanki
zkawgq petng aromatu.
Mam serce
pragngce kochac i by¢ kochang,
budZzic sie co rano
z hadziejg spetnienia,
a mam tylko zranienia.
Kazdy dzieri podobny
do dnia poprzedniego
odbiera sens tego,
co sensem by¢ powinno.
Talent - ktos powie,
lecz czyz nie majg go inni?
Majg mitosc, wene, sq zdrowi...
a ja mam tylko biatg kartke papieru,
na ktérej zapisuje swoje Swiattocienie. W



Zycie wg Sama, Life According
to Sam, rez. Sean Fine, Andrea Nix,
prod. USA 2013

To historia najstynniejszego
dziecka z niezwykle rzadka progeria,
ktorg szacuje sie na zaledwie 200-300
przypadkéw na Swiecie.

Pierwsze objawy progerii mozna
dostrzec u dzieci powyzej 2. roku
zycia. Naleza do nich m.in.: brak
prawidtowego przyrostu masy
ciata, tkanki ttuszczowej, tysienie,
zmarszczki. Czaszka jest duza
w poréwnaniu z resztg ciata;
nieproporcjonalnie mata jest dolna
cze$¢ twarzy. Dochodza do tego
problemy ze sztywnoscig stawoéw,
zdarzaja sie krwawienia z nosa,
béle gtowy, miazdzyca i schorzenia
uktadu krazenia. Zanotowano takze
przypadki zaniku mies$ni. Charakte-
rystyczny u chorych jest wysoki
ton gtosu.

Film o Samie jest tez poruszajaca
historig rodziny, ktora sie nie pod-
data i starata sie zy¢ normalnie -
jakinne z dzieckiem chodzacym
do szkoty i na rézne zajecia. Pokazuje
tez Samai jego bliskich jako zaanga-
zowanych w badania nad choroba
i jej leczeniem.

Chtopiec zmart, majac 17 lat,

w wyniku komplikacji zwigzanych
z choroba. Jeden rok z zycia osoby
z progerig przelicza sie na 8-10 lat,
Co oznacza, ze 17-letni Sam Berns
swoim wygladem przypominat
blisko 90-letniego starca (wiecej

o progerii na s. 50-52).

Film dostepny jest na HBO.

FILMY | SERIALE

rez. Irene Taylor, prod. USA 2014

30 stycznia br. Celine Dion poinfor-
mowata za posrednictwem mediéw
spotecznosciowych, ze powstat o niej
film dokumentalny w rez. Irene Taylor.
Produkcja opowiada o zyciu, karierze
i zmaganiach piosenkarki z nieule-
czalna choroba. Stynnej 56-latce
przez rok towarzyszyta kamera
rejestrujaca proby, jakie podjeta,
by wréci¢ do tego, co kocha najbar-
dziej - wystepow przed publicznoscia.
W 2022 r. byta zmuszona odwotac
trase koncertowg po Stanach Zjedno-
czonych, a takze $wiatowe tournée.
Przestata pojawiac sie publicznie.

U pochodzacej z Quebecu
w Kanadzie jednej z najstawniejszych
wykonawczyh muzyki pop, zdobyw-
czyni m.in. pieciu nagréd Grammy
i dwdch Oscarow, zdiagnozowano
chorobe Moerscha-Woltmanna,
zwana zespotem sztywnego cztowie-
ka. Charakteryzuje sie postepujacym
sztywnieniem mies$ni, w szczeg6lnosci
w obrebie kregostupa. Dotyka
1-2 osoby na milion. Zostata wykryta
w latach 50. ubiegtego stulecia.

Wedtug dziennikarzy dokument
jest ,emocjonalnym, energetycznym
i poetyckim listem mitosnym
do muzyki”.

Data premiery dokumentu
nie zostata ogtoszona. Film bedzie
dostepny na platformie Prime Video
w ponad 240 krajach $wiata.

rez. Stephen Chbosky, scen.
Steve Conrad, Jack Thorne,
prod. USA/Hongkong 2017

Historia opowiedziana
na podst. powiesci R.J. Palacio.
Uczy tolerancji i zyczliwego
podejscia do innych, tego, jak im
nie wyrzadzaé krzywdy i jak sie
bronié¢; méwi o szkodliwosci
stereotypow i przestrzega przed
pogarda. Jak przekonuje tytu-
towy bohater Auggie Pullman:
»Wszyscy powinni$my przynaj-
mniej raz w zyciu dostac owacje
na stojaco, bo przeciez kazdy
z nas zwycieza ten $wiat”.

Auggie jest inteligentnym
chtopcem i jego zycie wyglada-
toby zwyczajnie, gdyby nie jeden
zmutowany gen, z powodu
ktorego ma zdeformowana twarz
i przed ukonczeniem 10. roku
zycia przechodzi az 27 operacji.

Gdy poszedt do szkoty - od
razu do piatej klasy - przyszto mu
zmierzy¢ sie ze Swiatem ucznidw,
zich czestym ostracyzmem,
uprzedzeniami, a czasem zwykta
podtoscia. Spotkat sie takze
z dobrocia, przyjaznia i wspania-
tomyslnoscia. Odmienio to go
na tyle, ze walczac o normalnosé
dla siebie, zmienit zycie kolegdw,
nauczycieli i rodzicéw...

