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WSTEP

Material do niniejszej ksigzki czerpi¢ w duzej mie-
rze z zycia uczestnikdbw prowadzonych przeze mnie
Warsztatow Niezaleznego Zycia, organizowanych przez
Oddzial Warszawski Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego. Indywidualne punkty widzenia poszczegdlnych
0sob, ich potrzeby i wyznawane wartos$ci wprowadzaja w
$wiat egzystencji 0sdb zyjacych z niepelnosprawnoscia. To
one nadajg sens i ludzki wymiar wiedzy, ktdrg przekazuje.
Doswiadczanie réznych, czasem trudnych sytuacji, pozwa-
la poznawac swoje moce i ograniczenia. Przezycia sg §wiet-
nym materialem do refleksji, a takze wymiany spostrzezen.
Kazdy z nas jest inny, kazdy ma inne uwarunkowania fi-
zyczne i psychiczne. Dlatego tez w inny sposob definiujemy
te same pojecia. Mnie osobiscie urzekla wielos¢ pomystéw
i r6znorodno$¢ pogladow dotyczacych tego, czym okresla-
my niezalezny tryb Zycia.

Przekazuje Wam zebrane przeze mnie bogactwo mysli
uczestnikdw. Ale nie tylko, albowiem lwig czg$¢ tej, mam
nadzieje pasjonujacej lektury, stanowig rozdzialy napisane
przez moich tworczych Przyjaciél - Anne Klechniowska,
Marte Lorczyk i Wojciecha Kaniuke, ktérzy prowadzac nie-
zalezne zycie z towarzyszaca niepelnosprawnoscig, dzia-
laja preznie w organizacjach pozarzadowych dla wspdl-
nego dobra i w interesie 0sdb z niepelnosprawnosciami.
Przedstawiam réwniez Sebastiana Stasiulewicza — psycho-



@ fot. Monika Rozmystowicz

loga pracujacego na rzecz 0séb zrzeszonych w Oddziale
Eodzkim PTSR, ktéry udzielal wsparcia merytoryczne-
go oraz byl naszym konsultantem. Ich wiedza oraz do-
$wiadczenia z innych $rodowisk wnosza nowa jakos¢
i urozmaicenie moich relacji z warsztatow.

Jednoczes$nie zapraszam do otwarcia si¢ na roz-
norodne punkty widzenia i poszerzenia wlasnej per-
spektywy, co jest ciekawym i emocjonujacym proce-
sem. Z przyjemnoscig zacytuje wypowiedzi zaréwno
te oczywiste, jak i prowokacyjne. Te, ktore nasuwaja si¢
kazdemu z nas, jak i te w szczery sposob wyplywajace
z wnetrza moich rozmowcdw, zasiewajg ziarno watpli-
wosci, pobudzajac do wlasnych przemyslen, a niekiedy
nawet bawig. Gdyz, jak to w zyciu, trudnosci przeplataja
sie z osiggnigciami, a powaga z humorem. I wszystkie
$ciezki sg piekne, bo sg prawdziwe. Zapraszam w podrdz
zwang Niezaleznym Zyciem.

Monika Rozmystowicz




DEFINICJA NIEZALEZNEGO
ZYCIA

Wedlug definicji przyjetej przez Uni¢ Europejska,
niezalezne zycie polega na tym, Ze osoba sama decyduje
o wszystkim, co jej dotyczy, moze korzysta¢ z prawa do-
konywania wyboréw, w tym odno$nie miejsca zamiesz-
kania, oraz z mozliwosci dostepu do szerokiego zakresu
ustug $wiadczonych w miejscu zamieszkania i innych ustug
wsparcia $wiadczonych w ramach spotecznosci lokalne;.

Ideg niezaleznego zycia jest odejscie od opieki instytu-
cjonalnej i umozliwienie osobom nawet niesamoobstugo-
wym samodzielnego funkcjonowania we wlasnym, przysto-
sowanym domu, przy wsparciu ustug asystenta osobistego,
pomocy w czynnosciach domowych oraz wprowadzeniu
budzetow indywidualnych.

W Komentarzu Generalnym do artykutu 19. Konwencji
ONZ Praw Oséb Niepelnosprawnych, Komitet ds. Praw
Oséb Niepelnosprawnych podaje, ze sprawowanie kon-
troli nad swoim zyciem obejmuje takze codzienny tryb
funkcjonowania, relacje osobiste, odziez, zywienie, higie-
ne¢ i ochrone zdrowia, prawa religijne, kulturalne, seksual-
ne i reprodukcyjne. Wszystkie powyzsze kwestie zwigzane
s3 z rozwojem tozsamosci i osobowosci czlowieka: gdzie
mieszkamy, z kim, co jemy, o ktorej godzinie chcemy wsta-
wacé i chodzi¢ spac, czy wolimy przebywaé w budynku, czy
na $§wiezym powietrzu, czy lubimy, aby na stole byt obrus



i $wiece, jaki chcemy wystrdj mieszkania, czy mamy ochote
posiadac zwierze, jakiej muzyki lubimy stuchac, jakie hob-
by uprawiamy, z kim chcemy sie widywac.

Niezalezne zycie jest wiec nieodlacznym elementem
autonomii i wolnosci czlowieka.

To sprawowanie kontroli w sprawach nas dotycza-
cych, to postepowanie zgodnie ze swoja wolg i zamierze-
niem, to realizacja osobistych celow. I tutaj warto zwro-
ci¢ uwage na roznice pomi¢dzy byciem samoobstugowym,
a prowadzeniem aktywnego zycia wedle wlasnych potrzeb
i upodoban.

Spelnianie si¢ w réznych rolach spolecznych nie wy-
maga sprawnosci fizycznej na najwyzszym poziomie. To
nie deficyty neurologiczne same w sobie odbieraja nam
zdolnos¢ codziennego funkcjonowania prywatnego
i zawodowego czy mozliwos¢ partycypacji w wydarze-
niach rodzinnych, kulturalnych, sportowych i innych.
Wedlug modelu psychospolecznego to bariery we-
wnetrzne i zewnetrzne okreslaja stopien niepelnospraw-
nosci. Przyjrzyjmy sie wiec im blize;j.



NIEZALEZNE ZYCIE A BARIERY
WEWNETRZNE I ZEWNETRZNE
(PODEJSCIE HUMANISTYCZNE)

Do ograniczen wewnetrznych nalezg wszelkie czynni-
ki intrapsychiczne, ktdre stajg na przeszkodzie petnego ko-
rzystania z wszelkich aspektow zycia. Méwiac po ludzku, sg
to blokady w naszej glowie:

= brak wiary we wlasne sily,

= poczucie bycia gorszym z powodu choroby,

" wyuczona bezradnos¢,

= latwe poddawanie sie,

" niepodejmowanie wyzwan,

= ciaggle pozostawanie w strefie komfortu,

" wymaganie, aby inny zgadywali nasze Zyczenia,

= oczekiwanie od innych oséb zaspokojenia naszych

potrzeb,

= szybkie zniechecanie si¢ niepowodzeniami,

= wyolbrzymianie trudnosci,

= pesymizm,

= obnizony nastroj,

= brak umiejetnosci samoukojenia w razie porazek,

= uogoélnienia nieudanych préob samodzielnosci (skoro

dzis mi sig nie udato, to juz nigdy mi sig nie uda),
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wstyd przed publicznym korzystaniem z pomocy
ortopedycznych (nie wyjde z domu na wozku, bo az
taki kulawy nie jestem),

obawa przed oceng obcych ludzi (bedg mnie we wsi
wytykac palcami),

lek przed o$mieszeniem (pomyslg, Ze jestem pijana,
a przeciez mam zaburzenia réwnowagi),

wiele znieksztalcen poznawczych, ktdre kierujg na-
sze my$lenie na calkiem bezuzyteczne tory.

Do ograniczen zewnetrznych naleza czynniki spo-
leczne ktore, nie bioragc pod uwage potrzeb oséb z ogra-
niczonymi mozliwo$ciami fizycznymi badz psychicznymi,
wykluczajg w ten sposdb dane jednostki z zycia spoteczne-
go. Do barier spotecznych naleza:

uprzedzenia,
dyskryminacja,

bariery architektoniczne,
nieprzystosowany transport,
ograniczony rynek pracy.

Kazdy z nas, bez wzgledu na stopien swej sprawnosci,
ma pelne i niezbywalne prawo do korzystania z wszelkich
débr tego $wiata na tych samych zasadach, co reszta ludz-
kosci. W podejsciu humanistycznym osoba Zyjaca z nie-
pelnosprawnoscig traktowana jest w sposéb podmiotowy.
Oznacza to, iz pewne kwestie dotyczace czlowieka o ogra-
niczonej sprawnosci przyjmowane sg za aksjomaty:

doznaje emocji w sposéb bardziej dosadny,
ma ograniczone mozliwosci ich kontrolowania,
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przezywa leki, cierpi, wybucha gwaltownym gnie-
wem,

dziata, czego$ dokonuje, tworzy,

realizuje si¢ poprzez wydobycie wewnetrznego po-
tencjatu,

doswiadcza swojej egzystencji w interakcji z drugim
czlowiekiem,

dokonuje wyborow pokonujac ograniczenia,
zdobywa wolno$¢, ktdra jest warunkiem rozwoju.

MODELE NIEPELNOSERAWNOSCI
OCZAMI UCZESTNIKOW

Podczas Warsztatéw Niezaleznego Zycia opracowy-
waliSmy w zespolach rézne modele niepelnosprawnosci:
medyczny, charytatywny, spoleczny, humanistyczny i pra-
woczlowieczy. Mysli i spostrzezenia, jakie mieli uczestnicy
odnosnie poszczegolnych podejs¢:

1 w podejsciu medycznym

brak petnosprawnosci fizycznej,

postrzeganie cztowieka poprzez pryzmat jego ogra-
niczen,

brak sity,

lekarz o podejsciu patriarchalnym narzucajacy me-
tody leczenia,

pacjent jest pasywny,
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rehabilitacja trwajagca do momentu przystosowania
pacjenta do srodowiska,

powigkszenie wiedzy pacjenta na temat swojej choro-
by,

osoby niepelnosprawne uwazane sg za niezdolne do
niezaleznego zycia,

1 w podejsciu charytatywnym

biedni ludzie, wzbudzaja litosc¢,

bedziemy im pomagac, jesli bedziemy mogli i chcieli,
dobroczynnos¢,

kuratela i ubezwlasnowolnienie,

dyskredytacja wizerunku,

stygmatyzacja,

uzaleznienie,

osoby z niepelnosprawnoscig nie mogg o siebie zadbac,
wymuszona instytucjonalizacja,

opcjonalna ,,zyczliwo$¢” zamiast obowigzku i praw.

1 w podejsciu spotecznym

interakcja pomiedzy czynnikami osobistymi a $ro-
dowiskowymi,

niepelnosprawnos¢ jest rezultatem zlej organizacji
spoteczenstwa,

srodowisko spoteczne moze ogranicza¢ niepelno-
sprawnos¢ lub ja nasilac,

musimy znie$¢ bariery, aby umozliwi¢ udzial oso-
bom niepetnosprawnym,

bariery architektoniczne,
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dostepnosc,

wykluczenie spoteczne,

czynniki socjoekonomiczne,

ustugi,

umozliwienie udzialu oséb z niepelnosprawnoscia
w ksztaltowaniu polityki publiczne;.

1 w podejsciu humanistycznym

nie poddawanie sig,

nie zamykanie sig,

meczy nas zapominanie,

wycofanie si¢ — zgadzamy si¢ na pewne rzeczy, cho-
ciaz brak w nas zgody wewnetrznej,

poczucie niemocy, Ze nie mozna czegos zrobic,
staramy sie by¢ cierpliwi,

boimy si¢ o przyszlo$¢ swoja i najblizszych,
poczucie winy,

depresja,

sprawianie sobie drobnych przyjemnosci,
usmiechamy sie,

cieszymy sie z kazdej dobrej chwili lepszego samopo-
czucia.

1 w podej$ciu prawoczlowieczym

ochrona praw czlowieka,

znaczenie samodzielnosci,

wolno$¢ dokonywania wybordw,

réwne uczestnictwo i traktowanie z osobami sprawnymi,
wlaczenie,
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= rowno$¢ szans,

® uznanie réznic i r6znorodnosci,

= niedyskryminacja,

= zwigkszenie §wiadomosci swoich praw i obowigzkdw,

= poszanowanie godnosci osobistej.

Whiosek z powyzszego plynie nastepujacy: pomi-
mo niepelnosprawnoséci osoba jest pelnowartosciowym
czlowiekiem. Istota, ktora ma prawo wiez¢ niezalezne
zycie. A jedli o zyciu niezaleznym mamy rozmawiac, to
podstawowym, migdzynarodowym aktem prawnym, okre-
slajacym obowiazki panstw w kwestii zagwarantowania
osobom z niepelnosprawnoscig odpowiedniego poziomu
funkcjonowania, jest Konwencja Organizacji Narodéw
Zjednoczonych o Prawach Osob Niepelnosprawnych.
W dokumencie tym polozony jest najsilniejszy nacisk na
obrone godnosci tychze oséb.

Artykul 19. Konwencji - Niezalezne zycie i wlgczenie
w spoleczenistwo - glosi, ze wszystkie osoby niepetnospraw-
ne posiadajg prawo do zycia w spoleczenstwie oraz doko-
nywania wyboréw na réwni z innymi osobami, a w tym:

= wyboru miejsca zamieszkania i podjecia decyzji co do

tego, gdzie i z kim bedqg mieszkad,

= bedg miatly dostep do szerokiego zakresu ustug wspie-

rajgcych (...), w tym do pomocy osobistej niezbednej
do zZycia i wlgczenia w spolecznos¢ oraz zapobiegajg-
cej izolacji i segregacji spotecznej,

= Swiadczone w spotecznosci lokalnej ustugi i urzgdze-

nia (...) bedg dostgpne dla osob niepetnosprawnych
(...) oraz bedg odpowiadac ich potrzebom.
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NASZE PRAWA ZAPISANE
W KONWENC]JI ONZ

Wojciech Kaniuka

Nasze prawa s3 zagwarantowane w Konstytucji
Rzeczypospolitej Polskiej — w szczegolnosci polecam roz-
dzial II: Wolnosci, prawa i obowigzki cztowieka i obywate-
la. Rozpoczyna go artykul 30., ktéry brzmi nastepujaco:
Przyrodzona i niezbywalna godnos¢ cztowieka stanowi Zré-
dto wolnosci i praw cztowieka i obywatela. Jest ona nienaru-
szalna, a jej poszanowanie i ochrona jest obowigzkiem wladz
publicznych.

Warto wspomniec takze Ustawe z 27 sierpnia 1997 r. o re-
habilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu osob
niepelnosprawnych (Dz. U. 1997 nr 123 poz. 776).

Na pewno przyznaje ona szereg praw osobom z niepet-
nosprawnos$ciami. Moim zdaniem jednak odzwierciedla
ona bardziej podejscie medyczne i spoteczne niz prawoczto-
wiecze do aspektu niepelnosprawnosci. A to wtasnie model
prawoczlowieczy jest dzi$ jedynie stuszny w podejsciu do
niepelnosprawnosci. Nie moze on ustegpowac miejsca ani
modelowi medycznemu, ani charytatywnemu, ani tez spo-
tecznemu. Wynika to wprost z Konwencji ONZ o Prawach
Osdb Niepetnosprawnych.

Czym jest Konwencja ONZ o Prawach Osob
Niepelnosprawnych? Jest to traktat miedzynarodowy, kto-
ry zostal przyjety przez Zgromadzenie Ogodlne Narodéw
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Zjednoczonych 13 grudnia 2006 roku. Polski rzad podpisal
Konwencje 20 marca 2007 roku. Na jej ratyfikowanie nato-
miast nasz kraj zdecydowal si¢ piec i pét roku pdzniej - tj.
6 wrzesnia 2012 roku.

Celem Konwencji jest ochrona i zapewnienie petne-
go i réwnego korzystania z praw czlowieka i podstawowych
wolnosci przez osoby z niepetnosprawnosciami na réwni ze
wszystkimi innymi obywatelami — czytamy w polskiej wer-
sji jezykowej Konwengji, ktorg na swojej stronie opubliko-
walo Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich. Jako obowia-
zujgcy akt prawny jest ona dostepna w Dzienniku Ustaw
(Dz. U. 2012 poz. 1169) w Internetowym Systemie Aktow
Prawnych (ISAP).

Zasady ogolne Konwencji ONZ o prawach oséb nie-
pelnosprawnych - artykul trzeci:

Niniejsza konwencja opiera si¢ na nastgpujgcych zasa-
dach:

(a) poszanowanie przyrodzonej godnosci, autonomii

osoby, w tym swobody dokonywania wyborow,
a takze poszanowanie niezaleznosci osoby,

(b) niedyskryminacja,

(c) petny i skuteczny udziat w spoleczenistwie i integra-
cja spoteczna,

(d) poszanowanie odmiennosci i akceptacja 0séb nie-
petnosprawnych, bedgcych czescig ludzkiej rézno-
rodnosci oraz ludzkosci,

(e) rownosé szans,

(f) dostepnosc,

(g) rownosc¢ mezczyzn i kobiet,
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(h) poszanowanie rozwijajgcych si¢ zdolnosci niepetno-
sprawnych dzieci oraz poszanowanie prawa dzieci
niepetnosprawnych do zachowania tozsamosci.

(zrédlo: Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich)

Ukazanie aspektu podmiotowosci w niepelnospraw-
nosci jest dla mnie punktem wyjscia w wyttumaczeniu tego,
jak niestychanie wazne dla nas - 0séb z niepelnosprawno-
$ciami - jest niezalezne Zycie.

MAMY SWOJE PRAWA

Kazdy z nas jest istotg ludzka posiadajacg swoje prawa.
Prawa czlowieka sa:
= niezbywalne - nie mozna z nich zrezygnowa¢, nie
moga zosta¢ odebrane ani ograniczone,
= przyrodzone - wynikajg z faktu bycia istotg ludzka,
= powszechne - przystuguja wszystkim ludziom na
$wiecie, niezaleznie od pochodzenia, narodowosci,
rasy, wieku, plci, orientacji seksualnej czy stopnia
sprawnosci.
Oto jakie prawa okazaly si¢ najistotniejsze dla uczest-
nikow Warsztatéw Niezaleznego Zycia:
= Prawa do zycia,
= Prawo do bycia soba,
= Prawo do godnosci osobistej i szacunku do niej,



18

Podmiotowo$¢ - traktowanie mnie jako cztowieka —
szanowanie moich praw jako czlowieka,

Wolnos¢ osobista,

Prawo do wyboru — wolno$¢ wyboru i wynikajace
z niego konsekwencje i odpowiedzialnosc,

Prawo do szczescia — wezesniej: I can’t drown my de-
mons, they know how to swim (nie moglem utopic
moich demondw, one umiejg ptywac). Teraz: No to
patrz! Mam prawo do szczescia!

Prawo do mitosci,

Prawo do rozwoju,

Poszanowanie réznic i réznorodnosci,

Réwnos¢ traktowania kobiet i mezczyzn,
Niedyskryminacja,

Wsparcie dostosowane do indywidualnych potrzeb,
Dostepnosc,

Zniesienie barier architektonicznych i pomoc w fi-
nansowaniu ich likwidacji,

Uczestnictwo w sferze publicznej,

Dostep do pracy,

Prawo pracy i wynikajace z niego udogodnienia:
przystosowane miejsce i skrécony czas pracy, dofi-
nansowania etatu,

Uniwersalne prawa czlowieka i ich regulacja prawna,
Prawa os6b niepelnosprawnych,

Prawo do osobistego asystenta osoby niepetnosprawnej,
Brak zgody na wykluczenie z ktérejkolwiek sfery,
Moje prawa zapisane w Konstytucji Rzeczpospolitej
Polskiej,
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= Europejska Konwencja Praw Czlowieka,

= Moje prawa zapisane w Konwencji ONZ Praw Osdb
Niepelnosprawnych,

* Informowanie oséb niepelnosprawnych w sposéb
zrozumialy o przystugujacych im prawach,

" Wdrazanie konwencji miedzynarodowej w zycie,

= QOkreslenie obowigzku Panstwa w stosunku do os6b
niepelnosprawnych,

" Mozliwod¢ skladania skargi u Rzecznika Praw
Obywatelskich.