Kino wychowawcze, ale nie
moralizujgce. Sktania do przemy-
$len, zwtaszcza mtodego widza,
czemu sprzyja takze pierwszo-
osobowa narracja i dobry
dubbing. Dostepny na VOD.

Opracowanie: Janka Graban, Nina Sprycha; fot. materiaty promocyjne



Jerzy Dynin, Aryjskie papiery,
wyd. Proszynski i S-ka 2019

Autor urodzony w todzi
(w 1925 r.) wspotdziatat
w okresie |l wojny (wraz
z matka) z Armia Krajowa
i Polskim Pafstwem
Podziemnym. Po wojnie
wyjechat do Palestyny,

a potem USA, gdzie przez
wiekszosc¢ zycia zajmowat sie
biznesem.

Mieszka z rodzing w Athens, w stanie Georgia.
Swoje wspomnienia spisat w 1946 r. Zostawit nam
poruszajgce $wiadectwo solidarnosci, wspo6tczucia
i realnej pomocy, ktéra jako osoba pochodzenia
zydowskiego otrzymat od polskiej rodziny. W 2019 r.
zostat uhonorowany medalem Pro Patria, przyzna-
wanym za zastugi w pielegnowaniu pamieci o walce
na rzecz niepodlegtosci Rzeczypospolitej Polskiej.

Paulina Mtynarska,
Okrutna jak Polka,
wyd. Proszynski i S-ka 2022

Autorka - aktorka,
dziennikarka radiowa
i telewizyjna - znana jest takze
pod nazwiskiem Radzifska.
O czym jest jej ksigzka?
Przeczytajcie autopromocje:
»Patriarchat jest zaktamany
i okrutny. My, Polki, jego ofiary,
takze takie jestesmy. Doje-
dziemy kazda, ktéra nas rozdrazni albo stanie nam
na drodze. Albo przynajmniej jg pouczymy, «dobrze»,
jej doradzimy, zeby sobie nie myslata, ze sama wie,
co ma robic. Upokorzymy, wysmiejemy, zhejtujemy,
nie przepuscimy okazji, by bolesnie dowali¢. Aim
jestesmy zajadlejsze wobec innych, tym wiekszej
nienawisci i pogardy wobec nas samych to dowodzi.
Czas sie z tym rozliczy¢ i uporaé, bo relacje miedzy
kobietami w Polsce zbyt czesto sg nie do zniesienia (...).
Chce, bysmy, gdy przyjdzie czas, umarty, bedac
dla siebie siostrami. Wtedy bedziemy zyty dtugo
i szczesliwie w pamieci kolejnych pokolen kobiet,
ktore beda wiedziaty, z kogo brac przyktad”.

Filip Zawada, WeZ z niq zataricz,
wyd. Znak 2022

Autor ma bogaty dorobek artystyczny;
realizuje sie jako poeta, pisarz, muzyk
(napisat muzyke m.in. do genialnego filmu
Bodo Koxa Dziewczyna z szafy), fotograf,
performer, tucznik. Jest takze rezyserem
i aktorem filméw offowych.

Polecamy te wyjatkowa dla naszego
Srodowiska ksigzke, ktora - jak anonsuje
wydawca - jest o terrorze mitosci, ktéry nie pozwala
dorosngd. Przedstawia historie matki wktadajacej
mnostwo wysitku w to, by jej syn przestat by¢ pasozytem
i dat sobie rade w zyciu bez niej. On jednak najwyrazniej
tego nie chce. Po $mierci meza i ojca ma wygodne zycie
w symbiozie z matka, ktorej mitos¢ rekompensuje mu
kazdy brak i nie wymaga od niego odwagi.

Ksiazka stanowi gtos w dyskusji o nieumiejetnosci
budowania dojrzatych relacji w rodzinie. ,,Jest réwniez
o wszystkich rodzicach, ktorzy martwig sie, «jak ty sobie
dasz rade, gdy nas zabraknie». Przerysowana, czasem
ironiczna, ale niezwykle madrai smutna...” - poleca
recenzent Wojciech Szot. Zdecydowanie warto jg mie¢
w biblioteczce. Zmusza do refleksji nad zaufaniem, ktére
musi zbudowad sie w nas, zanim ofiarujemy je innym.

John Martin, Wybierz swojq perspektywe.
7 wskazéwek, jak osiggac¢ wysokie wyniki
poprzez celowe myslenie, ttum. Matgorzata
Matecka, wyd. Studio EMKA 2023

Przy wszystkich zastrzezeniach, jakie
mozna mie¢ do poradnikoéw, ktérych celem ’
jest zmiana zycia - jezeli tylko rozsadnie
do nich podejdziemy - tym razem naprawde
moze sie tak stac. Ta i podobne lektury
inspirujg w czasie zagubienia, kiedy
nie umiemy zobaczy¢ istoty btedéw.
John Martin podpowiada analize dziatania. Twérczo
instruuje, jak odkry¢ istote mysli i uwolnic¢ potencjat,
ktéry poprowadzi do sukcesu. Taka drogg jest poczucie
autentycznosci, dopasowanie celéw do swoich mocnych
stron, a nade wszystko dziatanie niezaleznie od sytuacji.
Wydawca poleca poradnik jako ,genialne zrodto wiedzy,
pozwalajacej uwolni¢ umyst, by dziatat i tworzyt”.

Zawsze warto spotkac sie ze swoimi stabosciami i nadac
im inny wymiar i site. Il
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Warunkiem otrzymania prezentowanych tytutéw jest krdtka wypowiedz na temat zyciowych kryzysow.

Co albo kto nas z nich wyciagga? Odpowiedzi przysytajcie na adres: Janka Graban, Magazyn ,Integracja”, ul. Andersa 13,
00-159 Warszawa, lub: janka.graban@integracja.org - z dopiskiem tytutu ksiazki, ktéra pragniecie otrzymac.
Bedzie to dla nas cenna podpowiedz, ale nie gwarancja tego, ze dany tytut otrzymacie.




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

oraz wszelkich innych spraw i sytuacji.

W ZAKtADZIE
OPIEKUNCZO-LECZNICZYM

Jestem osobg z porazeniem czterokornczynowym

w wyniku niefortunnego skoku do wody. Przebywam

w zaktadzie opiekunczo-leczniczym. Moje dochody

to tylko zasitek staty, ale pojawita sie mozliwos¢

podjecia pracy zdalnej. Dlatego chce zapytaé, czy jest

to mozliwe dla pensjonariusza przebywajacego

w takim zaktadzie. Jesli tak, prosze o podpowiedz,

jak to przekazac pani prezes zaktadu i jak sie przygo-

towac, gdyby nie wyrazita zgody na moja prace?
Przemystaw N.

Podjecie przez Pana zatrudnienia niesie ze soba
konsekwencje. Zgodnie z art. 37 Ustawy z dnia 12 marca
2004 r. o pomocy spotecznej zasitek staty przystuguje:

petnoletniej osobie samotnie gospodarujacej, niezdol-

nej do pracy z powodu wieku lub catkowicie niezdolnej
do pracy, jezeli jej dochdd jest nizszy od kryterium
dochodowego osoby samotnie gospodarujacej;
petnoletniej osobie pozostajacej w rodzinie,
niezdolnej do pracy z powodu wieku lub catkowicie
niezdolnej do pracy, jezeli jej dochdd, jak rowniez
dochéd na osobe w rodzinie sg nizsze od kryterium
dochodowego na osobe w rodzinie.

Wysokos$¢ kryterium dochodowego, ktére uprawnia
do otrzymania $wiadczenia, wynosi:

dla osoby samotnie gospodarujacej - 776 zt,

dla osoby w rodzinie - 600 zt.

Celem zasitku statego jest dostarczanie Srodkow
utrzymania osobie, ktéra utracita zdolno$¢ do zapew-
nienia sobie takich srodkéw poprzez wtasng prace
zarobkowa. Tak wiec podjecie zatrudnienia jest sprzecz-
ne z idea tego Swiadczenia (wyjatkiem jest praca oséb
niepetnosprawnych w warunkach chronionych).

Druga przestanka powodujaca utrate tego Swiadczenia
jest przekroczenie okreslonego ustawowo dochodu.

Jesli podejmie Pan prace i utraci prawo do zasitku
statego, to Pana dochodem i zarazem podstawg
obliczenia optaty za DPS bedzie ptaca. Zgodnie z art. 61
ust. 2 Ustawy o pomocy spotecznej mieszkaniec domu

Na Panstwa listy odpowiada

ANITA SIEMASZKO, prawnik.

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

wnosi optate za pobyt w domu pomocy spotecznej,
nie wiecej jednak niz 70 proc. swojego dochodu.
Wyjatkiem od powyzszej reguty jest, zgodnie z art. 61
ust. 4 Ustawy o pomocy spotecznej: ,dochéd mieszkanca
w domu [pomocy spotecznej - red.] podejmujacego
prace ze wskazan terapeutyczno-rehabilitacyjnych
lub uczestniczacego w warsztatach terapii zajeciowej”.
Dochéd ten, stanowigcy podstawe naliczania optaty,
zmniejsza sie 0 50 proc. kwoty otrzymywanej z tytutu
wynagrodzenia za te prace lub o kwote odpowiadajaca
wysokosci kieszonkowego wyptaconego z tytutu
uczestnictwa w tych warsztatach. W tej sytuacji
kluczowe jest zaswiadczenie lekarskie o wskazaniach
terapeutyczno-rehabilitacyjnych do podjecia pracy.

Podsumowujac: podjecie przez Pana zatrudnienia
spowoduje utrate zasitku statego i koniecznos$¢
ponoszenia kosztéw pobytu w DPS ze swojej ptacy.
Odptatnosc za pobyt w DPS bedzie wynosic
70 lub 50 proc. jej wysokosci.

Podstawa prawna: Ustawa z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy
spotecznej, t.j. Dz.U. 22023 r. poz. 901, 1693, 1938, 2760.

DOM DZIECKA
Mam 62 lata i umiarkowany stopien niepetnospraw-
nosci, ale dopiero od 10 lat, kiedy stan zdrowia bardzo
sie pogorszyt. Jestem tez na emeryturze. Niedawno
odzyta we mnie tesknota za latami mtodosci...
Do | klasy szkoty podstawowej przebywatam w domu
dziecka, dopiero potem ciocia wzieta mnie na wycho-
wanie. Przez 5 lat bytam wychowywana poza rodzina,
a mimo to bardzo ciepto ten czas wspominam
i chciatabym odwiedzi¢ to miejsce. Nie uchowaty sie
jednak zadne dokumenty, a pamie¢ moja nie umie
odtworzy¢, gdzie to byto. Wiem tylko, w jakim woje-
wodztwie. Jak moge ustali¢ swoj pobyt tam, w jaki
sposob sie o tym dowiedzie¢?