EDUKACJA PRAW CZLOWIEKA
W WYKONANIU TRENER FIZ]JO-
PSYCHO-SEKSUALNE]

Prawa oséb zyjacych z niepelnosprawnoscig opie-
raja sie na ogdlnych prawach czlowieka. Edukacja tych
praw jest waznym elementem budowania $wiadomosci
praw osob niepetnosprawnych oraz poczucia sprawczosci
i wplywu na otaczajaca rzeczywisto$¢. Deklaracja Narodow
Zjednoczonych o Edukacji Praw Czlowieka i Szkoleniu
uznaje, ze kazdy ma prawo wiedzie¢, szukac oraz otrzymy-
wac informacje o wszystkich prawach czlowieka i podsta-
wowych wolnosciach. W tym duchu, dostarczajac wiedze,
rozwijam umiejetnos$ci oraz ksztaltuj¢ postawy i zachowa-
nia, ktore kreujg poczucie sprawczosci i wpltywu na swoje
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zycie. Tematami, ktdre poruszamy podczas zajeé, s3: tole-
rancja, wolnos¢ od dyskryminacji, rdwnos¢, przeciwdziata-
nie uprzedzeniom, przezwyci¢zanie stereotypizacji, a takze
zagadnienia spoleczenstwa wiaczajacego.

Pierwszym i zasadniczym ze wzgledu na moduluja-
cy charakter elementem wszystkich moich warsztatéw
jest kontrakt zawierajacy zasady i przyzwolenia, tworzo-
ny wspolnie z uczestnikami. Wptyw kazdej osoby na jego
ksztalt angazuje uczestnikéw do dalszej pracy i wzmacnia
ich motywacj¢ do dzialania. Akceptowane i respektowane
s3: wolno$¢ wypowiedzi, aktywne uczestnictwo oraz kry-
tyczna analiza. Pozwalam na zaangazowanie uczestniczek/
uczestnikdw w konstruktywny dialog, zakorzeniony w ich
wlasnych doswiadczeniach i rzeczywistosci spotecznej,
ekonomicznej oraz w dyskusje o sposobach i mozliwo$ciach
egzekwowania praw osob z niepelnosprawnosciami: praw
obywatelskich, politycznych, gospodarczych, spotecznych,
kulturalnych, do rozwoju, praw zdrowotnych, seksualnych
oraz do niezaleznego Zycia. Promuj¢ szacunek dla réznic
pomiedzy ludzmi. Motywuje¢ jednostki do identyfikowania
wlasnych potrzeb oraz kreowania strategii, ktore zapewnia
ich realizacje.
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CHAOS NAJLEPSZYM
NAUCZYCIELEM

Oddanie inicjatywy pacjentowi wiaze si¢ z ryzykiem
nieprzewidywalnosci. Doswiadczenie moze si¢ po prostu
nie uda¢. Najbardziej tworczy jest balagan, ktory powstaje,
gdy robi si¢ eksperymenty i prowadzi dyskusje. Jako spofe-
czenstwo mamy potrzebe przywigzania do spokoju i prze-
widywalnosci.

Niepewno$¢ poszukiwania wlasnych rozwigzan odbiera
wladze fizjoterapeucie i przenosi odpowiedzialno$¢ na oso-
be zyjaca z niepelnosprawnoscig. Waznymi kwestiami, kto-
re majg wplyw na poszukiwanie osobistej, niezaleznej drogi
s3: indywidualizm, wptyw réznic ptciowych na role spotecz-
ne i sposéb rozumienia dostepu do wladzy. Decydujaca jest
tez reakcja czlowieka na niepewnos¢, czyli nowe sytuacje,
ktére nie wiadomo, jak sie skoncza. Reakcje oraz potrze-
by ludzkie s3 tu ogromnie zréznicowane. Osoby z niskim
wskaznikiem unikania niepewnosci beda chetnie ekspery-
mentowaly i samodzielnie poszukiwaly rozwigzan. Sg naro-
dowosci, u ktérych sytuacje nieprzewidywalnosci wywotujg
silny stres. Wedlug badan Greerta Hofstede’a, obejmujacych
74 kraje, Polska plasuje si¢ w pierwszej dziesigtce krajow,
ktérych mieszkancy chca unika¢ sytuacji niepewnych.
Wynika z tego, ze oczekujemy od fizjoterapeuty, lekarza,
psychoterapeuty, zZe bedg ekspertami, znajagcymi odpowiedz
na kazde pytanie. Trudna do przyjecia jest sytuacja, kiedy
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trener udzieli niejednoznacznej odpowiedzi. Innym efek-
tem niepozadanym takiego nastawienia jest niedocenianie
swoich osiggnie¢. Ilez to razy stysze w gabinecie przypi-
sywanie swojego sukcesu tutowi szcze¢scia — Udato mi sie.
Mowie wtedy: Nie udato ci sig, tylko dokonates/tas tego! Ty,
nikt inny.

To, co otwiera na inicjatywe wlasna to:

= swoboda planowania programu,

= wspolne wyznaczanie celow,

= elastyczne modyfikowanie metod w trakcje procesu

nauczania,

= dobrowolne prace domowe,

= uswiadomienie, ze w kazdej sytuacji nie ma jednego

dobrego rozwigzania,

= nagradzanie oryginalnosci.

Polacy posiadajg dos¢ silng aprobate dla autokratycz-
nych metod podejmowania decyzji. Przejawia sie¢ to zarow-
no w biernym przyjmowaniu tego, co narzucajg osoby ob-
darzone wladzg, jak i w zabieraniu glosu tylko wtedy, gdy
$3 0 to proszeni.

Takie mamy nawyki, natomiast do rozwoju inspiruje
nas otwartos¢ na nowe sytuacje. Pomimo przywigzania
do starego porzadku, starajmy si¢ dostrzec korzysci, jakie
wynikajg z nieprzewidywalnosci. Doceniajac aktywnos$¢
i zaangazowanie, mamy szanse probowac i doswiadczad,
a to jest najprostsza droga do nauczenia si¢ samodziel-
nosci, odpowiedzialnosci i krytycznego myslenia.

Mi jako trenerce niezaleznego zycia zalezy na tym, aby
pacjenci stawali si¢ bardziej przedsiebiorczy i brali sprawy
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w swoje rece. Zamiast wyuczonej bezradnosci i czekania na
gotowe rozwigzania, wpajam umiejetno$¢ kreatywnego roz-
wigzywania problemdw, bo przeciez nie zawsze bede stata
obok i podpowiadata, co mozna zrobi¢ inaczej. Sukcesem
terapeuty jest pacjent, ktory wynosi z gabinetu wiare w sie-
bie, ktéra pozwala mu na swobode eksperymentowania, ma
zgode na pojawiajace si¢ emocje i chaos. Taki czlowiek po-
siada wolnosc¢.

NIEZALEZNOSC Z MOJE]
PERSPEKTYWY

Anna Klechniowska

Jako dziecko dos$¢ aktywnie uczestniczytam w zaba-
wach z innymi dzie¢mi i nie pamietam, zebym byla przez
nie odrzucana.

Dla kazdego dziecka podjscie do szkoly jest trudne,
a w moim przypadku szkota si¢ skutecznie przede mng
obronila. Ja i moi rodzice pewnie nie bylismy tez wystar-
czajaco zdeterminowani. Wtedy bylo to dos¢ powszechne
podejécie. Szkoty rzadko bez oporéw przyjmowaly niepet-
nosprawnych uczniéw ttumaczac to niemozliwoscia zapew-
nienia pomocy i bezpieczenstwa. Brakowalo mi wtedy ta-
kiego normalnego, szkolnego zycia, chociaz miatam przez
dlugi czas wybrane dni, kiedy uczestniczytam w zajeciach.
Lubitam to, bo mialam okazje, zeby poby¢ w grupie rowie-
$nikow.
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Pézniej, chcgc sprobowaé wigkszej samodzielnosci,
wybratam szkole we Wroctawiu. Uczytam sie¢ tam w wiek-
szo$ci z niepelnosprawnymi réwie$nikami. Chociaz dobrze
wspominam moje liceum, a niektére przyjaznie ze szkoty
przetrwaly do dzis, to taki wybdr miat swoje plusy i minu-
sy. Zycie w duzym miescie, decydowanie o sobie, mozli-
wos¢ pelniejszej samodzielnosci i wspdlne doswiadczenia.
Lepsze zrozumienie niektérych probleméw z jednej strony,
ale z drugiej pewna izolacja grupy i to, Ze patrzono na nas
jak na calo$¢, a nie jak na jednostki, ktére maja rézne tem-
peramenty, doswiadczenia. Réwniez to, ze prawie wszyscy
byli tam niepelnosprawni powodowalo, ze patrzeliSmy na
pewne sprawy z jednej perspektywy.

Wsrod moich znajomych i przyjaciot zawsze byta zréw-
nowazona liczba sprawnych i niepelnosprawnych. Pewnie
pomaga mi to, ze nie daze do tego, aby inni akceptowali
mnie ,,za wszelkg ceng”. Jezeli kto$ nie darzy mnie sympa-
tig, bo nie podobajg mu si¢ moje opinie i sposéb patrzenia
na rézne sprawy, to jest to dla mnie naturalne - przeciez ja
tez nie darze sympatig kogos tylko dlatego, ze jest sprawny.

Akceptacja i uznanie oczywiscie s dla mnie wazne.
To, Ze moge zrobi¢ cos dla innych, by¢ do tego przekonana,
pracowac z fajnymi ludzmi i uczestniczy¢ w réznych cie-
kawych projektach. To wlasnie znalaztam bedac najpierw
wolontariuszka, a obecnie pracownikiem Fundacji im.
Doktora Piotra Janaszka PODAJ] DALE] w Koninie.

6 grudnia to dla spotecznosci Fundacji PODAJ DALE]
dzien szczegolny. 21 lat temu odszed! doktor Piotr Janaszek,
lekarz i spolecznik, Patron Fundacji PODA]J DALE].
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W ubieglym roku powstat film opowiadajacy o Nim i fanta-
stycznych, nowatorskich rzeczach, ktore robit w absolutnie
niefantastycznych czasach. Wielu z nas znalo Go, byt oraz
jest dla nas Kims szczegélnym. Dzieki niemu inaczej zacze-
to postrzega¢ osoby niepelnosprawne. Wiele osdb uwierzy-
fo w siebie i w to, ze moga zy¢ pelnig zycia.

Osoby z dysfunkcja wymagajg zarowno pomocy spe-
cjalistycznej, jak i zwyklego zainteresowania oraz szacun-
ku. Nie specjalnego traktowania, lecz akceptacji i zrozu-
mienia. Jak kazda osoba niepelnosprawna musiatam by¢
emocjonalnie przygotowana na to, ze szukanie pracy, stu-
diowanie mogg by¢ trudnymi wyzwaniami. Okazalo si¢, ze
przy odpowiednio silnej motywacji i samozaparciu moz-
na osiagnac niezaleznos< i by¢ osoba decyzyjna.

W kontaktach z innymi ludZzmi przeszkadza mi to, ze
czgsto sprawne osoby nie potrafig albo nie chcg odej$¢ od
stereotypéow myslenia o niepelnosprawnosci. Oczekujg
ode mnie okreslonych zachowan, wpisania si¢ w taki, cza-
sami wyidealizowany, wizerunek niepetlnosprawnej osoby.
Dlatego tak wazne jest, aby osoby niepetnosprawne poko-
nywaly ,,bariery”. Staram si¢ to robi¢ na miare swoich moz-
liwosci kazdego dnia!
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CZYM JEST NIEZALEZNE
ZYCIE DLA UCZESTNIKOW
WARSZATOW

@ fot. Monika Rozmystowicz

Na wyjazdowych, kilkudniowych Warsztatach Niezalez-
nego Zycia organizowanych przez Oddzial Warszawski
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego, mielismy
czas na zglebienie sensu tematu dla poszczegdlnych oséb.
Byla tam przestrzen na poznanie r6znych aspektow niezalez-
nego zycia. Cwiczeniami, ktére w szczegdlny sposéb zapisaty
sie w mojej pamieci byly te, ktére wyzwalaly w uczestnikach
wlasne przemyslenia i tworczo$¢ na podstawie wczesniej-



27

szych rozméw grupowych i przekazywanej przeze mnie wie-

dzy teoretycznej. Dzieki wspanialemu zaangazowaniu wszyst-

kich 0sdb powstaly piekne prace, ktorych tres¢ zacytuje.
Niezalezne zycie to dla mnie wewnetrznie i psychicznie:

postrzeganie niepelnosprawnosci jako jednej z na-
szych cech,

pomystowos¢,

kreatywnos¢,

nieepatowanie choroba,

podejscie: IdZ $mialo przez zycie, miej bycza mine,
tap szczgscie za nogi i dus jak cytryne,

kocham je,

nadzieja,

usmiech,

wlasne zasoby,

pomyslowoscig, kreatywnoscig rekompensuje¢ nie-
pelnosprawnosc,

sifa,

najwiekszym zwyciezcg jest ten, kto zwyciezy same-
go siebie.

Niezalezne zycie to dla mnie pod katem podmiotowosci:

godnos$¢ osobista,

decydowanie o sobie,

moje decyzje: w co si¢ dzisiaj ubiorg, co zjem, gdzie
pojde, gdzie i z kim mieszkam, jakiej stucham muzy-
ki, czy chcg mie¢ jakies zwierze,

ja decyduje, co chce robi¢, w jaki sposdb, czego ocze-
kuje,

odpowiedzialnos¢,
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ponoszenie konsekwencji wlasnych decyzji,
promowanie poszanowania,

wolnos¢ osobista,

decydowanie, czy chce chodzi¢ do kosciota i jakiego,
wymagam, by mnie traktowano podmiotowo.

Niezalezne zycie to dla mnie w kontaktach z innymi:

osoby, z ktérymi chce by,

komunikatywnos¢,

wlaczanie w spolecznosé,

nauczy¢ sie prosi¢ o pomoc,

swiadomos¢,

nie wazne, co o mnie s3dza, wazne, co ja mysle o sobie!
nie izolujemy sie,

osobista komunikacja z innymi,

precyzyjnos¢ w zglaszaniu swoich prosb,
interaktywny dialog - porozumienie, dialog zywy,
wymiana informacji,

kontakt ze Srodowiskiem,

Zrozumienie,

niedyskryminacja,

jestem bardzo tolerancyjna,

decydowanie, czy i z kim chce uprawiac seks,
uczestniczenie w §wiecie spotecznym,

czekam na pomocng dlon,

co inni 0 mojej chorobie sgdzg, mam w ,,glebokim
powazaniu”. Ja zyje dla siebie,

opiekunczos¢ osob bliskich.

Niezalezne Zycie to dla mnie bycie niezaleznym:

kontrola nad wlasnym zyciem,
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= samodzielno$¢: mycie, jedzenie, ubieranie,

= sprawnos¢ ruchowa,

* mozliwo$¢ poruszania sig,

" jestem swoim asystentem osobistym,

= autonomia,

" materialna niezaleznosc,

= aktywno$¢ zawodowa,

= lubie zwiedza¢ $wiat - pomocni ludzie sg wszedzie,

" praca.

Niezalezne zycie to dla mnie dostosowania i ustugi:

= dostosowanie fazienek i toalet,

= odpowiednie modyfikacje,

= komunikacja alternatywna, elektroniczna,

= kursy doszkalajace,

" racjonalne dostosowanie,

= dostosowanie, ale bez drastycznych sposobdw, czy
zabierania godnosci,

= dostepnos¢ - wskazéwki, co ewentualnie poprawic,
by byto wygodniej,

= specyficzne $rodki,

= indywidualizacja,

= wsparcie przystosowane do osobistych potrzeb,

" w niezaleznym zyciu moze pomoc Asystent Osobisty
Osoby Niepelnosprawnej — ,inteligentna proteza’

= osoby dochodzace bedg pomagaly w tych czynno-
sciach, ktorych nie mozemy dokonag,

= gdy jest gorzej, korzystam =z uslug Asystenta
Osobistego, ale to nie jest mdj mozg!
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Podsumuj¢ to nastepujaco: Jesli kogos kochasz, daj
mu wolno$¢. Prawo do wlasnego podejmowania decyzji,
prawo do zycia tak, jak on chce. Nie tak, jak ty chcesz.
Kazdy potrzebuje wlasnej przestrzeni i nikt nie lubi
tkwi¢ w pulapce. Jesli kogos kochasz, to uwzgledniasz
jego potrzeby i Zyczenia.

@ fot. Sylwia Klusek

WARTOSCI
NIEZALEZNEGO ZYCIA

Podczas wielogodzinnych warsztatow poszukiwalismy
tych wartosci i skojarzen, ktore czasem wydawaloby sie,
iz w dos¢ swobodny sposéb lacza si¢ z gtéwnym nurtem
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pojmowania niezaleznego zycia. Burza mdzgdw i metafora
uwalnialy kreatywne myslenie o tym, co dla nas wazne.

A oto warto$ci niezaleznego Zycia wymieniane przez
uczestnikow:

samodzielne podejmowanie decyzji,

duza odpowiedzialnosé¢ za swoje zycie,
podejmowanie ryzyka,

zycie ptynie wolno, jak uspokajajace fale,
odpoczynek,

cisza,

spokoj,

relaks,

cztowiek odpoczywajacy w fotelu, symbolicznie sie-
dzi na tronie, a tron oznacza godnos¢,

potrzebna osoba do pociggania naprzdd, zeby dodac
energii zmeczonemu czlowiekowi,

zycie jest jak labirynt, trzeba wybra¢ wlasciwg droge,
zycie jest wedrowka petna codziennych wyborow,
samotny spacer,

ucieczka przed atakiem innych ludzi i ich opinii,
mozna spotkac ciekawe istoty,

w razie problemow mam do kogo si¢ zwrécic,

w razie klopotéw moim kolem ratunkowym jest
Monika,

jesli wybierzesz odpowiednig droge, na jej koncu
czeka ci¢ nagroda,

dom jest bezpieczng przystania,

z mojego serca plynie melodia, zgodnie z jej rytmem
i nastrojem podaza za mna $wiat,
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muzyka gra wesolo, a druga osoba razem slucha,

czyta, spedza wspdlnie czas,

jestem gronkiem w jakiej$ kisci — czescig grupy,

za duzy $cisk dusi,

nie ucieka¢, niech sie wstydzi ten, kto widzi,

kazdy z nas ma inne talenty i mozliwosci,

samowystarczalnos¢,

potrafie samodzielnie czytac,

przebywanie w $wiecie fantazji i przezywanie przy-

g6d bohateréw daje ukojenie od codziennych trosk,

chce miec sie¢ na kobiety,

winogrona s3 smaczniejsze, kiedy sa podawane

przez damy,

wszystkie kobiety sg piekne,

" tanczaca  kobieta
jest  zadowolona,
roze$miana, wlo-
Sy ma rozwiane
i I$nigce zabki,

= rozladowanie emo-
cji,

= erupcja  wulkanu
buduje nowa wy-
Spés

= gorgca lawa zycia
plynie i muzyka
plynie,

= swing,
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= kazdy cien jest poblaskiem czego$ ekscytujacego,

= zycie jest podniecajjce,

= szanowanie zlocistej przysztosci, madrej poprzez do-

$wiadczenie.

Wiele 0sdb, ktére w pewnym momencie zycia dosiega
niepelnosprawnos¢, zadaje sobie pytanie: Czy jestem / bede
w stanie egzystowac samodzielnie? I chociaz przykra rzeczy-
wisto$¢ choroby przewleklej czesto zabiera te¢ nadzieje, pa-
mie¢ta¢ musimy o zachowaniu podmiotowosci i godnosci
ludzkiej.

PODMIOTOWOSC ,
W NIEPELNOSPRAWNOSCI

Wojciech Kaniuka

Podmiotowos¢ jest cechg przynalezng kazdemu czto-
wiekowi. Nie ma tutaj absolutnie Zadnego znaczenia jego
stan zdrowia czy stopien sprawnosci — w tym jej brak.

Podmiotowos¢ - jak ja w ogdle nalezy postrzegac?

Mam swojg podmiotowosc, ktorej jestem Swiadomy. Brzmi
wzniosle, fantastycznie i na pewno poprawnie na gruncie
moralno-etycznym. Ale co to w ogole oznacza? Miedzy inny-
mi to, Ze jest we mnie poczucie bycia kims. Posiadam wta-
sng tozsamos¢, ktora odrdznia mnie od innych ludzi. Sklada
sie na nig takze moja niepelnosprawnos¢, ktora postrzegam
wylacznie jako ceche, a nie barier¢. I mam prawo oczekiwac
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tego od innych... Ja sam bowiem nie dyskryminuje ich
ze wzgledu na fakt, ze sg tysi lub hojnie owlosieni, wyso-
cy albo niscy, bragzowo- lub zielonoocy, pyskaci lub ma-
fomdwni etc.