Teresa K.

To jest trudne pytanie, odpowiedz bardziej nalezy
do detektywa. Dom dziecka byt placowka o$wiatowa,
obecnie stat sie instytucja pomocy spotecznej podlegta
Ministerstwu Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej.



Fot. Pexels

Mozna szukaé w Ministerstwie Edukacji, w wojewodz-
kim kuratorium, w archiwach (https://archiwa.gov.pl).
Nie wolno przy tym zapomina¢, ze mineto wiele lat

i nawet archiwa maja ograniczony okres przechowywa-
nia dokumentacji; na przyktad dokumentacje pracowni-
czg przechowuije sie przez 50 lat od zakonczenia

przez ubezpieczonego pracy u danego ptatnika.

INTERCYZA
Jestem osoba z niepetnosprawnoscia, podobnie
jak méj narzeczony. Kochamy sie i jesienia planu-
jemy wstapi¢ w zwigzek matzenski. Zastanawiam sie
nad sporzadzeniem intercyzy. Nic nie zapowiada,
ze moga byc¢ jakie$ problemy, ale rodzina meza
jest bardzo bogata. Juz zapowiedzieli, ze kupiag nam
dobre auto i wybuduja dom. Pieknie, ale bardzo
mnie to krepuje. Ludzie i tak beda gadali, ze wesztam
do tej rodziny dla pieniedzy. Chciatabym sie dowie-
dzie¢, jakie sa plusy i minusy spisania intercyzy,
zanim zaczne przekonywac narzeczonego.

Ewelina P.

W momencie zawarcia zwigzku matzenskiego
z mocy prawa dochodzi do powstania tzw. majatkowej
wspolnosci ustawowej. Ten rodzaj matzenskiego ustroju
majatkowego oznacza m.in., ze gromadzone w czasie
matzenstwa przedmioty czy osiggane dochody
automatycznie staja sie czescig wspolnego majatku.
Zmiane takiego stanu rzeczy umozliwia zawarcie
umowy powszechnie znanej jako intercyza. Narzeczeni
lub matzonkowie moga zawrze¢ umowe matzeriska
majatkowa wytacznie w formie aktu notarialnego.

W umowie tej okreslaja, jakie dobra materialne

sg wtasnoscia kazdego z matzonkdw oraz jakie zobo-
wigzania finansowe ponosza, a takze ustalaja zasady
zarzadzania majatkiem. Mozliwe jest podpisanie
intercyzy zaréwno przed zawarciem zwigzku matzen-
skiego, jak rowniez w trakcie.

Intercyza mozna:

1) rozszerzy¢ wspdlnos¢ ustawowa;

2) ograniczy¢ wspolnosc ustawowa;

3) ustanowic rozdzielno$¢ majatkowa;

4) ustanowic rozdzielno$¢ majatkowa z wyréwnaniem
dorobkéw.

Ad 1) Intercyza moze postuzy¢ do poszerzenia
wspolnosci majatkowej o odrebne majatki kazdego
z matzonkow, np. przedmioty nabyte przed nastaniem
wspolnosci majatkowej, odziedziczone czy otrzymane
w drodze darowizny.

Ad 2) Ograniczenie wspolnosci ustawowej polega
na wytaczeniu niektérych sktadnikéw z majatku
wspdlnego matzonkow.

Ad 3) Podpisanie intercyzy matzenskiej zwigzanej
z rozdzielnoscig majatkowa jest jednoznaczne z tym,
ze przestaje powstawac majatek wspolny dorobkowy,
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a kazdy z matzonkéw zyskuje prawo do samodzielnego
dysponowania sktadnikami swojego majatku. Jej celem
jest zapewnienie partnerom zabezpieczenia finansowego
na wypadek ewentualnego rozwodu. Matzonkowie

nie tylko samodzielnie pomnazaja posiadany kapitat,
ale takze niezaleznie ponosza odpowiedzialnosc z tytutu
podejmowanych przez siebie zobowigzan. Oznacza to,
ze z chwila zawarcia intercyzy maz i zona moga swo-
bodnie zarzadza¢ wtasnymi majatkami; nie bedzie
réwniez wymagana zgoda wspo6tmatzonka

np. na zaciagniecie kredytu/pozyczki.

Ad 4) Rozdzielno$¢ majatkowa z wyréwnaniem
dorobkdéw oznacza, ze w trakcie trwania matzenstwa
istnieja tylko majatki osobiste i nie ma majatku wspol-
nego, natomiast w momencie rozwodu lub rozwigzania
tej umowy nastepuje wyréwnanie dorobkéw. Innymi
stowy po ustaniu takiej rozdzielnosci matzonka/matzo-
nek, ktérego dorobek jest mniejszy niz dorobek drugiego,
moze zadac¢ wyréwnania dorobkéw przez zaptate
lub przeniesienie prawa. Przyktad: maz pracowat,
zona zajmowata sie domem i dzie¢mi.