Jestem swiadomy wlasnej tozsamosci, a zatem uwa-
zam (w jakim$ sensie nawet w to wierze), ze moja ak-
tywno$¢ w znacznym stopniu zalezy ode mnie samego.
Jestem podmiotem, a zatem musz¢ dokonywac swiado-
mych zalozen, ktore dotyczg mnie samego.

Fakt, ze nie chodze, mam afazje, silng spastycz-
no$¢ czy Odruch Moro nie moga zmusza¢ mnie do rezy-
gnacji z realizacji tych zalozen. Moga co najwyzej deter-
minowac sposob, w jaki osiggne swoj cel.

Wybieram wlasna droge rozwoju, gdyz mam do
tego prawo. Podmiotowo$¢ rozszerza takze moje mozli-
wosci edukacyjne. Daje mi ona takze prawo do rozwija-
nia wlasnej osobowosci.

Ja - czlowiek, ktory posiada wolnos¢ i godnos¢
osobista

Kazdy z nas posiada wlasng autonomie¢ moralna, kto-
ra ksztaltuje sie w czasie osobowosci. Moim zdaniem ona
sama jest jedng z podstaw, na ktérych opiera si¢ nasza pod-
miotowosc.

Nalezy jednak pamietac, ze jesteSmy poddawani tak-
ze socjalizacji. Jest ona procesem, w ktérym przekazywa-
ne s3 nam wartosci, normy i zasady. Bardzo czgsto narzuca
nam si¢ pewne metody postepowania. Nie jestesmy takze
wolni od stereotypow, ktore oparte sg przede wszystkim
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na braku solidnej wiedzy, a takze na leku przed czyms$ dotad
zupelnie nowym i calkowicie nieznanym.

Nowa i catkowicie nieznana dla wielu ludzi jest wciaz
niepelnosprawnos¢ - w tym nasza niepelnosprawnosc.
Piszac ,nasza” mam na mysli fakt, iz jest ona tak bardzo
indywidualna - a przez to tak bardzo réznorodna. Wymaga
ona zatem ciagltego poznawania, co dla niektérych moze
by¢ sporym wyzwaniem.

Dlatego uwazam, Ze kazdy z nas powinien szanowa¢
samego siebie oraz innych. Podstawowg formg szanowania
siebie jest dla mnie uznanie i egzekwowanie prawa do wia-
snej wolnosci osobistej i godnosci osobiste;.

Czym jest wolnosc¢ osobista? Stownik jezyka polskiego
PWN definiuje jg jako prawo do swobodnego przenoszenia
sie z miejsca na miejsce i prawo niepodlegania uwigzieniu bez
wyroku sgdu.

A czym z kolei jest godnos¢ osobista? Konstytucja
wywodzi nasze prawa z trzech fundamentalnych wartosci:
godnosci, wolnosci i réwnosci. Godnos¢ jest najwazniejszym
z tych terminéw. Mozemy rozumiec jg zarowno jako Zro-
dlo i podstawe wolnosci i praw czlowieka lub jako odregbne,
przystugujgce nam prawo — czytamy na stronie interneto-
wej Rzecznika Praw Obywatelskich. Dowiadujemy sie z niej
dalej, iz godnos¢ osobista przystuguje kazdemu z nas, nie-
zaleznie od jakichkolwiek cech - wieku, pici, choroby, nie-
petnosprawnosci, pochodzenia, pogladéw, zachowania etc.
Panstwo, spofeczenstwo i kazdy jeden cztowiek maja obo-
wigzek uznania naszej godnosci osobistej — tak samo, jak
my musimy uznawa¢ godnos$¢ osobistg innych. Jest ona bo-
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wiem przyrodzona, a wigc jej zrodlem jest prawo naturalne.
Oznacza to, iz jest wazniejsza od kazdego aktu prawnego
oraz interesu publicznego. Godno$¢ osobista jest niezby-
walna, a wiec nikt nam nie moze jej odebra¢, a i my sami
nie mozemy jej sie zrzec.

Wolnos¢ i godnos¢ osobista a niepelnosprawnos¢

Jak bardzo wolnos¢ i godnos¢ osobista s3g istotne
w kontekscie posiadania niepelnosprawnosci wiedza tylko
ci, ktorzy z tg czy inng niepelnosprawnoscig zyja. Naruszy¢
je moga ludzie zaréwno obcy, jak i nasi bliscy. Celowo lub
zupelnie nieSwiadomie. Dzieje si¢ to takze na poziomie
panstwa i spoleczenstwa.

Obcy nie musi wcale nas zwyzywac, pobié, opluc czy
zrobi¢ cokolwiek w tym stylu, abySmy mogli uznac, ze na-
ruszyl w ten sposob nasza wolnos¢ i godnos¢. Wystarczy
chociazby, ze uzyje w stosunku do nas okreslenia per inwali-
da (czy pojedzie jeszcze wigkszym hardcorem i powie - ka-
leka) lub tez bedzie mowil o nas w osobie trzeciej podczas
naszej obecnosci.

Poza patologicznymi przypadkami, bliscy naruszajg
nasza wolnos¢ i godnos¢ osobista przede wszystkim po-
przez nadopiekunczos¢, jakg w stosunku do nas przejawia-
ja. Implikacjg tego jest nadmierny strach o nas, co z kolei
prowadzi czesto do tego, iz nasza decyzyjnos$¢ jest bardzo
ograniczona, a nawet momentami jeste$my jej pozbawiani.
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GODNOSC LUDZKA
7 PSYCHOLOGICZNEGO
PUNKTU WIDZENIA

Niezalezne Zycie nierozerwalnie wiaze si¢ z czcig i god-
noscig osobistg. W poczuciu godnosci mieszczg si¢: swia-
domos¢ wlasnej wartosci, szacunek dla samego siebie, ho-
nor i duma. Osoba w idealnym stanie godnosci to ktos,
kogo wartosci nikt nie umniejsza, nie podwaza, nie na-
rusza i kto rowniez sam jej nie narusza ani nie umniej-
sza. Czlowiek taki niezaleznie od stanu swojej sprawno-
$ci, bedzie mial jasne poczucie swojej wartosci, bedzie
z siebie zadowolony, a nawet dumny. Poczucie godnosci
podstawowej jest niezwykle wazne zyciowo. Pozwala ono
czu¢ si¢ cztowiekiem w kazdej sytuacji, nawet w najgorszej
z mozliwych, w tym przy catkowicie ograniczonej samoob-
studze.

Istniejg roznie formy naruszenia godnosci osob zyja-
cych z niepelnosprawnoscia przez innych ludzi. Bywaja
sytuacje, w ktorych upokorzenie wyraza si¢ poprzez wyko-
rzystanie kogo$ jako srodek do osiggniecia celu, dazenie do
uzyskania catkowitej wladzy nad kims, przez uzaleznianie,
znecanie sig, traktowanie wylgcznie instrumentalne, przed-
miotowe lub z pogarda.

Godno$¢ moze tez naruszy¢ czlowiek sam zacho-
wujac sie niezgodnie z wyznawanymi przez siebie zasa-
dami oraz wlasnym systemem wartosci, czy tez poprzez
rezygnacje z osobistej wolnosci. Czasem s3 to sytuacje
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nakladajace si¢ na siebie, z jednoczesnym naruszeniem
godnosci przez kogo$ z zewnatrz i z umniejszaniem jej
przez osobe z niepelnosprawnoscia. Istnieje rowniez znacz-
ne ryzyko biernego poddania si¢ biegowi rzeczy i poprzez
to swoistej wspdtpracy w naruszaniu godnosci.

Godnos¢ jest dla czlowieka stanem naturalnym,
przyrodzonym, dlatego tesknota za godnoscia moze
przybra¢ postac réznych nieprzyjemnych odczuc z ciala.
Moga pojawiac si¢ takie objawy i dolegliwosci jak: béle glo-
wy, bezsennos$¢, poczucie statego napiecia, a takze ktopoty
w obrebie myslenia takie jak: zaburzenia pamieci, nawraca-
jace obsesje czy poczucie zagrazajacego niebezpieczenstwa.

Ponizej zamieszczam liste roznych doznan i odczug,
ktdre pojawiaja sie, kiedy nasza godnos¢ jest naruszana.

= czuje sie upokorzony, ponizony,

= czuje sie traktowany jak $mie¢,

= czuje si¢ traktowany jak powietrze,

= czuje sie traktowany, jak przedmiot,

= czuje, ze ludzie mng pogardzaja,

= sadze, ze inni wykorzystaliby mnie, gdyby tylko mogli,

" mam poczucie, ze jestem nic nie wart,

® mam silne poczucie winy, wyrzuty sumienia,

= czuj¢ niesmak do siebie i do zycia,

= czuje sie jak ostatni dran,

= czuje sig, jakbym byt brudny, brzydze si¢ sobag,

® mam poczucie wstretu do siebie,

* nienawidze siebie,

" nie moge patrze¢ na siebie,

= czuj¢ bezsilng zlo$¢,



39

= czuje, ze jestem w sytuacji bez wyjscia,

" mam przymus wykonywania pewnych bezsensow-

nych czynnosci,

* musz¢ unikaé¢ pewnych miejsc, sytuacji, cho¢ wiem,

ze to bez sensu,

* nie chce mi si¢ zy¢,

= czuje sie bezradny.

Czy zdarza Ci si¢ by¢ w takim stanie? Dotknelismy bar-
dzo bolesnych spraw. A moze Twoje sytuacja nie jest taka
zta? Zdecydowalam si¢ na poruszenie tych skrajnych od-
czug, zdajac sobie sprawe, ze s3 bardzo trudne, ale i potrzeb-
ne. Dyskomfort wewnetrzny, ktéry odczuwamy, jest sygna-
tem, Ze zostaly przekroczone nasze granice. Bol, ktéry by¢
moze przezywasz, jest poczatkiem wyzwolenia do niezalez-
nego zycia. Nie mozna trwa¢ dlugo w sytuacji upokorzenia,
nie ponoszac kosztow. Z sytuacji najglebszego nawet upo-
korzenia mozna si¢ wydoby¢.

A teraz zapraszam Cie do podrdézy w glab siebie.
Przypomnij sobie takg sytuacje, kiedy byle$ z siebie dum-
ny, poniewaz dokonales$ czego$ godnego. Moze wykazates
sie odwaga, poswigceniem, ofiarnoscig, uczciwoscia, urato-
wale$ komus zycie, zorganizowale$ co$ pozytecznego i bar-
dzo trudnego, pobiles jaki$ rekord? A moze zwyczajnie, po
ludzku, zwrécites cos komus wbrew wszystkim oporom we-
wnetrznym, napisales list, przeprosiles, zdecydowates sie na
zgode? Wyobraz sobie t¢ sytuacj¢ dokladnie, plastycznie, ze
szczegOlami, z barwami, z dzwigkami, z zapachami. Zbliz
sie do swojego poczucia dumy i pozostann w nim... A potem
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wez kartke i zapisz podziw i uznanie dla siebie ,Jestem...”
Badz szczodry w pochwalach dla siebie, bo warto.

Nie bez znaczenia jest to, czy osoby zyjace z niepelno-
sprawno$ciami potrafig skutecznie upomniec si¢ o prawa
i swobody spoteczne. Aby si¢ upomnie¢, trzeba je znad.
Czy wiemy, gdzie szuka¢ takich informacji? Poczucie wla-
snej warto$ci nie jest cecha, ktora sie posiada lub nie.
Mamy wplyw na jej budowanie, tak jak w dziecinstwie
mieli wplyw na nig nasi rodzice.

Czy godnos$¢ i zdrowie ida ze sobg w parze? Skad
w potocznej $wiadomosci powigzanie godnosci z cierpie-
niem, stratg, bolem? Aby odzyskac utracong godnos¢, jak
nie dac si¢ upokorzy¢, ponizy¢? Jak dzigki temu odzyskac
wewnetrzng harmonie, ktora jest warunkiem zdrowia? Jak
pozby¢ si¢ dreczacych objawdw fizycznych i duchowych,
ktérych podlozem jest sytuacja upokorzenia? Jak wreszcie
odzyskang godnos$¢ utrzymac? Mozna si¢ tego nauczyd.
Jak myslisz, co musiatoby si¢ w Twoim zyciu zmieni¢, aby
Twoja godno$¢ osiggneta wartos¢ najwiekszg — takag jak
wtedy, kiedy bytes z siebie najbardziej dumny?

Aby zy¢ w pelni godnie i niezaleznie, mam dla Ciebie
kilka prostych regul:

®= W sytuacjach trudnych wyboréw okazuj sobie

duzo przyjazni, korzystaj tez z porad grona zaufa-
nych przyjaciol.

= Uswiadamiaj sobie, czego chcesz naprawde - czas

na osobistg refleksje jest nam niezbednie potrzebny.
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= Badz wyczulony na poczucie godnosci - zadawaj
sobie pytanie ,,Czy taki wybdr zwiekszy mdj szacu-
nek dla samego siebie?”.

= Naucz sie rezygnowac - czasem inni ludzie dokonu-
ja wybor6w za nas. Na skutek niedostatecznej uwagi
nie dostrzegamy tego, dajemy si¢ nies¢ fali, zamiast
bra¢ sprawy we wlasne rece razem ze wszystkimi
konsekwencjami.

* Wprawiaj sie w mowieniu ,,nie”, aby nie znalez¢
sie w sytuacji upokarzajacej zaleznosci — ,,Nie” jest
granicg obszaru, ktéry nam suwerennie przynalezy
i do ktorego inni mogg mie¢ dostep tylko za naszym
wyraznym przyzwoleniem. Nawet milo§¢ nie moze
by¢ przykrywka dla niesprawiedliwosci.

= Prawidlowo reaguj na krytyke — czestym sposobem
dominowania przez innych jest niesprawiedliwa kry-
tyka, przed ktérg nie umiemy si¢ obroni¢ albo pod-
dajemy sie dla swietego spokoju. Skuteczne sg komu-
nikaty: ,,Mysle o sobie inaczej’, ,,Ty masz takg opinie,
jainng i przy niej pozostaj¢”.

Strzegac swej godnosci potwierdzamy siebie, swoje
Ja i swoje istnienie, wzrastamy, stajemy sie coraz bardziej
soba. Im wiecej osobistej godnosci w kazdym z nas, tym
lepsze i szczesliwsze wspolzycie z innymi.
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DECYZYJNOSC JAKO
PODSTAWOWY WARUNEK
NIEZALEZNOSCI

Wojciech Kaniuka

Decyzyjnos¢ uwazam za podstawowy, a juz na pew-
no jeden z podstawowych warunkéw, ktére musza zostac
spelnione po to, aby moéc zacza¢ méwic¢ o niezaleznym
zyciu 0sOb z niepelnosprawnosciami. Wtasciwie decyzyj-
nos¢ nalezy postrzegac takze jako integralng czes¢, czy tez
niezbedny warunek, podmiotowosci.

Decyzyjnos¢ w kontekscie

posiadania niepelnosprawnosci

To ja decyduje o tym, jakg zatoze koszule, co dzis zjem
na obiad, z kim si¢ umowig na spotkanie, gdzie i z kim (o ile
w ogdle z kims) zamieszkam, etc. Przyznacie, ze pokusa,
aby istote decyzyjnosci - w kontekscie niepetnosprawno-
$ci i niezaleznego Zycia - zamkna¢ w tym jednym zdaniu,
jest ogromna. Bylby to jednak zaledwie zarys zagadnienia,
a nie jego analiza. Zeby dokona¢ tej drugiej, nalezy przede
wszystkim powota¢ si¢ na Konwencje ONZ o prawach
0s6b niepelnosprawnych oraz inne wazne akty prawne,
dokumenty, tudziez opracowania.

Pierwsza z zasad ogdlnych Konwencji jest poszanowa-
nie przyrodzonej godnosci, autonomii osoby, w tym swobody
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dokonywania wyboréw, a takze poszanowanie niezaleznosci
osoby — art. 3 lit. a).

Wsparcie zamiast wykluczania z procesu decyzyjnego

Osoby niepelnosprawne i starsze bardzo czesto jednak
uwazane sg za niezdolne do brania udzialu w procesie de-
cyzyjnym. Za czynniki, ktére rzekomo majg to uniemozli-
wiaé, uwaza sie wiek, uposledzenie czy brak zdolnosci mowy.
Konieczne jest zatem, aby wykluczenie z procesu decyzyj-
nego zostalo zastagpione wsparciem. W zwigzku z powyz-
szym niezbedne jest wspieranie takich osdb, dostarczanie
odpowiednich informacji i pomaganie im. Przykladowo, ja
- bedac osobg z glebokimi zaburzeniami mowy - latwiej
moglbym uczestniczy¢ w podejmowaniu decyzji, gdybym
mial do dyspozycji odpowiednie technologie komunikacyj-
ne i/lub pelnomocnika, ktéry bytby przeszkolony w zakresie
alternatywnych i wspomagajacych sposob6éw komunikacji.

Czasami jest tak, ze dane osoby nie mogag uczestni-
czy¢ bezposrednio w procesie decyzyjnym. Zasadne byloby
wowczas reprezentowanie ich przez zaufanego przedstawi-
ciela.

Decyzyjno$c¢ — wspieranie podejmowania decyzji

oparte na przykladzie osobistego rzecznika

Konwencja ONZ o prawach o0séb niepelnospraw-
nych w dwunastym artykule stanowi nastepujaco: Panistwa
Strony potwierdzajg, Ze osoby niepetnosprawne majg prawo
do uznania ich za podmioty prawa.
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Scislej rzecz ujmujac, mamy tutaj do czynienia z punk-
tem pierwszym tegoz artykulu. Ten sam artykul jasno
stwierdza, iz niektore osoby moga potrzebowa¢ dodat-
kowego wsparcia przy korzystaniu ze zdolnosci prawne;j.
Panstwo zobowiazane jest do podjg¢cia odpowiednich srod-
kéw w celu zapewnienia takiego wsparcia. Trzeba jasno
podkresli¢, ze w procesie wspieranego podejmowania
decyzji decydentem jest osoba z niepelnosprawnoscia.

W listopadzie 2012 roku Europejska Grupa Ekspertow
ds. Przejscia od Opieki Instytucjonalnej do Opieki
$wiadczonej na poziomie Lokalnych Spotecznosci wy-
dala Ogolnoeuropejskie wytyczne dotyczace przejscia od
opieki instytucjonalnej do opieki swiadczonej na pozio-
mie lokalnych spolecznosci. Znajdziemy tam nastepujace
stwierdzenie: Rola pomocnika moze polega¢ na wyjasnieniu
takiej osobie informacji w przystepny sposob, udzieleniu po-
mocy w zrozumieniu dostepnych opcji lub przedstawieniu jej
preferencji i opinii innym osobom. Pomocnik ma obowigzek
uwaznie jej stuchac i postgpowac zgodnie z jej Zyczeniami.
Powinien szanowac jej poglady oraz wybory i nie moze za-
stepowaé ich wlasnymi preferencjami. Zawsze powinien
przedstawiaé poglgdy reprezentowanej osoby, nawet jesli
sqg sprzeczne z poglgdami innych cztonkow rodziny lub jego
wlasnymi przekonaniami. (zrodlo: Ogélnoeuropejskie wy-
tyczne..., op. cit., str. 132)



R

Instytucja osobistego rzecznika w Szwecji

Powstala po reformie lecznictwa psychiatrycznego
w 1995 roku instytucja osobistego rzecznika stanowi do-
bry przykiad ustugi wspieranego podejmowania decyzji dla
osob, ktére korzystaja z opieki psychiatrycznej. Osobisty
rzecznik jest wysoko wykwalifikowanym specjalistg. Nie
ma on zadnych powigzan ze stuzbami spotecznymi lub psy-
chiatrycznymi. Nie jest on tez zwigzany z rodzing pacjenta
czy pozostalymi osobami z jego otoczenia.

Rolg osobistego rzecznika jest wspieranie pacjenta
w przejmowaniu kontroli nad wlasnym Zyciem. Musi on
wskazac potrzeby, jakie posiada osoba korzystajgca z jego
ustug, w zakresie opieki i zapewni¢ jej niezbedng pomoc.
Nie ponosi on natomiast odpowiedzialnosci za sprawy me-
dyczne. Nie podejmuje tez decyzji o charakterze wladczym.
Istota pracy osobistego rzecznika jest wylacznie repre-
zentowanie danej osoby.

W 2010 roku Szwecja zatrudniata 325 osobistych rzecz-
nikéw. Obstugiwali oni ponad 6 tys. 0sdb. Znaczaco spadla
liczba samobdjstw i naduzywania narkotykéw. Osoby, kto-
re znalazly sie pod ich opieka, s3 w mniejszym stopniu na-
razone na umieszczenie w odosobnieniu lub poddanie ich
dozorowi.