Intercyza zaprzecza zasadzie matzenskiej wspolnoty,
czyli temu: co jest moje, to jest twoje. Czasami chroni
przed dtugami, a czasem nie pozwala partycypowac
w zyskach drugiego matzonka. Wszystko wiec zalezy
od ludzi i zmieniajacych sie okolicznosci. B
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SKARGA
DOSTE

d wrzesnia 2021 r. Prezes PFRON rozpatruje
skargi na brak dostepnosci. Rozstrzygnat
juz szereg spraw. Nakazat zapewni¢
dostepnosc takim instytucjom jak: szkota,
szpital, urzad miasta czy uniwersytet.

Decyzje obejmowaty m.in.:

» budowe windy;

P zapewnienie sygnalizacji dzwiekowej na przejsciu

dla pieszych;
» budowe pochylni na drodze do stacji kolejowe;j.

BUDOWA WINDY W SZKOtACH

Najwiecej nakazéw dotyczy szkét. Skargi sktadaja
rodzice dzieci poruszajacych sie na wozkach. Wskazuja,
ze w szkotach nie ma wind, podjazdéw lub innych udo-
godnien dla oséb z trudnosciami w poruszaniu sie.
Z tego powodu szkoty proponuja nauke wytacznie
na parterze albo nauczanie indywidualne jako dostep
alternatywny. Czesto jednak mozna wybudowac winde
i wprowadzi¢ inne rozwigzania, dzieki ktorym szkota
bedzie dostepna dla dzieci na wozkach. W takich sytu-
acjach Prezes PFRON nakazuje zapewnic dostepnosé.
W swojej decyzji okresla tez termin. Moze on wynosic¢
ok. 2-3 lat. Zalezy to od mozliwosci finansowych, etapu
przygotowania i zakresu potrzebnych inwestycji. Czes¢
rodzicéw sktada wniosek o zapewnienie dostepnosci juz
na etapie wyboru szkoty, aby z wyprzedzeniem dochodzic¢
prawa do dostepnej edukacji dla swojego dziecka.

Dotychczas zaden nauczyciel ani rodzic, ktéry
ma trudnosci w poruszaniu sie, nie ztozyt skargi
na brak dostepnosci.

SYGNALIZACJA DZWIEKOWA | DXUZSZE
ZIELONE NA PRZEJSCIU DLA PIESZYCH
Senior z niepetnosprawnoscia wzroku ztozyt skarge
na brak dostepnosci przejs¢ dla pieszych. Zgtosit, ze ma
trudnosci z przechodzeniem przez przejscia dla pieszych
z sygnalizacja $wietlna. Na wiekszosci przej$¢ brakuje
sygnalizacji dZzwiekowej. Do tego w pojedynczych
przypadkach zielone Swiatto Swieci sie za krétko.
Prezes PFRON rozpatrzyt skarge i stwierdzit, ze miasto
naruszyto przepisy ustawy o zapewnianiu dostepnosci.
Nakazat wydtuzy¢ czas trwania zielonego Swiatta
i zapewnic sygnalizacje dzwiekowa lub wibracyjna
na wszystkich przejsciach z sygnalizacja.

NA BRAK
PNOSCI

BUDOWA POCHYLNI NA DRODZE
DO STACJI KOLEJOWEJ

Mieszkanka niewielkiej miejscowosci wskazata
w skardze, Ze trafia na bariery na drodze do stacji
kolejowej. To osoba z trudno$ciami w poruszaniu sie,
ktéra korzysta z tej stacji. Bariery to nieréwne schody
i nawierzchnia, ktéra osuwa sie pod nogami. Po tym,
jak Pani ztozyta skarge, podmiot publiczny cze$ciowo
zapewnit dostepnos¢ i wyréwnat droge dojscia
na stacje. Nadal jednak brakowato pochylni, ktérej
skarzaca oczekiwata. Prezes PFRON stwierdzit,
ze budowa pochylni jest mozliwa i nakazat ja wykonac,
aby osoba z trudno$ciami w poruszaniu sie mogta
bez przeszkdd korzystac ze stacji.

DOWIEDZ SIE WIECEJ
Dodatkowe informacje o prawie do dostepnosci
uzyskasz w PFRON. Mozesz to zrobic na kilka sposobdéw:
» odwiedz strone dostepnosc.pfron.org.pl;
» zadzwon na dedykowang infolinie: 22 581 84 10;
numer wewnetrzny 4;
» napisz do nas na adres: dostepnosc@pfron.org.pl;
» odwiedz najblizszy Oddziat PFRON w Twoim
wojewddztwie.
Aby ztozy¢ skarge na brak dostepnosci, najpierw trzeba
ztozy¢ wniosek o zapewnienie dostepnosci do podmiotu
publicznego. Ponizej prezentujemy przyktadowy sposéb
wypetnienia wniosku.