Decyzyjno$c¢ osob z niepelnosprawnosciami

w warunkach polskich

Jako osoba z MPD, ktére to schorzenie niejako jest
oparte miedzy innymi na tetraplegii i afazji, moge jedynie
pozazdrosci¢ stopnia podmiotowosci, a w jej ramach decy-
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zyjnosci, jaki posiadajg osoby z réznym rodzajem i stop-
niem niepelnosprawnosci, ktore zyja w Szwecji. Nie dos¢,
ze rozwigzania, ktdre w tym zakresie stosuje Polska, sg ar-
chaiczne i de facto uwlaczajace mojej godnosci osobistej,
to jeszcze nie zawsze i nie przez wszystkie jej instytucje s
one respektowane. Nie bede sie tutaj zajmowal sytuacja-
mi, gdzie urzedniczka na poczcie podchodzi do mnie bez
zwyktego ,,dzien dobry” i daje mi do podpisania cos, cze-
go nawet nie mam szansy przeczytaé. Okazuje sie, ze jest
to kolejne upowaznienie dla moich rodzicéw, zeby mogli
za mnie odbiera¢ przesylki w placéwce Poczty Polskiej.
Oboje majg akt notarialny, przypieczetowany przeze mnie
odciskiem palca, w ktérym upowazniam ich do skladania
w moim imieniu podpisow, reprezentowania mnie w ban-
kach i innych instytucjach. Polska rzeczywistos¢ jest jednak
taka, ze malo kto je honoruje. Niemal co instytucja to nowy
akt notarialny. I za kazdy taki akt trzeba zawsze placic¢ - co
prawda relatywnie niewielkie pienigdze, ale jednak z wta-
snej kieszeni.

Gdzie tu nasza podmiotowo$¢, a w niej decyzyj-
nos¢ i godnosc¢ osobista? Jak to bedzie dalej? Dlaczego nie
proponuje si¢ nowych, bardziej podmiotowych rozwigzan?

W Polsce nadal stosowane jest instytucja ubezwla-
snowolnienia, przez wielu wcigz postrzegana jako jedynie
stuszny sposob na funkcjonowanie oséb ze specjalnymi
potrzebami i problemami - zwlaszcza natury psychicznej
— w spoleczenstwie. Uderza to w godnos¢ i wolnos¢ oso-
bistg czlowieka. Moze by¢ takze narzedziem manipulacji,
szantazu i zastraszania. Nalezy tez podkresli¢, iz jest to
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rozwigzanie niezgodne z postawieniami Konwencji ONZ
o prawach os6b niepelnosprawnych.

Niektére, wspomniane przeze mnie powyZej, roz-
wigzania podmiotowe tak na dobra sprawe juz istnieja.
Nalezaloby je tylko odpowiednio zmodyfikowac. Poszerzy¢
profil zaufany, czy tez ludziom z niepelnosprawnoscig rak
zapewni¢ darmowy podpis elektroniczny. A w przypad-
ku osob, dla ktorych tego typu rozwigzania nie bylyby wy-
starczajace, pomysle¢ o wprowadzeniu - na wzor szwedz-
ki — instytucji osobistego rzecznika. Dla mnie osobiscie
priorytetowym warunkiem, ktory zapewni nam wieksza
gwarancje decyzyjnosci, jest wprowadzenie dobrze rozu-
mianej Asystencji Osobistej Osob Niepelnosprawnych.

NASZE POTRZEBY
[ ICH ZASPOKAJANIE

Istnieja pewne uniwersalne ludzkie potrzeby, ktore
kazdy z nas, niezaleznie od stanu zdrowia, pragnie miec
zaspokojone. S3 to na przyklad: bezpieczenstwo, rozwoj,
przynaleznos¢, zabawa, odpoczynek, kontakt ze soba,
wybieranie wlasnych planéw, spelnianie marzen. Jedna
osoba moze chcie¢ wiecej harmonii w swoim Zyciu. Moze
zaleze¢ jej na komforcie lub bezpieczenstwie. Drugiej oso-
bie moze chodzi¢ o wspolprace, wzajemne branie siebie pod
uwage, Swiadomos¢, ze to, o co prosi, ma znaczenie. Inna
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osoba moze chcie¢ wolnosci, ceni¢ bardzo samostanowie-
nie. By¢ moze chcialaby by¢ brana pod uwage przy ustala-
niu planu dzialania. Jeszcze komu$ moze zaleze¢ na sensie
i chcialby lepiej rozumiec, co stoi za stowami drugiej osoby.

Co ciekawe, z punktu widzenia niezaleznego zycia,
mamy dwie obszerne grupy potrzeb, ktore na pierwszy
rzut oka wydaja sie sprzeczne, a jednak wspolgraja ze
soba, pozwalajac odczuwac satysfakcje i zadowolenie ze
swojego zycia. Przymiotnik ,niezalezne” kojarzy nam sie¢
z potrzebg autonomii w zakresie wybierania swych ma-
rzen, celéw i wartosci oraz w sensie wyboru planu ich reali-
zacji. Istniejg takze potrzeby zwigzane ze wspolzaleznoscia,
co pozornie mogtoby si¢ kléci¢ z pojeciem ,,niezaleznosc”,
jednak kazdy z nas, bedac istotg spoteczng w mniejszym,
badz wickszym stopniu, je odczuwa i nie ograniczajg one
naszej wolnosci. Sa to potrzeby: akceptacji, bliskosci, by-
cia docenianym, wspolnoty, milosci, zrozumienia, sza-
cunku, wsparcia oraz empatii.

Jest wiele sposobdw dbania o swoje potrzeby. Te rézno-
rakie strategie dajg z jednej strony duzg elastycznos¢ w da-
zeniu do ich zaspokajania, lecz z drugiej strony, jesli zafik-
sujemy sie na jakims jednym konkretnym sposobie albo (co
gorsza) osobie, ktora nam do tego celu jest niezbedna, stajg
sie przyczyna wielu konfliktéw. Dlatego niezwykle wazne
w komunikacji miedzyludzkiej jest zwrocenie uwagi na to,
o co waznego dla siebie chcemy zadba¢ my i druga osoba.
Swiadomo$¢, jakg swojg ludzkg potrzebe chcemy zaspoko-
i¢ w danej sytuacji, pozwala zatrzymac si¢ w momencie
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frustracji i zastanowic sig, jakg inng drogg mozemy zdoby¢
to, na czym nam wlasnie zalezy.

Patrzenie na siebie, innych i §wiat przez pryzmat po-
trzeb pomaga nam budowa¢ razem rozwigzania i zanie-
chac walki. Odejs¢ od tego, co powinno sie, trzeba, wolno,
nie wolno na rzecz kontaktu ptynacego z wzajemnego usty-
szenia siebie.

W uwaznym rozrdznianiu tego, co sluzy kontaktowi,
od tego, co go utrudnia, pomaga idea komunikacji opra-
cowana przez Marshalla Rosenberga ,,Porozumienie bez
przemocy’. Elementow tego treningu takze do$wiadczamy
na naszych warsztatach, aby w fagodny sposob, z wzajem-
nym poszanowaniem, dba¢ o zaspokajanie swoich potrzeb,
zachowujac jednoczesnie wrazliwo$¢ na innych.

OPTYMIZM, PESYMIZM
CZY REALIZM?

Postepujaca choroba czgsto wywoluje stany depresyjne.
Sa ludzie, ktérzy w depresji grzezna i umieraja. Biologia po-
woduje, Ze jest si¢ smutnym, nie ma sig¢ sity na podstawowe
czynnosci. Jest jednak pewna grupa osoéb, ktdra w depre-
sji prowadzi tworcze zycie. Optymizm, ktory nie przeszed?
ogniowej proby zyciowych porazek, jest czesto naiwny i glu-
pi. Sa tacy, ktorzy posiadaja gteboka motywacje wyleczenia,
zrobienia czego$ ze swoim zyciem. Osoby te rozwijaja w so-
bie taki hart ducha, ze korzystajac z lekéw, ziol, psychotera-
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pii, medytacji, pomocy przyjaciot tworza, pisza ksigzki, po-
magaja innym, pomimo ogromnego wewnetrznego bolu.

Jak pomdc pesymiscie, jak pomdc sobie w depresji, by
pojawilo si¢ choc¢by swiatelko nadziei? Na pewno trudno
sta¢ sie optymista, czy tez realistg z dnia na dzien. Gl¢bsza
droga niz treningi pozytywnego myslenia, afirmacje czy
programowanie pod$wiadomosci jest trening uwaznosci
(mindfulness). Jest to zdolnos¢ do zdawania sobie sprawy
w danej chwili z tego, co dzieje si¢ ze mng i z innymi. Jest
pewna dyspozycja, ktdrag mozna w sobie rozwingé, wytre-
nowaé. Uwazno$¢ — obok empatii (czyli zdolnosci utoz-
samiania si¢ z uczuciami innych ludzi, wspétodczuwania
i zdolnosci intelektualnego rozumienia probleméw innych
ludzi) - jest jednym z podstawowych elementéw inteligen-
cji emocjonalnej, ktdra, jak sie uwaza, jest jednym z glow-
nych warunkoéw sukcesu Zyciowego.

Praktykujac uwaznos¢ uczymy si¢ dostrzegac subtelne
powiazania i jednos$¢ wszystkiego, w czym Zyjemy i czym
jesteSmy w tym Zyciu. Mozemy dostrzec, ze zaroOwno na-
sze pozytywne, jak i negatywne, przygnebiajace mysli, sa
tylko myslami. Nie musimy wplatywac sie w nie, jakby
byly czyms rzeczywistym.

Kiedy zbyt wiele od siebie wymagamy, w obliczu
zmiennych kolei losu tracimy ducha, poczucie sensu ist-
nienia i wiar¢ w siebie. Zdolno$¢ do traktowania niepo-
wodzen jako wyzwan i niezadreczanie si¢ z ich powodu
uznane zostalo przez psychologéw za podstawowy czyn-
nik Zyciowego sukcesu. Najlepiej wiedzie si¢ ludziom,
ktorzy zywia nadzieje¢, ze pomimo porazek, niepowo-
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dzen, wszystko w ich Zyciu ulozy si¢ dobrze. Dzi¢ki niej sg
wytrwali, nie pograzaja si¢ w depresji w obliczu trudnosci
i klopotow.

Uczeni dowiedli, ze stan ducha czlowieka, optymizm
i wiara zwigzane s3 z okreslonym stanem biochemii mézgu
i uktadu hormonalnego. Ma to bezposrednie przelozenie na
dziatanie ukladu odpornosciowego.

WARSZTATY
NIEZALEZNEGO ZYCIA

ZAKRES TEMATYCZNY

Wracajac do przyziemnej rzeczywistosci, w kwestii te-
matu niezaleznego Zycia nasuwajg si¢ nastepujace pytania:

= Co sami mozemy zmieni¢ w codziennym funkcjono-
waniu, aby opierato si¢ ono na szacunku dla istoty
ludzkiej?

" W jaki sposob egzekwowal od otoczenia, aby bylo
wspierajgce?

" Jak zachowac poczucie wolnosci pomimo bycia niesa-
moobstugowym?

= Czy stwierdzenie ,jestem mobilny” oznacza ,chodzg™?

" Czy schody da si¢ pokonac na wozku?

= Czy odmowa pomocy w rodzinie to juz przemoc?
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= Czy mam prawo do swobodnego dysponowania moim
majgtkiem?

= Czy warto podejmowal wysitek studiowania?

= Czego uczyc osoby z otoczenia o mojej chorobie?

= Czy ktos mnie zrozumie, jesli mam problem z wysta-
wianiem sig?

= Gdzie lezy granica mojej intymnosci w trakcie zabie-
gow pielegnacyjnych?

= Czy moge zatozyc rodzine?

= Co musze wiedzie¢ o swoim leczeniu?

= Po co mi ta cala rehabilitacja?

= Czy zatrudnienie mnie to klopot, czy korzys¢ dla pra-
codawcy?

= Czy zgloszenie sig do pomocy spotecznej to dyshonor,
czy egzekwowanie naleznej opieki od panistwa?

= Czy zycie publiczne jest jeszcze dla mnie?

= Po co mi hobby?

= Dlaczego uprawianie sportu ma znaczenie?

Na te i inne trudne pytania odpowiadamy sobie
na Warsztatach Niezaleznego Zycia. Jak wida¢, zakres za-
gadnien wchodzacych w ten temat jest niezwykle szeroki.

To, co prowadzi do niezaleznos$ci, mozna wypraco-
wac¢ w dwojaki sposob: fizycznie zadbac o jak najwiek-
sz3 sprawno$¢ w wykonywaniu codziennych czynnosci
inaczej, ale samodzielnie oraz psychicznie zaopiekowa¢
sie wewnetrzna sila. Na réznych etapach choroby przydaja
sie: reedukacja chodu, technika jazdy na wézku, wykony-
wanie transferéw, czyli przesiadanie si¢, ubieranie na le-
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zgco. Waznymi umiejetnosciami, ktére umozliwiajg poko-
nanie wielu barier, s3 zwracanie si¢ 0 pomoc i precyzyjne
instruowanie asystenta osobistego.

Zachowanie pozytywnego nurtu myslenia, wiary w sie-
bie i swoje mozliwosci, a takze kreatywne poszukiwanie al-
ternatywnych rozwigzan w problematycznych sytuacjach
pozwalajg z sukcesem przejs¢ przez stabsze momenty.

W swojej praktyce zawodowej mialam przyjemnosé
uczestniczy¢ w wielu obozach dla oséb z niepetnospraw-
no$ciami jako asystentka osobista, kadra, trenerka i prowa-
dzaca przedsigwziecie. Tematyka byta rézna: od aktywnej
rehabilitacji, przez aktywizacje zawodowg i spoteczng, jazde
konng, komunikacje interpersonalng, na niezaleznym zyciu
konczac.

Na potrzeby tej publikacji przyblizam w skrdcie zawar-
to$¢ tematyczng oraz merytoryczng Warsztatow Niezalez-
nego Zycia organizowanych przez Oddzial Warszawski
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w Gizycku
oraz Polanczyku.

NA STATKU MIEOSCI

Warsztaty Niezaleznego Zycia w Gizycku, zorganizo-
wane przez Oddzial Warszawski Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego, to 6-dniowe wydarzenie, ktorego
program wzbogacilam o warsztaty ,Kobieta i Mezczyzna
zmystowo zakreceni”. Zeby by¢ niezaleznym, trzeba mieé
mozliwo$¢ podrozowania dzieki odpowiednio przystoso-
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wanym pojazdom. Autokar z windg, ktéry mielismy do
dyspozycji, pozwala osobom z niedowladami i porazenia-
mi koniczyn dolnych dostac si¢ na poklad.

Obok praktycznej nauki tego, co niezbedne dla samo-
dzielnego funkcjonowania, czyli prawidlowej lokomoc;ji
o kulach, przy balkoniku i na wozku, transferu, bezpieczne-
go upadania i skutecznego wstawania, pokonywania barier
architektonicznych typu krawezniki, schody, pokazywatam
réwniez asystentom osobistym, jak bezpiecznie dla swoje-
go kregostupa przesiadac, czy podnosic¢ osobe z podloza.

Wazne dla kazdego z nas jest, abysmy byli postrzegani
nie przez pryzmat poziomu sprawnosci czy zycia z jakas
choroba, lecz tego, kim jestesmy, jako ludzie. Dlatego przy-
kladam duza wage do tego, aby na zajeciach wydobywac
z uczestnikéw ich najmocniejsze strony, ulubione zajecia
i pasje. Rozmawiajac o tym w podgrupach maja szansg le-
piej poznac sie nawzajem, podzieli¢ si¢ tym, co dla kazdego
wazne, co sprawia przyjemnos$¢ i odnalez¢ wspolne punkty,
bo przeciez tak wiele nas faczy.
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Zajecia w kregu to dobry czas na poznanie si¢ i wspolne
famanie glowy. Siedzisko na warsztaty kazdy przynosi sam
w mys$l zasady: co sobie przytaszczysz, tak sobie posiedzisz.

Praca w podgrupach wyzwala najwiecej zaangazowania
i kreatywnosci. Pozwala tez uczestnikom lepiej si¢ poznac
i wspdlnie co$ tworzy¢.

Jednym z klopotow, spotykajacych osoby ze stward-
nieniem rozsianym, sg deficyty funkcji poznawczych.
Wplatatam wiec jako przerywniki pomiedzy fizycznymi
wyzwaniami ¢wiczenia slowne, logiczne i pamigciowe.
Wszystko we wiasciwych proporcjach po to, aby utrzymac
koncentracje i zaangazowanie uczestnikow. Skupienie przy
zadaniach wymagajacych intensywnego myslenia jest mak-
symalne. Pobudzamy nasze neurony mézgowe usprawnia-
jac funkcje poznawcze.

Aktywnos¢ ruchowa zwieksza sprawnos¢ i samodziel-
no$¢, a przy tym wyzwala poklady wewnetrznej radosci
i kreatywnosci.

Duzo wedrowania i przemieszczania si¢ sprzyja do-
skonaleniu funkcji lokomocji. A przy tym zmiana miejsca
i bodzcow stymuluje uklad nerwowy. Przejscie po réwni
w pelni bezpieczne. Kiedy dzentelmeni asekurujg, kreci sie
w glowie z calkiem innej przyczyny.

Zabawa tematyczna przy muzyce wyrabia poczucie ryt-
mu, réwnowage i koordynacje. Przy tym zachodzi szybka
integracja i przelamywanie lgkéw spotecznych. Potrzeba
przynaleznosci i wspdlnotowosci zostaje zaspokojona. A to
odwazny krok do niezaleznego zycia.
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Bylo tez ognisko ze wspdlnymi $piewami i szanty
w tawernie dla odwaznych, bo droga powrotna po ciemku
przez wertepy byla prawdziwym wyzwaniem.

I wlasnie po takie wyzwania uczestnicy jezdza na
Warsztaty Niezaleznego Zycia. Kazdy ma okazje pokonywaé
swoje mniejsze i wigksze stabosci. A w gronie przyjaciot przy-
jemnie jest przekonac sie, ze jednak duzo moge i potrafie.

Przerwy pomiedzy aktywnoscig fizyczng i zabawami
integracyjnymi, skrupulatnie wykorzystywalam na wydo-
bywanie z uczestnikéw ich radosnej, zmyslowej i roman-
tycznej natury. PlyneliSmy takze Statkiem Mitosci. Na
srodku malowniczego jeziora Kisajno, w otoczeniu biatych
zaglowek, wspolna zabawa nabrala romantycznej mocy.
Ciekawos$¢ to pierwszy stopien do... odkrywania fascy-
nujacej tajemnicy drugiego czlowieka. Kokietka by¢ tez
trzeba umie¢, aby wzbudzi¢ zainteresowanie mezczyzny.
Poszukujgc nowych sposobéw czerpania przyjemnosci,
¢wiczyliSmy sie we wspodlgraniu i eksperymentowaniu.
Efekt byt jak zwykle czarujacy. Spoteczny wymiar niezalez-
nego zycia to réwniez powiew $wiezej mitosci w statych pa-
rach oraz nowe kontakty towarzyskie. Wspoélna przysztosc
wyglada tak pigknie o zachodzie stonica. Wzajemna czu-
los¢ i delektowanie si¢ obecnoscig najdrozszej osoby dajg
ogromng sile do pokonywania codziennych trudnosci.
Jak cudnie pielegnowac uczucie wiele lat. Nadal dla siebie
atrakcyjni i szczesliwi. Tajemnicze pocatunki podczas rej-
su... i nie tylko, przypominajg, ze ogienn wzajemnej atrak-
cyjnosci wcigz plonie.
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Wirdd uczestnikdw bylo wiele statych zwigzkow, ktore
mialy niepowtarzalng mozliwos¢ bezpiecznie wyjechac w to-
warzystwie kadry oraz asystentéw osobistych. W grupowych
rozmowach zaznaczali, jak duze znaczenie ma dla nich nasze
towarzystwo, poniewaz samodzielnie nie odwazyliby sie wy-
bra¢ w zadng podroéz. Tutaj, w razie jakichkolwiek trudnych
sytuacji, mogli liczy¢ na pomoc uczynnych wolontariuszy.

Fenomen wyjazdéw PTSR polega wlasnie na tym, ze
osoby sprawniejsze chetnie pomagajg tym mniej sprawnym.
Wszyscy o sobie wzajemnie mysla, zachowuja czujnosé
i uwaznos$¢ na wspottowarzyszy warsztatow. Przykladowo,
jesli komus pomyli si¢ droga na stoldwke, zaraz ktos z grupy
podbiega zgarna¢ ,,zagubiong owieczke” Nie mowigc o wza-
jemnym pilnowaniu, czy wszyscy pamigtali w rozpoczeciu
zaje¢ albo wyjsciu na umdéwiony spacer.

Grupa byla radosna, ch¢tna do pracy i zaciekawiona
moimi urozmaiconymi zajeciami. Dzielni uczestnicy warsz-
tatow idg odwaznie naprzéd. Kazdy, jak potrafi, ale z nowg
energig i mocg w sercu. Euforia liderki — entuzjastycznej
pani seksuolog — jest mocno zarazliwa. I chce sie¢ zy¢!

BIESZCZADZKA NIEZALEZNOSC

W Polanczyku zimowg porg poprowadzitam odwazne
wyzwanie w postaci 6-dniowych Warsztatéw Niezaleznego
Zycia dla 35 uczestnikéw i wolontariuszy z Oddziatu
Warszawskiego PTSR oraz z innych regiondéw. Datam rade
dzieki wspanialemu asystentowi osobistemu i bardzo zaan-
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gazowanej grupie. Podjelismy wiele waznych aktywnosci,
ktére podzielitam na 6 gléwnych tematéw.

Pierwszym z nich byla Samoobsluga oraz umiejet-
ne korzystanie z pomocy Asystenta Osobistego Osoby
z Niepelnosprawnoscia. Zaré6wno osoby, ktore majg jakies
trudnoséci z samodzielnym wykonywaniem codziennych
czynnosci, jak i ich wytrwali asystenci, z wlasnej inicjaty-
wy dopominali si¢ wrecz, abym pokazata im triki i sposoby,
ktére mogg im pomdc w obracaniu sie¢ w t6zku, siadaniu,
czy przesiadaniu. Proprioceptywne Nerwowo-Miesniowe
Torowanie przydaje si¢ np. do werbowania mies$ni brzucha
do siadu przez obrét. Specjalistkg od radzenia sobie w ta-
zience jest Justyna. To ona pokazywala i thtumaczyla: Nawet
1 cm w wysokosci siedziska sprawia szalong réznice w stabil-
nosci pod prysznicem. Pamietajmy, zeby dla wlasnego bezpie-
czenistwa nie siadac byle jak i byle gdzie. Krzesto mamy sobie
wyregulowaé i ustawic pod swoje potrzeby. Najpierw glowa
(myslenie), potem pupa (przesiadanie). Zeby sie samospryt-
nie przesig$¢ z wozka, trzeba najpierw pod odpowiednim
katem zaparkowa¢, ustawi¢ przednie kétka i stopy, przesu-
na¢ posladki. I jesli wszystko picknie gra, to samodzielnie
przesigdzie si¢ nawet osoba z porazeniem czterokonczyno-
wym. Cwiczyli§my tez z asystentami rézne metody trans-
feru. miedzy innymi 1/1 ,na misia’, gdzie bez dzwigania
wykorzystujemy balans ciezarem ciala. A kiedy mozna za-
angazowa¢ dwoje asystentow, stosujemy przenoszenie row-
nolegte metoda przdd - tyt.

Tematem drugim byla Niepelnosprawnos¢. Rozma-
wiali$my o tym, jak wplywa na nasze Zycie, opracowywa-
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lismy w zespolach poszczegélne jej modele. Bylo réwniez
¢wiczenie na temat dyskryminacji, wiele ciekawych dysku-
sji i wzajemnej wymiany do$wiadczen.

Trzecim tematem byly Spacery. Kto byt kiedykolwiek
nad Zalewem Solinskim ten wie, jak lecznicze dla duszy s3
tamtejsze widoki. Mobilizujgc wszystkie sily ciala, nasyca-
liSmy serca, oczy i pluca wspanialg, bieszczadzka przyroda.
Zaczynajac powoli i na krétkim dystansie, dzielgc spacery
na etapy, korzystajac z pomocy dzielnych asystentéw oso-
bistych, prowadzac w drodze dysputy o niezaleznym zyciu,
dochodzilismy w miare wlasnych sit catkiem samodzielnie
i w swoim tempie do celu, aby po dlugodystansowym marszu
spotkac sie razem w urokliwych miejscach, ktdére zapieraly
dech w piersiach swym niepowtarzalnym pieknem. To byly
szczegdlne chwile wspolnego wysitku i wedréwki zakonczo-
ne medytacja natury w gronie przyjaciot. Bo niezalezne zycie
to tez mozliwo$¢ podrézowania i podziwiania $wiata.

Z2IMO}SAWZOY BYIUO 104 @
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Tematem czwartym bylo Niezaleine Zycie. Podczas
pracy z metaforg rozmawialiSmy w parach, a pdzniej
wspolnie o tym, jakie emocje wywoluje w nas to hasto.
Kolejne zajecia poswiecilismy na zglebienie tego, czym dla
nas jest Niezalezne Zycie, z jakimi warto$ciami sie wigze.
Studiowalismy Konwencje¢ Praw Oséb Niepetnosprawnych
ONZ oraz Komentarz Generalny do polskich raportéw
z realizacji tychze praw w naszym kraju. Kazdy z uczestni-
kow mial okazje wybrac to, co dla niego jest najistotniejsze,
na czym mu najbardziej zalezy. W malych podgrupach po-
wstalo wiele pieknych prac, tworzonych nie tylko rekoma
i rozumem, ale takze sercem.

Pigtym tematem byla Aktywnos$¢ ruchowa. Zabawy
z chustg animacyjng pozwolily uczestnikom nie tylko sig
rozruszac i $wietnie bawic, ale tez blizej si¢ poznac: co nas
laczy, jakie mamy wspdlne zainteresowania, cechy, pasje
czy zdolnosdci. Duze znaczenie ma dla mnie, aby umozli-
wi¢ osobom doswiadczanie, ze to nie choroba, ale catkiem
inne atrybuty okreslaja nas jako ludzi. Dzieki uprzejmosci
osrodka Amer-Pol moglismy korzystac z sali kinezyterapii,
bo przeciez moi aktywni podopieczni nie mogli obejs¢ si¢
bez usprawniania ruchowego. Na specjalne zyczenie pro-
wadzilam wiec gimnastyke na materacach, z pitkami, la-
skami i spadochronem. Koordynacja, rownowaga i szyb-
kos¢ reakeji zostaly wytrenowane.

Tematem szostym byla Kultura. Polanczyk to uzdro-
wisko u podndza Bieszczad, panuje tam specyficzny kli-
mat zwigzany z bliskoscig dzikiej natury. Dzwigczy on
w bieszczadzkim graniu, ktérego mieliSmy przyjemnosc
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stucha¢ w oberzy Zakapior dzigki Edwardowi, ktory byl
naszym przewodnikiem turystyczno-kulturalnym. Ale nie
tylko wspdlne $piewanie lemkowsko — bojkowskich poezji
uatrakcyjnialo wieczorne wyjécia. Kto ze mng jezdzi ten
wie, ze bez tancow si¢ nie obejdzie. Choreoterapia z inte-
gracjg spoleczng na dancingu dopelnita czare dobrego hu-
moru, ktéry nam towarzyszyl przez caly pobyt.

Byl to czas spedzony pracowicie, z bardzo elastycznie
wspolpracujacg grupa, otwartg na propozycje i wychodza-
ca z inicjatywa, w osrodku spelniajacym nasze wszelkie po-
trzeby i fanaberie, posrdd krajobrazu pelnego réznorodnosci
i dzikiego, wilczego oddechu. Oby takich wyjazdow bylo jak

najwiecej.

NIEZAPOMNIANE,
ENERGETYCZNE SPOTKANIE

Anna Klechniowska

Warsztaty w Chlopach to byt wyjatkowy czas z bar-
dzo ciekawymi ludzmi majacymi pomyst na siebie, dystans
do niepelnosprawnosci. Czas zabawy i poukladania wie-
dzy. Duzo ciekawych rozmdw i niezapomniana atmosfe-
ra. Dzickuje fantastycznej grupie, Monice Rozmyslowicz
- TRENER FIZJO-PSYCHO-SEKSUALNE] za wspol-
ng, kreatywna prace, Kasi Sadtowskiej — Koordynatorce
Projektu i Panu Marcinowi Skroczynskiemu — Dyrektorowi
Biura Oddzialu Warszawskiego Polskiego Towarzystwa
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Stwardnienia Rozsianego za mozliwo$¢ poprowadzenia
warsztatow.

Propozycja prowadzenia warsztatéw z doradztwa za-
wodowego podczas kilkudniowego wyjazdu w ramach pro-
jektu ,,Aktywny w pracy — aktywny w zyciu” w Chlopach
byta dla mnie wyzwaniem. Podczas warsztatéw staralam
sie przekaza¢ jak najwiecej praktycznej wiedzy z zakre-
su doradztwa zawodowego. Przekaza¢ nie tylko w sposdb
rzetelny, ale i ciekawy. Testy, pomoce, praca indywidualna
i w grupach. Od tematu okre$lania swoich stabych i moc-
nych stron, po okreslenie potencjalu, tego co ufatwia i co
utrudnia znalezienie pracy. Szukali$my sposobow, jak ra-
dzi¢ sobie w trudnych sytuacjach. RozmawialiSmy o tym,
czym s3 nasze oczekiwania, a jaka jest rzeczywistos¢.
Drama okazala si¢ $wietng forma w procesie przygotowan
do rozmowy kwalifikacyjnej.

Jedno z ¢wiczen podsumowatam nizej zamieszczonym
wykresem (legenda: stupki — rozwoj osobisty, praca zgodna
z oczekiwaniami, awans, powiekszenie grona znajomych,

Motywacja do podjecia pracy
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wynagrodzenie, wzrost pozycji spolecznej, niezaleznosc
i podniesienie kompetencji; wybory wielokrotne - %).
Omawiali$my réwniez formy wsparcia:

staz,

szkolenia,

uczestnictwo w projektach edukacyjno - zawodo-
wych,

przygotowanie zawodowe dorostych,

finansowanie badan lekarskich lub psychologicz-
nych,

zwrot kosztow przejazdu,

studia podyplomowe,

jednorazowe przyznanie $srodkdw na rozpoczecie
dziatalnosci gospodarczej,

przyznanie srodkéw na zalozenie spétdzielni socjal-
nej,

oraz gléwne problemy zwigzane z podjeciem zatrud-
nienia:

niskie wyksztalcenie,

niskie kwalifikacje i mate do§wiadczenie zawodowe,
reprodukcja negatywnych wzorcéw kulturowych
i spotecznych w kolejnych pokoleniach,

brak checi do dokonania zmiany sposobu zycia,
skltonnos¢ do uzaleznien,

patologie rodzinne,

brak dostepu do informacji,

wyuczona bezradno$c,

problemy osobowosciowe,
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nieche¢ do uczestniczenia w innowacyjnych dziala-
niach.

CO PRZESZKADZA
W PROWADZENIU
NIEZALEZNEGO ZYCIA?

POLSKIE TOWARZYSTWO
STWARDNIENIA ROZSIANEGO

Podczas Warsztatéw Niezaleznego Zycia zadawatam
uczestnikom pytanie o to, co ogranicza ich swobodne korzy-
stanie z niezaleznego zycia. Oto, jakie ustyszatam odpowiedzi:

niska samoocena,

niepodejmowanie prob dokonania czegos, co wcze-
$niej przychodzito tatwo, a teraz nastrecza pewne
trudnosci,

samotnos¢,

nieumiejetno$¢ przyjmowania pomocy,

bycie traktowanym jak dziecko pomimo dorostego
wieku - infantylizacja podwazajgca dojrzalos¢ i sa-
mostanowienie osoby,

odbieranie przez innych i ich zachowanie w stosun-
ku do osoby z niepelnosprawnoscig w sposéb wy-
rézniajacy w jakis sposob,

uzalanie si¢ innych ludzi,
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brakuje osoby; ktora nie tylko robi i méwi, ale tez stucha,
znajomi, ktérzy boja sie SM,

krétkodystansowe chodzenie wymagajace skrocenia
trasy lub tez podzielenia jej na etapy tak, jak robili-
$my to na wyjezdzie,

zawroty glowy w trakcie chodzenia, czasem unie-
mozliwiajace wyjscie z domu,

jazda na rowerze dla wielu 0sob jest niemozliwa z po-
wodu zaburzen réwnowagi,

wspinaczka gorska i wedréwki trudniejszymi szla-
kami pozostaja poza zasiegiem, a wycieczki w goéry
ograniczajg si¢ do podziwiania widokéw z miejsc do-
stepnych dla transportu,

lunetowe, zawezone pole widzenia,

drobny druk na etykietach, ulotkach, ksigzkach, ga-
zetach lub niewlasciwy kontrast,

klopot ze wzrokiem uniemozliwiajacy dtuzsze korzy-
stanie z komputera,

problemy zotadkowo-jelitowe, ktére rzadzg Zyciem,
klopoty z zasypianiem, srédnocne wybudzanie i bez-
sennosc,

krztuszenie sie i przygryzanie policzkéw,

problemy finansowe,

brak wtasnego lub odpowiednio przystosowanego
mieszkania,

niedostosowane miejsca,

brak widocznej réznicy pozioméw, oznaczenia progéw,
brak kursu obstugi komputera dostosowanego do
wieku i deficytéw wzrokowych uczestnikow,
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= kryteria dochodowe uniemozliwiajagce bezplatne
korzystanie z pewnych ustug, dzieki ktérym jakos¢
zycia moglaby znacznie si¢ polepszy¢.

Z uwagi na to, iz posiadam do$¢ szeroki krag przyja-
cidl, ktérzy poruszajg si¢ z roznych powodow na woézkach,
postanowilam zapytaé réwniez ich o najczestsze problemy,
ktére napotykaja. Pozwole sobie przytoczy¢ stowa Marty
Lorczyk, z ktérg wspoélnie dzialamy w Fundacji Zdrowie
Jest Najwazniejsze: Co przeszkadza? Nieraz poczucie osa-
motnienia, bo sq sytuacje w ktorych naprawde jest trudno
i czuje sie Zle, ale troche jest tak, ze demonstrujgc niezalezne
Zycie w praktyce, wszyscy wokét oczekujg, ze nie bede od-
puszczaé. Swiadomosé, ze jestem samodzielna nie samowy-
starczalna, potrzebuje pomocy czy asysty innych osob, a nie-
raz trudno jest kogos zorganizowac, a jak juz ktos jest, to jest
tez poczucie, zZe sig to wykorzystuje itp. Dostgpnosc Asystenta
Osobistego Osoby Niepetnosprawnej dawataby wigkszy kom-
fort, ale tez zalezy, na jakich zasadach, no i to tez nie jest
tak, Ze asystent jest zawsze. Sq osoby, ktore mieszkajg z asy-
stentem (np. w UK jest taka opcja), ale ja sobie tego na ten
moment nie wyobrazam. Wiec zawsze bedq sytuacje bezsil-
nosci, bo zwyczajnie fizycznie si¢ czegos nie da zrobi¢ i nie
ma nikogo, kto by mégt to zrobi¢. Nie wyobrazam sobie tez,
zeby asystentem byl méj partner, ale to jest tylko teoretyczne
rozwazanie, bo dotgd nie mieszkatam z partnerem, wiec nie
wiem, jak by to byto. Na pewno nie chciatabym byc¢ od niego
uzalezniona, na pewno to jest cos, o czym mysle, gdy mysle
o takich relacjach.
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Jak wida¢ utrudnienia mozna podzieli¢ na takie, ktére
wynikaja ze zmiany stanu zdrowia i fizycznych mozliwosci,
na przeszkody, ktére maja swoje zrodlo w psychice, na te,
ktore powstaja w interakcji ze spoleczenstwem oraz ograni-
czenia typowo materialne. Na kazda bariere warto wplywac.
Na jedne poprzez egzekwowanie swoich praw w zakresie
przystosowania otoczenia i transportu, na inne poprzez
szukanie wlasnych sposobéw na udogodnienia, ktore ula-
twiaja funkcjonowanie, a na jeszcze inne poprzez psycho-
terapi¢ i trening skutecznej komunikacji interpersonalne;j.

FUNDACJA PODAJ DALE]

Anna Klechniowska

Problem tkwi po obu stronach - 0sdb z niepelnospraw-
nodciami i ich otoczenia. Czy osoby sprawne popelniajg
grzechy wobec os6b z niepelnosprawnoscia? Oczywiscie.
Niezwykle spojrzenie na temat wzajemnych relacji oséb
sprawnych i z niepelnosprawnoscig jest m.in. tematem
wierszy powstalych w ramach projektu ,,7 grzechéow gtow-
nych o0séb pelnosprawnych”. Autorkami 7 wierszy i 7 fo-
tografii s3 Paula Klama i Marika Sypniewska, architektki
z Konina, wolontariuszki Fundacji PODA] DALE] (https://
7grzechow.org).

Poznalam wiele historii, w ktdre te wiersze idealnie sig
wpisuja. Historie anonimowe, bo zlozone z fragmentéw
opowiesci réznych oséb - faczy je wiek, miejsce zamiesz-
kania, rodzaj niepelnosprawnosci, wyksztalcenie, a dzieli
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sposob patrzenia na siebie i innych, poziom wiary w siebie
i motywacji do zmiany, czy rézne spojrzenia na niepetno-
sprawnosc.

Bezsila

bezsila

najpotezniejsza ze wszystkich mocy
leniwa czarnoksi¢zniczka

a wyrzadzajaca najwiecej krzywd
trudno si¢ od niej uchroni¢

bo do tego by zaatakowata

nie potrzeba nic

nic nie robi¢

nie podejmowacd

zadnego wysitku

i pozwoli¢ losowi

by nami kierowat

bezsita ma jednego wroga
nazywa sie

samozaparcie

i zapiera dech w piersiach

gdy ta niemoc straci nogi

woli by¢ zdana

sama na siebie

Przed wypadkiem bytam bardzo aktywna. Miatam pla-
ny na pot roku, zawsze partam do przodu. I ten pechowy
poniedziatek wszystko zmienit. Jak dowiedziatam sig, Ze juz
nigdy nie bede chodzi¢, wpadtam w apatie. Nie moglam sig
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z tym pogodzic i nie widziatam sensu w Zadnym dziataniu.
Nie moggc robic tego, co przed wypadkiem nie robitam nic.
Dzien za dniem, rok za rokiem nie robitam dla siebie nic.
Rodzina mnie wyreczata, a mnie tez bylo z tym wygodnie,
nic mnie to nie kosztowato.

Poznatam dziewczyng w podobnej sytuacji, o wie-
le sprawniejszg ode mnie. Ona nie marnowata czasu, to
do mnie dotarto. I wtedy powiedziatam sobie - dam rade.
Rehabilitacja domowa, ukoriczenie szkoty, turnusy aktywnej
rehabilitacji i pierwsze sukcesy. Mogtam juz swobodnie po-
rusza¢ sig¢ na wozku, zmienitam tez wozek na inny, aktywny.
Dostosowatam kuchnie i tazienke do swoich potrzeb. Moim
marzeniem jest zrobienie kursu prawa jazdy i jestem pewna,
ze w koricu mi si¢ to uda. Chce pracowad, zatozyc rodzine.
Zy¢. Zalezy mi zeby by¢ zdana przede wszystkim na siebie.

Normalnos$¢
by¢ normalnym
jak to jest
powiedz bracie
widzie¢ chce
mam juz dosy¢
marzen tych
co sie spelnia
tylko $niac

za normalnos¢
dzisiaj pij
razem ze mng
poki sit
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powiedz bracie
tyko mi

co normalnym
trzeba $ni¢
kolorowe
moje sny
jaskrawoscia
raza mnie

w czarno bieli
lepiej mi

takie beda
moje sny

za normalno$¢
dzisiaj pij

Z marzeniami
cigzko zy¢

za normalno$¢
dzisiaj pij

lecz beze mnie
jednak nie

Nie wiem, co oznacza normalne Zycie, mam to, co nor-
malnym trudno nazwad. Kiedys marzylam, ale moje ma-
rzenia sig nie spetnily, cho¢ dawatam duzo z siebie. Jestem
realistkg, boje si¢ przysztoici i cho¢ wiem, Ze to niedobrze,
widze w niej tylko minusy.
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Auto-Ograniczenia
wyrok sagdu méwi jasno
uwolni¢ wszystkie umysty
bez wyjatku

nawet te co wyrzadzity
najwieksze zbrodnie ludzkosci:
Zwatpienia

zgorzknienie

bunt

poddanie sie

niemoznos¢

lecz umyst woli zostac
uwieziony

a w tym samym czasie

u innego

cialo zostalo skazane

na wozek

a umysl jego

cieszy si¢ wolnoscia

Znam M od wielu lat i zawsze bylem zaskoczona tym,
jak bardzo mozna by¢ niezaleznym mentalnie bedgc fizycz-
nie uwiezionym we wlasnym ciele. Bardzo duze ograniczenia
powodujg, Ze jest bardzo zalezny od pomocy rodziny. Ale od
zawsze to on sam podejmowat decyzje i jest w tym bardzo
konsekwentny. Interesuje si¢ wszystkim, co si¢ dzieje, anga-
zuje w spoleczne inicjatywy. Jest na biezgco ze wszystkimi
nowinkami utatwiajgcymi Zycie jemu i jego bliskim. Od dzie-
cinistwa walczyt o to, by by¢ wewnetrznie wolnym i to mu sig
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udato. Nie waha si¢ mowic ,nie” kiedy cos mu nie odpowia-
da. Nie powiela stereotypu osoby niepetnosprawnej, ktora
robi wszystko, by inni go lubili. Pracuje, skoriczyt studia, ma
wielu przyjaciét, ktérzy zawsze mogg na niego liczyc.