Podmiot objety wnioskiem Wpisz dane w polach ponize).
Nazwa | Samodzielny Publiczny Zaktad |
Opieki Zdrowotnej
Ulica, numer domu i lokalu | ul- Modrzewiowa 2b
Kod pocztowy | ¢4-3100
Miejscowosé | Leszno
Paristwo | Polska
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Dane wnioskodawcy

Imie* | Anna

Nazwisko* | Kowalska

Ulica, numer domu i lokalu Stoneczna 7

Kod pocztowy | 64-300
Miejscowosc | Leszno
Panistwo | Polska

Numer telefonu | 505-323-323

Adres e-mail | snna kowalska@wp pl

("

Punkt 1: Jako barierg¢ w dostgpnosci wskazuje*:

Jestem osobq z niepetnosprawnoscia
Poruszam si¢ na wozku

Budynek Przychodni Zdrowia jest niedost¢pny
Przed budynkiem Przychodni Zdrowia

sq wysokie schody

Nie mog¢ wjechal do budynku

Nie mog¢ dostal si¢ do gabinetu lekarza

Nie ma podjazdu. W budynku brakuje windy

Punkt 2: Potrzebuje zapewnienia dostepnosci, zeby*:

W punkcie 2 napisz dlaczego potrzebujesz wsparcia.

Jestem 0sobq z niepetnosprawnoscia
Poruszam si¢ na wozku

Nie moge dostal si¢ do gabinetu lekarza

INTEGRACJA 1 (183) = 2024
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Punkt 3: Prosz¢ o zapewnienie dostgpnosci poprzez*:

W punkcie 3 napisz, jakie wsparcie bedzie dla Ciebie najlepsze.

Prosz¢ o zapewnienie:

- podjazdu do budynku
- platformy przyschodowej

4 )

Oswiadczenie
W polu wyboru obok Twojego statusu wstaw znak X.
Jeili posiadasz, zalacz do wniosku dokument potwierdzajacy Twoj status.

Wybér

[x]
[

Moj status

Osoba ze szczegdinymi potrzebami

Przedstawiciel ustawowy osoby ze szczegélnymi potrzebami

\_ /

4 )

Spos6b kontaktu*
Wstaw znak X w polu wyboru, aby wskaza¢ jak mamy sie z Toba
kontaktowaé w sprawie wniosku.

Wybér Sposéb kontaktu
{ X| Listownie na adres wskazany we wniosku
Elektronicznie, poprzez konto ePUAP
{ ‘ Elektronicznie, na adres emaill

Inny, napisz jaki:

Zataczniki
Napisz, ile dokumentoéw zataczasz.

Liczba dokumentéw: 3

Data | podpis

Data 16-05-2022 Podpis Kowalska

Format dd-mm-mr
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Informator ZUS (54)

JEDNA INSTYTUCJA,
WIELE MOZLIWOSCI

Zaktad Ubezpieczen Spotecznych
kojarzony jest powszechnie

z zabezpieczeniem spotecznym

oraz wyptata swiadczen. Warto jednak
pamietac, ze to rowniez pracodawca

o ogolnopolskim zasiegu, a praca

w ZUS to stabilne zatrudnienie

i gwarancja finansowego
bezpieczenstwa. Zatrudnienie

to niejedyna mozliwosc¢ zdobycia
doswiadczenia zawodowego

w strukturach ZUS, gdyz mozna tu odby¢
rowniez atrakcyjne praktyki lub staze.

INTEGRACJA 1 (183) = 2024

esteSmy jedna z najwiekszych instytucji w Polsce,
ktora obstuguje miliony ubezpieczonych. Posiada-
my jednostki w catym kraju i realizujemy zadania
wazne z punktu widzenia polityki panstwa.
Dziatamy nie tylko w obszarach zwigzanych
z ubezpieczeniami. Do prawidtowego funkcjonowania ZUS
niezbedne jest rowniez wsparcie w zakresach: prawnym,
finansowym, administracyjnym, informatycznym,
projektowym i wielu innych. Wymaga to wspotpracy
specjalistow i ekspertéw z bardzo réznych dziedzin.

PRAKTYKI | STAZ W ZUS

Praktyki oraz staze dajg mozliwos¢ zdobycia
praktycznych umiejetnosci zawodowych oraz
specjalistycznej wiedzy z réznych obszaréw naszej
dziatalnosci. ZUS zapewnia:

Fot. Pexels Ann Poan

o
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ZAKEAD )
UBEZPIECZEN
SPOLECZNYCH

s

66

v/ wsparcie opiekunéw merytorycznych,

v Swiadczenie pieniezne (jesli zakwalifikujesz sie
na odptatna praktyke absolwencka),

v zaswiadczenie o odbyciu praktyki lub stazu,

v informacje o umiejetnosciach nabytych w czasie
praktyki lub stazu, a takze

v opinie o praktykancie lub stazyscie.

ZDOBADZ DOSWIADCZENIE
W ZAKEADZIE UBEZPIECZEN SPOLECZNYCH

ZUS umozliwia:

v praktyki absolwenckie (odptatne lub nieodptatne)

Dla absolwentow co najmniej osmioletniej szkoty
podstawowej lub gimnazjum, ktérzy w dniu rozpoczecia
praktyki nie ukonczyli 30. roku zycia. Takie praktyki
trwajg maksymalnie 3 miesigce. Umowa podpisywana
jest pomiedzy praktykantem a ZUS;

v praktyki zawodowe (nieodptatne)

Dla uczniow szkét i stuchaczy szkét
ponadpodstawowych, ktére prowadza ksztatcenie
zawodowe, oraz studentow uczelni
wyzszych. Umowa zawierana jest pomiedzy

ktora odpowiada ich zdolno$ciom i umiejetnosciom,
gwarantujacej godne zycie i szanse samorealizacji
na otwartym rynku pracy. ZUS dazy do likwidowania
barier oraz przystosowywania stanowisk pracy
dla oséb z niepetnosprawnosciami, a takze do wzrostu
zatrudnienia 0séb z orzeczona niepetnosprawnoscia
w swoich strukturach.