Umiarkowanie

w moéwieniu o swoich emocjach

wiersz przeznaczony dla osob niepelnosprawnych
powinien zawiera¢ niezbedne warunki

do jego korzystania

dobrze by byl krétki

ale tresciwy

napisany wielka czcionkg i wyraznie oznakowany
wiersz musi zawiera¢ same pozytywne emocje
oraz hasta motywujace

nalezy unikac¢ takich stow jak:

kaleka

kuternoga

slepy

oraz innych ktore wlasnie Tobie przyszly do glowy
powierzchnia odpoczynkowa do czytania wiersza
powinna mie¢ wymiar minimum 1,5 x 1,5 metra
i nie powinna byl niczym zaklécona

kierunek ewakuacji emocji powinien odbywac sie
na zewnatrz

ttumienie uczu¢ niewskazane.

*odstepstw od powyzszych zapiséw nie przewiduje si¢
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Chce korzystac z zycia tak, jak inni, a niestety nie moge.
Tu gdzie mieszkam nikt nie dba, by otoczenie bylo bardziej
dostgpne, a osoba na wézku na ulicy wcigz budzi zacieka-
wienie. Nawet jak probuje cos z tym zrobic to i tak nikt tego
nie stucha. Stysze, Ze przeciez moge kogos poprosic o pomdc.
Wolatbym by¢ samodzielny, moc bardziej o sobie decydowac.
Denerwuje mnie ludzka litos¢, zwykle koticzy sig na tym ,,jaki
biedny”. Nauczylem si¢ ukrywac swoje emocje i to jest trudne.
Czasem, kiedy juz nie wytrzymuje tej sytuacji, wybucham, co
dziwi moje otoczenie.

Pycha

oskubano aniota z pioér

kilka chwil wystarczyto

by stal si¢

bezradny

niepelnosprawny

ten ktdry to uczynit

obrost w piorka

ze zdobytego pierza byt dumny
jak paw

paw jednak potrzebuje publicznosci

Jestem najmiodsza z rodzenstwa, moje rodzenstwo jest
sprawne. Moja mama zawsze wszystko za mnie robita. Jak
chciatam cos robi¢ sama méwita, ze zrobi to szybciej i lepiej.
I zawsze mnie poprawiata i krytykowata. To spowodowato,
ze przestato mi sig chcie¢ cokolwiek robi¢. Nigdy nie czutam
jej wsparcia, zawsze musiato by¢ tak, jak postanowi. To, ze
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jestem dorosta, niewiele zmienito. Ale probuje to zmienic,
najpierw matymi krokami. Kiedy cos mi si¢ nie udaje zawsze
dodaje - a nie méwitam! Pomimo tego nie odpuszczam.
Troche rozumiem dlaczego to robi, mama cale Zycie zajmo-
wata si¢ mng. Mogla zawsze mowic, jak sie poswigcita dla
mnie, z ilu rzeczy zrezygnowata — zawsze miata publicznosc,
ktéra doceniala jej poswiecenie. Uwaza, ze ja doceniam nie
dos¢. Nadal chce mie¢ mnie pod kontrolg. Kiedy znalaztam
sobie prace zastanawiala sig, kiedy jg strace. Jestem dumna,
ze zaczetam walczyc o siebie.

Melancholijno$¢

punkt widzenia z punktu siedzenia
za nim wozek

kotem sie toczy

nie ma nog a

nadal uroczy

pytasz czemu

pickne ma oczy

co w nich pieknego?

w oczach nadzieja

kiedys$ umierat

juz nie umiera

Czy jestem melancholijna? — moze troche....

Zal

/przed i po wypadku/

~wiesz czego najbardziej zatuje?”
mowi on
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do niej
przed snem
nie pada odpowiedz

Od wypadku mingto kilka lat, poczgtkowo bylo bardzo
trudno. Mielismy kryzys. Ja nie umiatam pogodzic si¢ z utra-
tg sprawnosci, mgz nie mogt si¢ odnalezé w nowej sytuacji.
Pochionieci mojg intensywng rehabilitacjg nie rozmawiali-
smy ze sobg, unikalismy wspomnien, ale i planow na dalszg
czes¢ zycia. Ale w pewnym momencie dotarto do mnie, zZe tak
nie moze by¢. Zal za tym, co minglo jest, ale liczy sig przy-
sztos¢. Mamy przed sobg jeszcze wiele lat, rzeczy do zrobie-
nia, wspolnych wycieczek. Przede wszystkim czas dla dzieci.
Po wypadku wszystko krecito sie wokdt mnie i czasami mogli
czuc sie mniej wazni niz wczesniej. Duzo rozmawiamy.

Z2IMOJSAWIZOY eYIUoI '1‘0; @
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CO POMAGA W PROWADZENIU
NIEZALEZNEGO ZYCIA?

POLSKIE TOWARZYSTWO
STWARDNIENIA ROZSIANEGO

Wazng kwestig, poruszang przeze mnie z uczestnika-
mi Warsztatéw Niezaleznego Zycia, byly udogodnienia
i umiejetnosci, ktére zwiekszajg szans¢ na radzenie sobie
przy zmieniajacych si¢ mozliwosciach zdrowotnych. Ze
wzgledu na szeroki wachlarz odpowiedzi podzielitam je na
potencjal wlasny i czynniki zewnetrzne, o ktére mozemy
zadbac.

W grupie zasobow wlasnych wymieniane byly miedzy
innymi:

postawa w zaparte ,,Dam rad¢’,

bogactwo przezy¢,

zakochanie, ktére odsuwa wszystkie problemy na
bok,

rozmowa z ludzmi, ktérzy nas rozumieja, czuja po-
dobnie,

rozmowa z madrg osoba,

szacunek ludzi,

umiejetno$¢ uprzejmego proszenia i dzigkowania za
okazang pomoc,

wymiana przystug z innymi osobami,
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zyczliwosc,

wsparcie,

akceptacja siebie i innych,

zgodnos¢ i tolerancja,

kondycja, o ktéra dbam,

regularne ¢wiczenia,

codzienne wyjscia z domu mobilizujg do utrzymania
formy i dbania o siebie,

sport, ktory daje moc - ja jezdzg¢ konno, chociaz po-
ruszam sie na wozku.

W grupie zasobéw zewnetrznych, ktére trzeba sobie
aktywnie zorganizowac, znalazly sie:

milo$¢ drugiej strony,

praca, ktora daje zadowolenie i satysfakcje,
niezalezno$¢ finansowa,

pomoc meza/zony, dzieci,

ludzie, ktoérzy bezinteresownie pomagaja innym,
audiobooki, ktore mozna stucha¢, zamiast czytac,
przeorganizowanie przestrzeni w taki sposéb, aby
modc samodzielnie funkcjonowacé, utatwi¢ sobie wy-
konywanie codziennych czynnodci,

dofinansowania na likwidacje barier architektonicz-
nych w domu, np. przystosowanie tazienki, uchwyty,
prysznic bezkabinowy,

buty na rzepy,

skutery, przystawki i wozki elektryczne zwiekszajace
mobilnos¢,
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= sygnalizacja $wietlna na ulicy wykrywajaca pieszych
zblizajacych si¢ do przejicia,

= krajalnica do warzyw,

= przystosowanie roweru:

lekki, z materialéw, ktdre nie sprawiaja, Ze wyma-
ga dzwigania,

szerokie, terenowe opony o wigkszej przyczepno-
sci,

przerzutki zapewniajace mozliwo$¢ jazdy na ma-
lym obcigzeniu,

tréjkolowy, niewywrotny rower,

ergonomiczne ustawienie kierownicy (wysoko
w pozycji ,holender”),

amortyzacja zabezpieczajaca przed wstrzgsami,
szerokie siedzisko zapewniajgce wigksza stabil-
nosc,

zelowa poduszka zapobiegajaca otarciom.

Rozmawialam réwniez na ten temat z Martg Lorczyk -
ekspertka Fundacji Zdrowie Jest Najwazniejsze. Oto, co mi
odpowiedziata - Co pomaga:

wlasne nastawienie (wewngtrzsterownos$¢, moty-
wacja) — niezalezne zycie to jest w pewnym stopniu
wybér, jak ktos nie chce to nie musi, ale jak chce, to
wymaga konsekwencji w dziataniu;

umiejetnosc odréznienia tego, na co nie mam wply-
wu, a na co mam, co ma zwigzek z niepetnospraw-
noscig, a co nie ma - czyli niepetnosprawnosc nie
jest dla mnie uzasadnieniem np. tego, ze cos spie-
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przytam w pracy, bo o ile to nie byto zwigzane z awa-
rig wozka czy windy itp. to nie ma zwigzku;

- wplyw najblizszego otoczenia — bo pewnie gdybym

styszata ciggle, Ze nie moge, nie dam rady, nie uda
mi sig, to bez sensu itp., to byltoby mi trudniej. Tak to
niezaleznie zycie wydaje si¢ byc¢ czyms naturalnym;

- grupa wsparcia w postaci przyjaciét z niepetnospraw-

nosciami, ktorzy tez praktykujg niezalezne Zycie -
mamy podobne problemy i znajdujemy wspdlnie roz-
wigzania (od grubych spraw, po pierdoty, typu: mam
skolioze i Zle wyglgdam w tej sukience).

Zajecia warsztatowe to nie tylko stawianie bezposred-
nich pytan. Czes¢ ¢wiczen polegata na pracy z metafora.
Sposrdd licznych obrazéw uczestnicy wybierali ten, ktory
kojarzy im si¢ z zadanym tematem, a pdzniej opisywali go
wedlug wlasnej, subiektywnej interpretacji. Jest to techni-
ka, ktéra ubogaca prace grupy poprzez wydobycie pewnych
skojarzen z podswiadomosci. Zdjecie, badz rysunek zawie-
raja symbolike, ktdra jest niepowtarzalna dla danej oso-
by. W ten sposéb pobudzaja do poruszania kwestii, ktore
w zwyklej rozmowie bywajg czesto pomijane, gdyz nie lezg
w gtownym nurcie przychodzacych na mysl odpowiedzi.
Dzigki temu uzyskalismy ciekawe spostrzezenia i poglebie-
nie tematu.

Oto szersze wypowiedzi dotyczace tego, co uczestnikom
warsztatow pomaga w prowadzeniu niezaleznego zycia:

= $wiat wewnetrzny pozwalajacy oswoi¢ osamotnienie

i ocali¢ prywatno$¢;
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ambicje, chec¢ stawiania sobie coraz nowych celéw,
nieliczenie si¢ ze swoimi ograniczeniami;
przekraczanie barier — Ja nie boje si¢ niczego;
spacery, wplywaja dobrze na myslenie;

stonce daje energie;

joga i zdrowe jedzenie;

mozliwos$¢ spotkan z przyjacidlmi, przynaleznosé
do PTSR;

schody pozwalajg mi czu¢ si¢ samodzielnym — Mam
w domu schody do sypialni. Péki wchodze po scho-
dach, czuje si¢ samodzielny;

mloda kotka, bardzo mita, mozna si¢ do niej przytu-
li¢ i daje duzo ciepla;

brak rodziny to brak finansowych zobowigzan i od-
powiedzialnosci za innych - to tez mobilizuje, zeby
radzi¢ sobie samemu;

sklep, bo mozna w nim kupi¢ jedzenie. Knajpy, bo
mozna w nich kupi¢ gotowy obiad;

wlasne mieszkanie;

niezaleznos¢ finansowa obniza poziom stresu;

brak leku i che¢¢ ogladania r6znych dziwéw natury;
che¢ przezywania nowej przygody, poznawa-
nia nowych miejsc i nieznanych krajobrazéw.
Doswiadczanie nowych smakdw, koloréw, form;
marzenie o dalekich podrézach na zielone fono natury;
w prowadzeniu niezaleznego Zycia pomagaja mi po-
droze, ktore odbywam. Podroze autokarowe czasami
odbywaja si¢ podczas pieknej, stonecznej pogody, jak
réwniez podczas sloty, deszczu. Zawsze jednak patrze
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za okna i kontempluje¢ krajobraz — pigkne, ciekawe
i niesamowite, jak i tez mrozace krew w zytach widoki!

FUNDACJA PODA] DALE]

Anna Klechniowska

Co pomaga nam zyska¢ niezalezno$¢? Wsparcie oto-
czenia, osobowos¢, che¢ zmiany, determinacja. To najcze-
$ciej padajace odpowiedzi.

Doradcy - Przemek i Marek ,wyciagneli” z domdw wie-
le osob, ktdre zyjg teraz znacznie bardziej samodzielnie -
pracujg, uprawiajg sporty. Przemek wspomnial, jak kilka lat
temu Marek przekonal go, by nie tracil wiecej czasu. Wiedza,
czym jest lek przed zmiana, wysitkiem, spadek motywaciji.
Wiele 0s6b po wypadkach, nie majac takiego wsparcia, wie-
dzy, mysli przede wszystkim, ze wstanie z wozka i to jest dla
nich cel. Kiedy pojawia si¢ doradca uswiadamiajg sobie, ze
za jaki$ czas by¢ moze wstang z wozka (optymalnie - terapia
szokowa, czasami skuteczna), ale na razie muszg usprawnic
sie, w miare mozliwo$ci usamodzielni¢. Zy¢, nie tracié¢ cza-
su na czekanie.

Jak to jest by¢ osobg z niepelnosprawnoscig? Wiekszos¢
0sob, ktdrzy s3 z nig na co dzien, nie miatoby problemu z uto-
zeniem listy — zaréwno problemdw, na jakie napotykaja, jak
itego, co jest dla nich istotne. Kiedy o to zapytatam, to u wigk-
szo$ci 0sob na miejscu byla i jest niezaleznoé¢. Czasami nie
jest to mozliwe bez osoby, ktdra wesprze w drodze do jak naj-
pelniejszej samodzielnosci - bez asystenta.
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SAMODZIELNOSC

Duze poczucie niezaleznosci daje nam mozliwo$¢ za-
réwno samodzielnego decydowania o wszystkich spra-
wach, ktére nas dotyczg, typu ,,co chce dzi$ zjes¢ na $nia-
danie”, jak réwniez wykonywania wielu czynnos$ci dnia
codziennego. Tych calkiem podstawowych, takich jak:
wstawanie z 16zka, ubieranie i rozbieranie sie, przemiesz-
czanie si¢ z 16zka na wozek, z wozka na krzesto, korzystanie
z toalety, kontrolowanie oddawania moczu i kalu, kgpanie
sie, samodzielne jedzenie. Ale tez bardziej ztozonych, jak:
samodzielna kontrola przyjmowania lekéw, korzystanie
z telefonu, samodzielne przygotowanie positku, wlasciwe
gospodarowanie pieniedzmi, wyjscie na zakupy z ich wy-
konaniem i doniesieniem, dotarcie do miejsc poza odlegto-
$cig spaceru, pranie, sprzatanie, drobne naprawy domowe.

Otoczeni troskliwg opieka najblizszych oso6b czesto za-
pominamy, Zze mozemy sami dziata¢. Niektdére aktywnosci
moga wychodzi¢ niezgrabnie, trwa¢ dluzej, wyczerpywac
fizycznie, ale warto jak najwigcej robi¢ samodzielnie lub
przy niewielkiej pomocy drugiej osoby, bo to, co podnosi
nam poczucie wlasnej wartosci, to wlasnie przelamywanie
swoich stabos$ci i moc sprawcza. Dlatego nie odpuszczajmy
tatwo swojego pola dziatan innym. Nie tylko po to, zeby im
ulzy¢, ale przede wszystkim dla siebie, zeby mie¢ $wiado-
mos¢: ,,Ja to zrobig. Moze byle jak, ale zrobi¢”
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W tym konteksécie gotowanie czy rozwieszanie prania
moga stac sie swoistymi manifestacjami samodzielnosci. Kto
z Was probowal zamiata¢ podloge jezdzac na wozku? Ja tak,
fatwo nie jest. Jest to swego rodzaju sztuczka cyrkowa, ktérej
uczyt mnie instruktor aktywnej rehabilitacji. Z punktu wi-
dzenia fizjoterapeutki przyznam, ze jest to $wietne ¢wiczenie
koordynacji ruchowej, rwnowagi i stabilizacji centralne;j.

Jak sobie pomoc w codziennym funkcjonowaniu?
Urzadzi¢ mieszkanie pod swoje potrzeby, przystosowaé do
wlasnych mozliwosci ruchowych, korzysta¢ ze sprzetow
i udogodnien, bo po to je wymyslono. W kuchni przydaja si¢
rézne chwytaki, deski z kolcami, trzymaki do chleba, obie-
raki ze specjalnymi uchwytami, podstawki wahadlowe pod
czajnik elektryczny, drzwiczki dotykowe. Wszystko po to,
aby bylo tatwiej trzymac ,,berto” we wlasnych rekach, zamiast
oddawania komus z poczuciem ,,Ja juz si¢ do niczego nie na-
daj¢”. Wyrzucamy takie myslenie z glowy. Nadajesz si¢!

Pomysl, czego potrzebujesz, aby si¢ samodzielnie ubrac.
Moze buty nie majg sta¢ pod tézkiem, zeby nie mozna byto
ich rano dosiegna¢? Moze ubranie na nastepny dzien moz-
na przyszykowa¢ wieczorem i polozy¢ na wodzku, bo latwiej
sie ubrac na lezgco? Moze meble warto inaczej ustawi¢, zeby
ulatwialy, a nie przeszkadzaly Ci si¢ porusza¢? Czy uchwyty
w lazience umieszczasz tam, gdzie byly na zdjeciu w katalo-
gu, czy tam, gdzie Tobie s przydatne? Kreuj swoja przestrzen
tak, by Tobie stuzyta jak najlepiej. Dopasowuj $wiat do swoich
potrzeb. Prébuj réznych sposobéw, zeby poczug, kiedy Ci fa-
twiej. Kazdy z nas jest inny, nie ma jednej uniwersalnej meto-
dy. Gléwkuyj i doswiadczaj. Myslenie ma kolosalng przysztosc.
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Co jest ograniczeniem? Nasze bezpieczenstwo. Jesli
napedzajac wozek pod gore opadamy z sit i ani jazda zygza-
kiem ani zatrzymywanie si¢ prostopadle nie pomagaja, a za-
miast tego zaczynamy staczac si¢ w tyl, popro$my asystenta
osobistego o asekuracje lub dopchniecie nas na miejsce. Sg
momenty, w ktorych skorzystanie z pomocy jest rozsadne.
Podobnie nie ma sensu nosi¢ szklanki z goragcym napojem,
jesli mamy zaburzenia réwnowagi, duza spastycznos¢ lub
drzenie zamiarowe. Oblanie si¢ wrzatkiem byloby bez-
myslnoscia, a nie proba bycia samodzielnym.

ROLA RODZICOW W DRODZE
DO SAMODZIELNOSCI

Anna Klechniowska

Bardzo wazne jest aby niezalezno$¢ wspiera¢ juz
u dziecka. Trudno jest oczekiwac, ze z nieSmialego dziecka
za ktorego dorosli podejmujg wszelkie decyzje i nie pozwa-
lajg mu popetnia¢ pomylek i decydowac¢ o sobie, wyro$nie
decyzyjny dorosty. Nie tylko podejmujacy samodzielne de-
cyzji, ale i biorgcy za te decyzje odpowiedzialnosc.

Joanna, mama Jagienki: Zawsze przekazywatam
Jagnie, ze innym trzeba pomagal, ze dobro zawsze wraca.
Jagna, zanim jeszcze stata si¢ osobg niepetnosprawng uczy-
ta sie w placowce integracyjnej. Intuicyjnie chciatam, by
doswiadczyla tego, ze spotka tam osoby, ktére tez chcg sig
bawic. Ona juz w przedszkolu chetnie bawita si¢ z dziecmi
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na wozku, a jej najlepszym przyjacielem byt Lukasz, chlopiec
z zespotem Downa. Oswoilta sig z niepetnosprawnoscig, co te-
raz ma ogromne znaczenie.