Dbamy o to, aby nasz proces rekrutacji przebiegat
w przyjaznej atmosferze, a kandydaci znajdowali prace
na stanowiskach zgodnych z ich wiedza, umiejetno-
$ciami i oczekiwaniami.

Po zatrudnieniu stwarzamy warunki do adaptacji
i poznania organizacji, przepisdéw wewnetrznych,
Srodowiska pracy i zadan na wybranym stanowisku.
W pierwszych dniach i tygodniach pracy osoby nowo
zatrudnione otrzymuja wsparcie i dostep do wszystkich
potrzebnych informacji zaréwno ze strony przetozonych
i wspotpracownikéw, jak i pracownikéw HR.

Lista aktualnych ogtoszen o pracy jest dostepna
na stronie www.zus.pl. H

ZUS, szkota lub uczelnia a praktykantem; Zﬁa d . Je .
; stes osoba
v staze dla bezrobotnych jaziesz s 4
Staze sg przeznaczone dla 0s6b U nas Z mepetnosprawnoscia
bezrobotnych zarejestrowanych i s2ukasz pracy - i
w urzedzie pracy. Staz moze trwac od 3 StanQWiSkD

do 12 miesiecy i jest finansowany z urzedu
pracy. Umowa podpisywana jest pomiedzy
powiatowym urzedem pracy a ZUS.
Aktualne ogtoszenia o naborze
na praktyki i staze sg dostepne na stronie
www.zus.pl; zapytania o nie mozna
kierowac na adres mailowy:
praktyki.centralazus@zus.pl.

PRACA W zUs

ZUS oferuje pracownikom stabilne
zatrudnienie na podstawie umowy
o prace, bogaty pakiet Swiadczen
socjalnych. Oprécz tego pracownicy
moga liczy¢ na system premiowy,
wyptate trzynastki, a takze mozliwosc¢
rozwoju zawodowego i liczne benefity,
takie jak mozliwo$¢ dodatkowego
ubezpieczenia zdrowotnego
lub grupowego oraz dodatkowe
pakiety medyczne czy dofinansowanie
do studiow i kurséw.

Polityka kadrowa Zaktadu
stanowi realizacje uchwalonej
przez rzad Strategii na rzecz Osob
z Niepetnosprawnosciami 2021-2030.
Jednym z jej celow jest zapewnienie
osobom z niepetnosprawnosciami
mozliwosci realizacji prawa do pracy,

L]
L ]
L ]
L]
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iarce. Dotacz do akcji ,Przewijamy Polske”!
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UWAGA! Mozesz z ostatniej strony ,Integracji” zrobi¢ dwustronna ulotke informacyjna. Odetnij te strone po linii z nozyczkami i zegnij na pét. M
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KOMFORTKA

Kazdego dnia ok. 150 tys. dorostych niesamodzielnych
os6b korzysta z pieluchomajtek i innych srodkow
chtonnych. Poza domem robia to zwykle w niehigie-
nicznych i uragajacych ich godnosci i bezpieczenstwu

3 warunkach. Na ratunek pospieszyty im organizacje
'a_, | KOMFORTKA to pomieszczenie higieniczno-sanitarne, pozarzadowe z Poznania, Gliwic, Lublina i Warszawy.
% stuzace osobom z niepetnosprawnoscia i ich opiekunom Zawiazana przez nie Koalicja prowadzi akcje spoteczna
s | do czynnosci pielegnacyjnych. »Przewijamy Polske” i zabiega o komfortki w catym kraju.
2 | KoMFORTKA POWINNA MIEC NASTEPUJACE WYMIARY | WYPOSAZENIE:
N » powierzchnie nie mniejszg niz 12 m2i o szerokosci min. 3 m;
| » wezet sanitarny z sedesem przeznaczonym dla oséb z niepetnosprawnoscia (dt. okoto 70 cm, wys. montazu mierzona do wierzchu

deski 45-48 cm), z wolng przestrzenig o szer. min. 90 cm przynajmniej z jednej strony;

umywalke dostosowana do potrzeb oséb poruszajacych sie na wozkach; optymalnie: wysokos$¢ regulowana elektrycznie;

lezanke o wymiarach min. 160 x 90 cm (optymalnie 200 x 90 cm), z wolna przestrzenia - od dtuzszego boku o szerokos$ci min. 150 cm
i od krétszego boku min. 90 cm, z regulacja wysokosci;

podnosnik sufitowy lub jezdny;

kosz na odpady;

fakultatywnie bezprogowa kabine prysznicowa lub prysznic.

I ZALECAMY, ABY KOMFORTKA

byta umieszczona jak najblizej wejscia do budynku;
byta oznaczona przy wejsciu do budynku i na drzwiach wej$ciowych do pomieszczenia.

hacz

bt [ElE ARG PRZYKLADOWA KOMFORTKA
| WYPOSAZENIE PODSTAWOWE:

£| umywalka z lustrem

.ﬂ porecz uchyina

13. | porecz stata

4. | pojemnik na mydio

E reczniki lub /i suszarka [ kosz na odpadki
E] muszla ustepowa

T_] pojermnik na papier loalelowy

) Al I {8. | lezanka
2 il
i I WYPOSAZENIE DODATKOWE:
] q = [
{0l ol [ 2low
EE N N B EEE :":'ﬂ;::t','. :I':;';:"'.' EN R El p:rljﬂﬂs-l'llk 5-1Jﬁ1ll'|'|"f|l'
= | | | E bezprogowa kabina prysznicowa
- - S B B + porecze, siedzisko

[8] [2] [3][7] fi2] 12] system przyzywowy w postaci linki

Rysunek: Architekt Anna Drzewiecka / Integracja LAB



PRZEWIJAMY

Dotacz do akgji:
Facebook.com/PrzewijamyPolske
Niepelnosprawni.pl/przewijamypolske
przewijamypolske@gmail.com

KOALICIA ,,PRZEWIJAMY POLSKE"
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BAZA ADRESOWA KOMFORTEK W POLSCE:
» Bytom ¢ Centrum Handlowe Atrium Plejada, ul. Jana Nowaka-Jezioranskiego 25;
» Czestochowa « Galeria Jurajska, al. Wojska Polskiego 207;
» Gliwice « Centrum Rehabilitacji Rehamedica, ul. Warszawska 37a ¢ Park Handlowy Arena, al. J. Nowaka-Jezioranskiego 1
» Centrum Handlowe Forum, ul. Lipowa 1;
» Katowice * Galeria Katowicka, ul. 3 Maja 30;
» Krakoéw ¢ Centrum Obstugi Ruchu Turystycznego, ul. Powisle 11 « Punkt InfoKrakdw potaczony z Klubokawiarnig Cafe NOWA,
0s. Zgody 7 » Centrum Handlowe M1, al. Pokoju 67 « ZIS (basen), ul. Kurczaba 29 ¢ Hala Cracovii, al. Marszatka F. Focha 40
o Zamek Krélewski na Wawelu, Wawel 5;
» Krasnik » Powiatowe Centrum Pomocy Rodzinie / Powiatowy Zespét ds. Orzekania o Niepetnosprawnosci, ul. Szpitalna 4;
Lublin ¢ Centrum Woézkoéw Inwalidzkich, ul. Okélna 1 « Miejski Osrodek Pomocy Rodzinie, ul. Zemborzycka 88-92
» Dworzec Metropolitalny, ul. Dworcowa 1;
t6dz  Galeria Artystyczna (siedziba tddzkiego Sejmiku Osob Niepetnosprawnych), ul. Piotrkowska 17;
Olsztyn  Przychodnia Specjalistyczna Wojewddzkiego Szpitala Dzieciecego w Olsztynie, ul. Zotnierska 18;
Opole  Fundacja Rozwoju Edukacji Empatycznej, ul. Krapkowicka 10;
Poznan « placowka Stowarzyszenia na Rzecz Dzieci i Dorostych z Mézgowym Porazeniem Dzieciecym ,,Zurawinka”,
ul. Zurawinowa 5/7 « siedziba Stowarzyszenia na Rzecz Dzieci ze Ztozong Niepetnosprawnoscia ,,Potrafie Wiecej”,
ul. Rubiez 46e « Centrum Inicjatyw Rodzinnych, ul. Ratajczaka 44  Restauracja ,,Rusatka”, ul. Golecinska 27
» Stare ZOO, ul. Zwierzyniecka 19 ¢ Senioralny Dom Krétkiego Pobytu Fundacji PETRA senior, ul. Poznanska 19
« Ptywalnia Miejska Winogrady, os. Zwyciestwa 124 « CK ZAMEK, ul. Sw. Marcin 80/82 « Nowe ZOO, ul. Kraficowa 81
* POSIR (basen), os. Piastowskie 55 A « POSIR (basen), ul. Jana Spychalskiego 34 « MOPR Poznan, ul. Sienkiewicza 22
» Dworzec Zachodni, ul. Dworcowa 1, przy przystanku PST (w podziemiu);
Przemysl « Szpital Wojewddzki, ul. Monte Cassino 18;
Swidnik ¢ Osrodek Wsparcia i Testow, ul. Norwida 4;
Tychy ¢ Bawialnia i kawiarnia ,Huhu”, ul. Jana Pawta Il 32;
Warszawa ¢ Fundacja Integracja, ul. Andersa 13 « Przychodnia Paley European Institute, al. Rzeczypospolitej 1  Instytut Matki
i Dziecka, ul. Kasprzaka 17 a e Muzeum POLIN, ul. Anielewicza 6 ¢ Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich, al. Solidarnosci 77
« Dom Otwarty, ul. Radzyminska 123 « Galeria Polnocna, ul. Swiatowida 17;
Wasosze k. Konina ¢ Osada Janaszkowo (o$rodek rehabilitacji);
> Wroctaw  Srodowiskowy Dom Samopomocy ,,Ostoja”, ul. Stawowa 1 A « Wroctawski Instytut Kultury, ul. Swidnicka 8 B.
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Formularz zgtoszenia komfortki, baza adresowa i wiecej informacji - na Niepelnosprawni.pl

UWAGA! Mozesz z ostatniej strony ,Integracji” zrobi¢ dwustronna ulotke informacyjna. Odetnij te strone po linii z nozyczkami i zegnij na pot. Mozesz ja powieli¢ na kserokopiarce. Dotacz do akgji ,,Przewijamy Polske”!
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