Choroba nowotworowa to niewiadoma, ale jestem pew-
na, ze Jagna sobie poradzi. Zdajemy sobie sprawe, ze nigdy nie
odzyska petnej sprawnosci. Jagna nie ma komplekséw, bedgc
tutaj w fundacji wchodzi w bliskie relacje choc¢by z Matymi
Mustangami. Jest koszykarkg i kocha to. Docenia to, ze ona
wcigz moze chodzié.

Moéj mgz Przemek jest stomatologiem — Jagna wie, Ze je-
sli pacjent zadzwoni, Ze pilnie potrzebuje pomocy, to nie ma
znaczenia, Ze jest to np. niedziela. Mysle, ze to, Ze Jagna ob-
serwuje naszq prace, pozwala jej na szersze spojrzenie.

Jest bardzo samodzielna, ma silne poczucie niezalezno-
sci. Mowi mi np. ,Mama, nie pomagaj mi, bo nie umiesz”.
Jagna czasami méwi, ze ma w domu wlasng Akademie Zycia.
Chetnie wyjezdza, takze na kolonie. W te wakacje po raz ko-
lejny wzieta udziat w Koloniach Matych Odkrywcow. Juz
w ubieglym roku zapowiadata, Ze pojedzie na nie jako wo-
lontariuszka. Kocha zwierzeta, na tym etapie jednak nie wie
jeszcze, kim bedzie. Ale jestem pewna, ze jakikolwiek zawdd
wybierze bedzie on ,blisko ludzi”. Moze lekarz, moze tera-
peuta. Wierze, Ze wybierze najlepiej dla siebie.

Dla mnie, Matki, moje pojawienia si¢ w fundacji — kamien
zserca! Robicie fantastyczne rzeczy, dajecie Mamom sitg i wspar-
cie. Kiedys podejscie do niepetnosprawnosci bylo inne, czgsto
najblizsi sgsiedzi nie wiedzieli, Ze tuz obok mieszka osoba nie-
petnosprawna intelektualnie czy ruchowo. Niepetnosprawnos¢
postrzegano jako wielkie nieszczescie. To sie zmienia ale dla
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0s0b starszych, z pokolenia mojej Mamy, to nadal trudne. Kiedy
przyjezdza do mnie w odwiedziny i zabieram jg na mecze
Mustangow, podczas spaceréw spotykam Ciebie, Asie, Macka,
chlopakow z Aktywnej, mowie jej jacy jestescie wyjgtkowi. Dla
mnie jestescie wizytowkqg fundacji. Ciesze sig, ze jestesmy cze-
scig fundaciji, przekazujgc PODA] DALE].

PRZYJACIELE I RODZINA

Pojawienie si¢ powaznej choroby wplywa nie tylko na
osobe, ktdrej bezposrednio dotyczy, ale tez zmienia caly
uklad rodzinny oraz relacje ze znajomymi. W czasie na-
szych warsztatow rozmawialiémy wspdlnie o tym:

= czy kazdy z nas broni swej prywatnosci tak samo

skrupulatnie;

= komu i co ujawnia¢ na temat swojego stanu zdrowia;

= co si¢ dzieje, kiedy choroba staje si¢ ,trzecig posta-

cig” w relacji partnerskiej;

= jak radzi¢ sobie z przyjaciotmi, ktérym brak wrazliwosci;

= jak najlepiej okazac przyjazn choremu przyjacielowi;

= jak by¢ interesujacym przyjacielem dla osoby, ktéra
nam pomaga;

= czy czasem opieka ze strony bliskiej osoby moze by¢

ciezarem dla osoby, ktora jej doswiadcza w nadmiarze;
= czy zagrazajaca zyciu choroba wzmaga ludzka po-

trzebe intymnego kontaktu, czy raczej sprawia, ze

chcemy si¢ wycofac i ukry¢ we wlasnym wnetrzu;
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= jak stawiac granice przy przyjmowaniu pomocy;

= co pomaga zachowac silng wiez i mitos¢ w matzen-

stwie, ktore funkcjonuje z niepelnosprawnoscia.

Zastanawiajac si¢ nad tymi kwestiami mieli§my okazje
uslysze¢ siebie nawzajem, rézne do$wiadczenia, przezycia
i poglady. Juz sama wymiana spostrzezen i réznych punk-
tow widzenia stwarza pole do glebszej wewnetrznej reflek-
sji nad swoimi bliskimi relacjami. Na takie pytania nie ma
gotowych, odpowiednich dla kazdego, recept. Dlatego ze-
branie w duzej grupie réznych odpowiedzi daje mozliwo$¢
poszukania lub skorygowania wlasnej drogi.

Bardzo wazne okazaly si¢ rowniez informacje zwrotne
od grupy udzielane uczestnikom, ktérzy byli podziwiani za
zgodne i pelne serdecznosci
zycie w parach. MieliSmy
szczeScie mie¢ wsrdd nas
sporo takich par z wielo-
letnim stazem, wzbudzaja-
cych zachwyt, dajacych do-
wdd, Ze niepelnosprawnos¢
nie przeszkadza w czulej
miloéci i przywracajacych &
wiare w drugiego czlowie-
ka. Byly tez osoby samotne, =
czy po réznych tarapatach g
rodzinnych, ktére dostawa-
ly wspierajace potwierdze-
nie: ,Tak, ty tez mozesz by¢ <@
szczesliwa/y”.

23!M0+5Awioa ey |u0|N10; O
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ASYSTENCJA OSOBISTA OSOBY
NIEPEENOSPRAWNE]

JAKA ROLE PEENI ASYSTENT?

Czesto do prowadzenia niezaleznego zycia osoba
z niepelnosprawnoscia potrzebuje asystenta osobistego.
Zastepuje on jej rece, nogi, czasem wzrok, aby mozliwe
bylo poruszanie si¢ i wykonywanie podstawowych czynno-
$ci dnia codziennego. Natomiast mézgiem i pomystodawcg
wszelkich dziatan ma by¢ osoba potrzebujaca wsparcia.

Zaréwno Unia Europejska, Rada Europy, jak réwniez
organizacje pozarzadowe oraz organizacje spoleczenstwa
obywatelskiego s3 zainteresowane zapewnieniem osobom
z niepelnosprawno$ciami dostepu do ustug asystenta oso-
bistego, w celu umozliwienia jak najbardziej samodzielne-
go zycia. Rada Europy ustalila, iz polityka panstw wobec
0s6b z niepelnosprawnosciami powinna uwzgledniac:

= rowne traktowanie i dostep do ustug socjalnych,

= zroznicowanie zrddel finansowania ustug,

= zindywidualizowane podejscie,

= udzial zainteresowanych w wyborze ustug,

= zapewnienie ustug asystentéw osobistych oraz do-

stepnosci budzetéw osobistych przeznaczonych na
finansowanie wybranych ustug,
= stosowanie dziatan zapobiegawczych,
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= systemy wsparcia dla rodzin i opiekundw.

Bardzo istotne jest, aby osoby umialy samodzielnie
zarzadza¢ swoim Zyciem w zmieniajacych sie warunkach
sprawnosci. Co to oznacza? Ktos, kto bedac w petni zdrow
$wietnie prosperowal w zyciu osobistym i zawodowym, po-
zbawiony swojej dotychczasowej sprawnosci, moze czu¢
sie calkowicie bezradny, gdyz wytrgcone mu zostaly pod-
stawowe umiejetnosci, z ktorych korzystal, np.: chodzenie,
stabilne stanie, prowadzenie pojazdu, dlugotrwate przeby-
wanie w jednej pozycji, precyzyjne ruchy manualne, ostro$¢
widzenia. I nagle cale zycie trzeba przeorganizowa¢ w taki
sposob, aby po wprowadzeniu zmian nadal byto mozliwe
pelnienie rol spotecznych.

Jednym z instrumentéw stuzacych realizacji prawa
do niezaleznego zycia jest dostepnos¢ ustug Asystenta
Osobistego Osoby Niepelnosprawnej. Poziom realnego
zapewnienia przez panstwo realizacji powyzszych praw po-
zostawiam kazdemu do osobistej analizy. Jednakze niemoz-
nos¢ korzystania w wystarczajacym zakresie z inteligentnej
protezy, jaka jest asystent osobisty, nie odbiera umiejetno-
$ci wdrazania do pomocy 0séb z otoczenia, czy nawet cza-
sem przechodniéw na ulicy.

Celem moim jest zwrocenie uwagi na sam fakt istnienia
rzeczowych przestanek ku temu, zeby domagac si¢ umoz-
liwienia prowadzenia niezaleznego zycia. Kazdy z artyku-
téw Konwencji ONZ okresla inng sfere, w ktorej opisane sg
jasno prawa o0sob zyjacych z niepelnosprawnoscia. Jest to
ideal, do ktérego dgzymy.
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JAK NALEZY ROZUMIEC
ASYSTENCJE OSOBISTA?

Wojciech Kaniuka

Konwencja ONZ o prawach oséb niepelnospraw-
nych (art. 19. lit. b.) uznaje, iz asystencja osobista jest
niezbedna do zycia w spotecznosci lokalnej i integracji
spolecznej. Ma ona zapobiega¢ izolacji i segregacji oséb
z niepelnosprawnosciami. Jest to nakierowane na osobe¢
z niepelnosprawnoscig wsparcie innej osoby. O tym, jaki
ma ono charakter oraz kierunek, decyduje sam zaintereso-
wany. Bez watpienia nalezy uznac je za jeden z podstawo-
wych instrumentéw niezaleznego zycia.
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Co wyrdznia Asystencje Osobista Oséb

Niepelnosprawnych od innych typéw wsparcia?

Chociaz rodzaje asystencji osobistej mogg sie rdzni¢, istnie-
ja pewne elementy odrdzniajace ja od innych typéw wsparcia:

1. Finansowanie asystencji osobiste;j.

Musi by¢ zapewnione na podstawie spersonalizowa-
nych kryteriow. Powinno ono bra¢ pod uwage standar-
dowe prawa czlowieka w kwestii godnego zatrudnienia.
Finansowanie musi by¢ przyznawane konkretnej osobie
niepelnosprawnej i kontrolowane przez nia, tak by to ona
oplacala wszelkg konieczng pomoc.

Finansowanie oparte jest na indywidualnej ocenie po-
trzeb oraz indywidualnych warunkach zyciowych. Ustugi
zindywidualizowane nie mogg skutkowa¢ zmniejszeniem
budzetu i/lub zwiekszonymi wydatkami osobistymi.

2. Usluga musi by¢ kontrolowana przez osobe

z niepelnosprawnoscia.

Osoba zainteresowana moze ja zakontraktowac od réz-
nych dostawcow lub wystapic jako pracodawca. Osoby nie-
pelnosprawne maja mozliwos¢ zindywidualizowania do-
starczanych uslug. Moga je zdefiniowac i zdecydowac kiedy;,
gdzie, jak, przez kogo i w jaki sposéb beda wykonywane.
Maja takze prawo do instruowania i kierowania bezposred-
nimi dostarczycielami ustugi.

3. Asystencja Osobista Osob Niepelnosprawnych
jest relacja jeden na jeden.



92

Asystenci osobisci 0s6b niepelnosprawnych musza by¢
rekrutowani, szkoleni i nadzorowani przez osobe, ktorej
udzielana jest asystencja. Nie powinni by¢ wspoétdzieleni
bez pelnej i dobrowolnej zgody osoby, ktdrej przyznany jest
asystent. Dzielenie asystentow osobistych bedzie poten-
cjalnie ograniczac¢ i utrudnia¢ samodzielne i spontaniczne
wlgczenie w Zycie spotecznosci.

4. Samodzielne kierowanie dostarczaniem uslugi.

Osoby niepelnosprawne, wymagajace asystencji oso-
bistej, moga swobodnie wybiera¢ stopien osobistej kon-
troli nad dostarczang ustugg. Musi to by¢ robione zgodnie
z ich preferencjami i warunkami zyciowymi. Jesli nawet
obowigzki i funkcje pracodawcy wypetnia ktos inny, oso-
ba niepelnosprawna zawsze pozostaje w centrum decyzji
dotyczacych asysty.

Nalezy rozpozna¢, uwzglednia¢ i szanowac indywi-
dualne preferencje takiej osoby. Kontrola nad asystencjg
osobistg moze by¢ sprawowana w drodze wspomaganego
podejmowania decyzji.

Asystent Osobisty Osoby Niepelnosprawne;j

— kim tak naprawde jest?

Na pewno nie jest on jej opiekunem. Istotna jest tu-
taj odpowiedzialnos$¢ za podejmowane decyzje. Ponosi ja
osoba niepelnosprawna, a nie ta, ktora jest jej asystentem.
W przypadku opiekuna sytuacja jest odwrotna - to on de-
cyduje o wszystkim za swojego podopiecznego.



93

Asystent osobisty udziela wsparcia osobie niepetnospraw-
nej, ktore przebiega pod jej kierownictwem. Zobowigzany jest
on zatem do takiego postepowania, aby dzialania czlowieka,
na rzecz ktérego $wiadczy swoje ustugi, nie byly krepowa-
ne przez jego indywidualne poglady czy preferencje. Jako
przyklady takiego wsparcia wymienia si¢ chociazby: pomoc
przy czynnosciach higieny osobistej, odpowiednie ulozenie
lub zmiana pozycji podczas snu, prowadzenie gospodarstwa
domowego oraz poruszanie si¢ poza mieszkaniem, dostep
do débr kultury czy zalatwianie spraw urzedowych.

Asystencja Osobista Osob Niepelnosprawnych
- dwa studia przypadkow

Norwegia

Bez watpienia Norwegia nalezy do krajow, ktére dosko-
nale rozumiejg to, jak bardzo wazne dla 0séb z niepetno-
sprawnos$ciami jest bycie niezaleznym. Dla przytlaczajacej
wiekszosci z nas jest to po prostu imperatyw kategorycz-
ny. W systemie, jaki Norwegia wdrozyta u siebie, bardzo
istotne znaczenie ma model Asystencji Osobistej Oséb
Niepelnosprawnych.

Jak zatem wyglada Asystencja Osobista Oséb Niepelno-
sprawnych wedlug modelu norweskiego? Jezeli osoba z nie-
pelnosprawnoscig zostanie zakwalifikowana do tego typu
wsparcia, przyznaje si¢ jej asystenta. Jego zadaniem jest
pomaganie we wszystkich czynnosciach, jakie kazdy z nas
musi na co dzien wykonywa¢. Beneficjent takiej pomo-
cy jest de facto szefem grupy asystentéw. To on bowiem
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podejmuje decyzje, co w danym momencie chce robic
i czego potrzebuje. W ten sposdb ludzie z niepelnospraw-
nosciami, ktérzy mieszkajg w Norwegii, majg zagwaranto-
wang wolnos¢ osobistg i prawdziwie niezalezne zycie.

O tym, ile godzin pracy asystenta potrzebuje dana
osoba, decyduje samorzad. Decyzja podejmowana jest na
podstawie wniosku, ktéry osoba zainteresowana wysyta
do okregu (norw. frykle). I tutaj bywa naprawde réznie.
Czasami osoba z niepelnosprawnoscig nie dostaje tyle
godzin wsparcia, ile de facto potrzebuje. Bywa tez jednak
i tak, ze ustugi asystenckie $wiadczone sg przez calg dobe,
przez siedem dni w tygodniu.

Na tle Polski rozwigzania, ktére przyjeta u siebie
Norwegia, wygladaja bardzo imponujaco. Wiadomo jed-
nak, Ze nie zawsze jest idealnie. W poréwnaniu do rozwig-
zan polskich imponujace jest chociazby to, ze Norwezka
czy Norweg moga mie¢ do swojej dyspozycji asystenta
w wymiarze nawet ponad sto godzin tygodniowo.

W Norwegii asystent wspiera osob¢ z niepetlnospraw-
noscig chociazby na uczelni, podczas podrézy, spotkan
z przyjaciolmi. Jest on takze do dyspozycji w momencie,
gdy taka osoba wykonuje swojg prace lub zajmuje sie ak-
tywnoscig spoteczng i polityczng. Nie jest takze niczym
nadzwyczajnym fakt, Ze asystent towarzyszy osobie z nie-
pelnosprawnoscig nawet wtedy, gdy udaje si¢ ona na rand-
ke. Oczywiscie podczas jej trwania znajduje sie on w innym
miejscu - na tyle odleglym, aby w kazdej chwili mdgt by¢
do dyspozycji. (zrédto: Mateusz Rozanski, Norweski sposéb
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na niezalezne zycie? Asystenci i sprzet za darmo, 10.09.2019,
[w]: portal niepelnosprawni.pl, stan na dzien: 16.03.2020)

Dania

To, jak moze wyglada¢ Asystencja Osobista Osob
Niepelnosprawnych, pokazuje dunski reportaz zatytutowa-
ny ,Kiedy Twoje Rece Sg Moimi”. Na swoim kanale w serwi-
sie YouTube MiesnieSzczecinTV udostepnita go Fundacja
Pomocy Chorym na Zanik Miegéni ze Szczecina. Film tak
naprawde pokazuje rozne modele asystencji osobistej.
Kazdy taki model - jego konstrukcja - zalezy wylacznie od
pogladéw i preferencji danej osoby z niepelnosprawnoscis,
ktéra jest de facto pracodawcg. To pracodawca i asystent
ustalajg wymiar, zakres i charakter pracy (przede wszystkim
zakres obowigzkow), ktora ma by¢ wykonywana.

Polska

W Polsce mowa jest raczej o mozliwosci skorzystania
z ustugi asystenckiej w wymiarze kilkudziesieciu godzin
w ciggu tygodnia.

Charakterystyczne u nas jest takze to, ze osobie niepel-
nosprawnej tak naprawde wydziela si¢ aktywnosci, podczas
ktérych moze skorzystac z asystencji osobistej. Sg to gtow-
nie wyjscia w celu zalatwienia spraw urzedowych, czy tez
mozliwos¢ skorzystania z dobr kultury typu: koncert, kino,
muzeum etc. Wynika to ze zlej interpretacji przepisow -
zwlaszcza tych, ktére sg zawarte w Konwencji ONZ o pra-
wach osob niepelnosprawnych.
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Mam tu na mysli Program ,,Asystent osobisty oso-
by niepelnosprawnej” - edycja 2019-2020. Jego podsta-
wa prawng jest art. 7 ust. 5 ustawy z dnia 23 pazdzierni-
ka 2018 r. o Solidarno$ciowym Funduszu Wsparcia Os6b
Niepelnosprawnych (Dz. U. poz. 2192 oraz z 2019 r. poz.
1622 i 1696). Program ma na celu:
= wprowadzenie ustugi asystenta jako formy ogdl-
nodostgpnego  wsparcia dla petnoletnich  0séb
niepetnosprawnych,  posiadajgcych ~ orzeczenie
o znacznym lub umiarkowanym stopniu niepetno-
sprawnosci, wydawane na podstawie ustawy z dnia
27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spo-
fecznej oraz zatrudnianiu osob niepetnosprawnych
(Dz. U. z 2019 r. poz. 1172) albo orzeczenie réwno-
wazne do wyzej wymienionych;
= mozliwo$¢ skorzystania przez osoby niepetnosprawne
z pomocy asystenta przy wykonywaniu codziennych
czynnosci oraz funkcjonowaniu w Zyciu spotecznym;

= ograniczenie skutkéw niepetnosprawnosci oraz sty-
mulowanie osoby niepetnosprawnej do podejmowa-
nia aktywnosci i umozliwienie realizowania prawa
do niezaleznego Zycia;

= przeciwdzialanie dyskryminacji ze wzgledu na nie-

petnosprawnos¢ oraz wykluczeniu spotecznemu o0séb
niepetnosprawnych, umozliwienie osobom niepet-
nosprawnym uczestnictwo w Zyciu lokalnej spotecz-
nosci poprzez udzial w wydarzeniach spotecznych,
kulturalnych, rozrywkowych czy tez sportowych.
(zrédlo: Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki
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Spotecznej, Program ,, Asystent osobisty osoby niepet-
nosprawnej” — edycja 2019-2020, Warszawa, wrzesien
2019 r,, str. 5).

Z Programu moga skorzysta¢ dorosle osoby, ktére po-
siadajg orzeczenie o znacznym lub umiarkowanym stopniu
niepelnosprawnosci - w mysl ustawy z dnia 27 sierpnia
1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrud-
nianiu oso6b niepelnosprawnych - lub orzeczenie réwno-
wazne do wymienionych, ktore potrzebujg ustug asystenta
do wykonywania codziennych czynnosci i funkcjonowania
w zyciu spolecznym.

W mysl polskich rozwigzan, wsparcie ze strony asy-
stenta Osobistego Osoby Niepelnosprawnej jest tak na-
prawde niewielkie, zeby nie okredli¢ go jako iluzoryczne.
Jak czytamy we wspomnianym Programie, ustugi asystenta,
z ktorych bedziemy mogli skorzystaé, w szczegdlnosci maja
polega¢ na:

1. wyjsciu, powrocie oraz/lub dojazdach w wybrane
przez uczestnika Programu miejsce (np. dom, praca,
placowki oswiatowe i szkoleniowe, Swigtynie, pla-
cowki stuzby zdrowia i rehabilitacyjne, gabinety le-
karskie, urzedy, znajomi, rodzina, instytucje finanso-
we, wydarzenia kulturalne/rozrywkowe/spoteczne/
sportowe itp.);

2. wyjsciu, powrocie oraz/lub dojazdach na rehabilita-
Cje i zajecia terapeutyczne;

3. zakupach, z zastrzezeniem aktywnego udziatu
uczestnika Programu przy ich realizacji;

4. zalatwieniu spraw urzedowych;
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5. nawigzaniu kontaktu/wspétpracy z réznego rodzaju
organizacjami;

6. korzystaniu z dobr kultury (tj. muzeum, teatr, kino,
galerie sztuki, wystawy itp.). (Zrédto: Ministerstwo
Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej, Program
»Asystent osobisty osoby niepetnosprawnej” - edycja
2019-2020, Warszawa, wrzesien 2019 r., str. 7).

Na pierwszy rzut oka wida¢, ze z Programu zostaty
wykluczone dzieci. Mozna zatem postawic¢ pytanie o jego
zgodnos¢ z Konwencja ONZ o prawach osob niepel-
nosprawnych. Poza tym nalezy si¢ takze zastanowi¢, jak
fakt ten ma si¢ do Ogdlnoeuropejskich wytycznych do-
tyczacych przejscia od opieki instytucjonalnej do opieki
$wiadczonej na poziomie lokalnych spotecznosci.

Nie sg to jednak jedyne zastrzezenia, jakie budza we
mnie polskie rozwigzania w kwestii Asystencji Osobistej
Oso6b Niepelnosprawnych.

Oczywiscie zglositem do Miejskiego Osrodka Pomocy
Spotecznej che¢ udzialu w Programie ,, Asystent osobisty
osoby niepetnosprawnej” — edycja 2019-2020. Zanim jednak
otrzymalem Karte zgloszenia do Programu..., pani z MOPS
poinformowala mnie mailowo, iz s na etapie zorientowa-
nia sig ile 0sob jest chetnych do korzystania z tej formy po-
mocy oraz czy sq osoby chetne z odpowiednimi kwalifikacja-
mi do wykonywania tej pracy.

W tym momencie przyszlo mi do glowy kilka pytan -
a konkretnie trzy:

1. Jakie kwalifikacje musi posiada¢ Asystent Osobisty

Osoby Niepetnosprawnej?
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2. Kto decyduje o tym, czy sg one wystarczajgce?

3. Idlaczego osobg decyzyjng w tej sprawie nie jestem

ja?

W tym miejscu pozwole sobie raz jeszcze podkreslic,
iz idea Asystencji Osobistej Osob Niepelnosprawnych po-
lega na tym, Ze to wlasnie my - osoby niepelnosprawne
jako przelozeni - powinni$my sterowac t3 usluga i ja kon-
trolowa¢. Odréznia si¢ ona tym samym od ustug opiekun-
czych, gdzie pozbawieni jestesmy mozliwosci decydowania,
natomiast nasz wptyw na ich jakos¢ jest niestychanie niski,
praktycznie zaden.

Wymienilem tutaj roznice, jakie wystepuja pomiedzy
opiekunem a asystentem. MozZna je $mialo stresci¢ w jed-
nym slowie - decyzyjnos¢. To ja decyduje o wszystkim,
a nie osoba, ktdrej zadaniem jest (a bynajmniej powinno
by¢) pomaganie mi w byciu niezaleznym.

Jakie mam wobec tego wszystkiego gwarancje, ze osoba
niejako ,nadana” i przeszkolona przez MOPS bedzie spel-
niala te wszystkie kryteria, skoro juz na etapie rekrutacji
wyklucza si¢ mnie z procesu decyzyjnego? Jakie sg kryteria
tych szkolen i jakie beda ich implikacje — przede wszyst-
kim dla mnie? Czy przydzielona mi osoba faktycznie wej-
dzie w role asystenta, czy postanowi by¢ moim opiekunem?
Jesli miejsce mie¢ bedzie ten drugi wariant, to pozbawi
mnie on przymiotu decyzyjnosci. Bez niej natomiast nie ma
mowy o niezaleznym zyciu. A wowczas calg idee Asystencji
Osobistej Osob Niepelnosprawnych mozemy sobie ,,mie-
dzy bajki wlozy¢”
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W 2017 roku Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich
wydalo raport zatytulowany ,Asystent osobisty osoby
z niepelnosprawnoscia - zapotrzebowanie na miare
Konwencji o prawach osob z niepelnosprawnosciami.
Analiza i zalecenia”. Z badan przeprowadzonych przez
RPO jasno wynika, ze asystenci wplywajg na uniezalez-
nienie si¢ 0sdb niepelnosprawnych od rodziny. I nie majg
naprawde w tym miejscu znaczenia checi, czas, czy mozli-
wosci naszych bliskich.

Dla mnie najistotniejszym jest to, abym mogl by¢
w pelni aktywny w tych obszarach mojego zycia, na ktérych
najbardziej mi zalezy. Aktywny na swdj, jakze indywidual-
ny, sposob. A przeciez takich obszaréw jest tak naprawde
nieskonczenie wiele. Praca, edukacja, aktywnos¢ spoteczna
i polityczna, dobrowolne i niczym nieskrepowane wcho-
dzenie w relacje (od tych najbardziej oficjalnych, po te naj-
bardziej intymne) z innymi ludzmi - do tego wszystkiego
mam prawo. Mozgowe Porazenie Dziecigce w postaci te-
traplegii, towarzyszace mu afazja, spastycznos¢ i Odruch
Moro, nie moga mnie tego prawa pozbawiac. Przez nikogo
nie moze by¢ ono podwazane, ograniczane, naruszane, czy
ostatecznie — tamane. To, ze potrzebuj¢ kogos drugiego do
tego, abym zostal umytym, nakarmionym, czy nawet zro-
zumianym w komunikacji werbalnej, nie moze czyni¢ mnie
gorszym od innych. Owi inni bowiem, aby zjes$¢ $niadanie
czy umy¢ przed lub po nim zeby, wykorzystuja wlasne rece.
Ja natomiast potrzebuje do tego rak drugiej osoby.

Ale kluczowe jest takze i to, czyje sg to rece — opieku-
na czy asystenta. Opiekun bowiem moze zdecydowa¢, ze
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umyje mi z¢by po $niadaniu, natomiast asystent zrobi to
wtedy, kiedy ja bede tego chcial. Opiekun polozy mnie do
t6zka o 22:00, asystent zrobi to na moje polecenie — nawet
o piatej nad ranem. Opiekun moze wyrazi¢ swoja dezapro-
bate, ze si¢ z kim$ spotykam. Asystent natomiast musi po-
moc mi wzigc udzial w spotkaniu - w moim domu lub poza
nim - nawet, gdyby miala to by¢ randka z trzema kobietami
naraz.

Czesto Asystenta Osobistego Osoby Niepelnosprawnej
okresla si¢ mianem ,,inteligentnej protezy”. Nie nalezy od-
biera¢ tego jako inwektywy w stosunku do ludzi, ktérzy
decyduja si¢ na wykonywanie tego zawodu. Jest to tak na-
prawde najprostsza, najkrétsza, a zarazem - wedlug mnie
- najbardziej trafna jego definicja. Okreéla ona bowiem
charakter pracy asystenta — w tym zakres jego obowiazkow
- ktéry powinien by¢ tak naprawde wynikiem umowy po-
miedzy nim a osobg z niepelnosprawnoscig, na rzecz ktore;j
swiadczy swoje ustugi.

Moj system aksjologiczny jest obowigzujacy dla mojego
asystenta tylko wtedy, gdy dotyczy mnie samego podczas
jego pracy. Oboje mamy swoja autonomie, ktorej wzajem-
nie nie mozemy naruszy¢. Preferencje, upodobania czy po-
glady s3 wytycznymi wytacznie dla tej osoby, ktdra je wy-
znaje. Asystent nie moze mi niczego narzuci¢. Gdy wzbudzi
moje zaufanie, moge go jedynie poprosi¢ go o porade. Ja tez
nie moge wymagac od niego czegos, co wykracza poza jego
role jako asystenta.

Zastanawialem si¢ kiedy$ nad tym, czy asystent mu-
sialby na polecenie osoby z niepelnosprawnoscig ztamac
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prawo. Zal6ézmy, ze kto§ mysli w nastepujacy sposéb: gdy-
bym chodzit, dokonalbym napadu na jubilera, czego moge
wymagaé od swojego asystenta, gdyz jest on mojg ,inte-
ligentna protezg”. Ot6z nie! Powyzszy przyklad pokazuje,
ze uzasadnione jest postrzeganie relacji osoba z niepel-
nosprawnoscia - asystent osobisty w kategoriach praco-
dawca - pracownik. Mozna bowiem odmdwi¢ wykonania
polecenia stuzbowego, jesli mialoby ono pociggna¢ nas do
odpowiedzialnosci prawne;j.

Sam charakter relacji nie powinien by¢ — moim zda-
niem - jako$ szczegodlnie regulowany. Utrzymujac model
pracodawca - pracownik, mozemy si¢ ze sobg kolegowac,
a nawet zaprzyjazni¢. Slyszy sie takze o zblizeniach, kto-
re majg bardziej intymny charakter. Lepiej jest jednak, gdy
partnerka lub partner nie podejmuja si¢ osobistego asysto-
wania bliskiej osobie. Uwaza si¢ bowiem, ze zabija to in-
tymno$¢ miedzy dwojgiem ludzi. Nalezy uswiadomic¢ sobie,
ze bezobslugowa osoba z niepelnosprawnoscig ma wieksze
szanse na wejscie w zwigzek w momencie, gdy bedzie mo-
gla korzysta¢, w pelni i zgodnie ze swoimi preferencjami,
z ustug osobistego asystenta.

Nie budZcie marzen ze snow

Nie mam tutaj na mysli fantastycznego utworu
Ryszarda Rynkowskiego, chociaz osobiscie bardzo go lubie.
Mysle raczej o bardzo znaczacej réznicy, ktéra wystepuje
miedzy Polska a chociazby Skandynawig. Réznica ta do-
tyczy oczywiscie rozumienia istoty Asystencji Osobistej
Osob Niepelnosprawnych i sposobu podejscia do jej
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tematu. To, co tam jest norma, u nas, niestety, pozostaje na-
dal w sferze marzen.

Czy cos$ si¢ w tej kwestii zmieni? Nie bedzie to mozliwe,
gdy my sami si¢ o to nie postaramy. Warto o tym zawsze
pamigtac.

ASYSTENCJA W PRAKTYCE, CZYLI
DOSKONALENIE WOLONTARIUSZY

Warsztaty wyjazdowe PTSR sa idealnym miejscem dla
wolontariuszy do tego, aby oswoic si¢ z osobami majacymi
problem z poruszaniem sig, z bliskim kontaktem fizycznym,
aby pozna¢ nowe techniki, dzieki ktérym mozna efektyw-
nie pomaga¢ innym, jednocze$nie nie szkodzac sobie. Jest
to tez sposobno$¢ do rozmdw o tym, kiedy pomagac, a kie-
dy trzeba wrecz ,,wycisna¢” samodzielno$¢ z osoby mato ak-
tywnej, do wyjasniania watpliwosci, konsultowania swoich
sposobdw pracy, wymiany doswiadczen i dobrych praktyk,
a czasem podchwycenia drobnych szczegdtow, ktore znacz-
nie ulatwiaja wykonanie danej czynnosci. Pomystéw jest
niezliczona iloé¢. Ja podpowiadam te, ktére w mojej pracy
fizjoterapeutki i asystentki osobistej okazaly sie skuteczne
1 ergonomiczne.

Patrzac okiem medyka na ruchy wykonywane przez na-
szych wolontariuszy, od razu zwracam tez uwage na elemen-
ty, ktére moga by¢ dla nich niebezpieczne. Jest to niezwykle
istotna kwestia, gdyz jeden sprawny asystent moze pomoc
kilku niepelnosprawnym osobom, a taki, ktéry ulegnie
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kontuzji, nie pomoze juz nikomu. Dlatego bezpieczenstwo
i higiena pracy s3 na pierwszym miejscu.

Oto przykladowe techniki, ktére cwiczyliSmy na
warsztatach.

1.Technika upadania oraz podnoszenia czlowieka

z wozkiem.

Glowa pracuje, posladki w siedzisku, rece na ciggach.
Osoba podnoszaca: noga naciska na os lub krzyzak, prze-
dramiona dopychajg rame, w rekach trzymamy nogawki,
zeby nie oberwa¢ spastyczng konczyna w twarz. Osoba
z tytu kontroluje tutéw, trzymajac pod topatki i za bark.

2. Zjazd po schodach przodem w balansie.

Osoba na wozku delikatnie przepuszcza ciagi kontrolu-
jac tempo zjazdu. Osoba z tytu zjezdza po jednym stopniu
utrzymujac przednie kétka w gorze. Trzecia osoba trzyma-
jac za rame, dopycha tylne kota do stopnia i hamuje przy-
spieszenie.

3. Technika przenoszenia przdod - tyl, stosowana

przy przesadzaniu na powierzchnie réwnolegle.

Bliski kontakt z cialem, nisko na nogach, chwyt pod
pachami za przedramiona. Osoba przenoszona dociska ra-
miona do tulowia.

4. Technika przenoszenia bok - bok.

Zeby osoba zyjaca z niepelnosprawnoscig mogta sko-
rzysta¢ z ¢wiczen na materacu lub w basenie, trzeba ja
umiejetnie posadzi¢ na podlodze, a nastgpnie podnies¢ na
wozek. Osoba przenoszona jest $ciskana pomiedzy barka-
mi asystentow, a splecione przedramiona dociska do tulo-
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wia. Asystenci jedng reka chwytajg przedramiona, a druga
tapig pod kolana osoby przenoszone;.

PROJEKT ASYSTENCKI W KONINIE

Anna Klechniowska

W Koninie do 2019 roku byl realizowany projekt
»LUS” — Lokalne Ustugi Spoteczne w powiecie koninskim,
wspoétfinansowany ze $rodkéw Europejskiego Funduszu
Spotecznego w ramach Wielkopolskiego Regionalnego
Programu Operacyjnego. Realizatorami projektu bylo
Powiatowe Centrum Pomocy Rodzinie w Koninie wraz
z partnerami, w tym z Fundacjg im. Doktora Piotra Janaszka
PODA]J DALE]J. Dorosli, dzieci (blisko 80 0séb) i ich rodziny
objeci byli nieodptatnym wsparciem asystentéw. Kiedy byta
taka potrzeba, korzystali réwniez z indywidualnych spo-
tkan z fizjoterapeuty, pedagogiem specjalnym, logopeda,
psychologiem czy terapeutg. Dla asystentow bylo to kolej-
ne do$wiadczenie zawodowe oraz ogromna satysfakcja, zas
dla ich koordynatoréw — wyzwanie, by jak najbardziej opty-
malnie dopasowac asystenta do konkretnego podopieczne-
go. Jak wazne i potrzebne jest wsparcie asystentdw najlepie;j
swiadczg wypowiedzi podopiecznych, jak i ich mam - oséb,
ktére korzystaja lub korzystaly wczesniej ze wsparcia, jak
réwniez tych, ktdre majg doswiadczenia w byciu asystentem
w miejscu zamieszkania uczestnika projektu.

Aktualnie asystenci osoby z niepelnosprawnoscia
wspierajg podopiecznych i ich rodziny w domach w ramach
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projektu ,,ABC samodzielnosci”. Ponizej przytoczyltam wy-
powiedzi niektorych uczestnikéw projektu i asystentéw
projektow asystenckich.

Andzelika: Asystent osoby z niepetnosprawnoscig to
osoba, ktéra pomaga wyznaczac cele i wspdlnie wypracowy-
wac droge od zaleznosci do niezaleznosci. Wigzq sie z tym
odpowiedzialnosci, cierpliwos¢ i sumienno$é. Dzialania,
jakie wykonujemy, to sqg czynnosci Zycia codziennego, jak
przygotowanie kanapki, parzenie herbaty/kawy, robienie
zakupow, zalatwienia spraw urzedowych i wiele innych.
Podstawa to mobilizacja do dziatania. Pokazanie, ze mozna
zrobic¢ wiele, ale trzeba dac z siebie jak najwiecej i wykazaé
checi. Pracujgc z osobami z niepetnosprawnoscig pokazu-
je, jak mozna wiele osiggng¢, nakierowuje, a niewykonal-
ne czynnosci nagle stajq sig prostg czynnoscig. Niezmiernie
wazny jest efekt, drobny, wrecz minimalny. Czas w naszej
pracy nie goni — jezeli ubranie koszulki zajmuje 1h za ty-
dzien bedzie to 40 minut. NiemoZzliwe nagle staje si¢ mozliwe
- to nie magia to po prostu ciezka praca i, najwazniejsze,
dajgca radosc. Czesto powtarzam ,,spiesz sig powoli”,

Dla Marzeny majacej za sobg doswiadczenie wolon-
tariacie bycie asystentkg jest kontynuacjg wybranej drogi
zawodowej. Zawsze zalezato mi, by moje wsparcie bylo do-
ktadnie takie, jakiego dana osoba potrzebuje. W tej pracy
zdarzajg sig czesto trudne sytuacje i to dotyczy zaréwno sa-
mych 0s6b z niepetnosprawnosciq, jak i ich rodzicow. Muszg
zaakceptowal réznice miedzy asystentem a opiekunem.
Czesto dorosli ludzie trzymani sq ,pod kloszem”, co niestety
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skutkuje biernoscig. Przy moim wsparciu zdarza sig, ze po
raz pierwszy gotujg, robig pierwsze pranie, idg na zakupy.

Maciej: Od zawsze miatem kontakt z osobami niepetno-
sprawnoscig — poczgwszy od mojej znajomej, poprzez prakty-
ki na studiach i prace w Osrodku Szkolno-Wychowawczym.
Ale najbardziej zapadto mi w pamieci spotkanie z kuzynem
szwagra - osobg gluchoniemq. Czym jest praca asysten-
ta? Trudno jest jednoznacznie na to pytanie odpowiedziec.
Wszystko zalezy od osoby, z ktérg wspétpracujemy. Osoby
z niepetnosprawnoscig zyskujg wigkszg niezaleznosé opano-
wujgc codzienne czynnosci, np. robigc zakupy nie tylko muszg
panowac nad swoim budzetem, ale takze planowac liste, wy-
bierac rézne opcje. Uczg sie gotowac czy piec. Muszg poznac
miasto chcgc sig przemieszczad, umiec korzystaé z rozktadu
jazdy autobuséw - takze z tego w aplikacji MZK. Oswajajg
sie z komputerem, poznajg, jakie mozliwosci daje laptop czy
telefon komoérkowy - konto internetowe, mozliwos¢ przele-
wow, zakupy online, czy wypetnianie formularze online.

Niezaleznie od tego, gdzie pracujg asystenci, s3 nie tyl-
ko doskonale wyszkoleni, ale takze bardzo otwarci, zorgani-
zowani, empatyczni, maja poczucie humoru i, co ogromnie
cenne, wkladajg w swojg prace wiele energii i wiele serca.

Dla Gosi asystent osoby niepelnosprawnej to wsparcie
funkcjonowania osoby niepelnosprawnej. Pomaga przy wy-
konywaniu czynnosci dnia codziennego, ktoérych czlowiek
nie jest sam wykona¢, np. w przemieszczaniu sie. Jest wspar-
ciem w trudnych chwilach. Dzigki jego pomocy latwiej jest
zy¢. Czasami wystarczy, Ze nam towarzyszy.
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Klaudia jest pelna podziwu dla asystentéw, ktérzy
swoja prace wykonujg ,,prosto z serca” — To jest ktos, kto po-
trafi dotrzec do osoby chorej mimo, Ze czasem jest to trudne.
Mimo swoich prywatnych spraw potrafi skupic si¢ na pracy
oraz podopiecznych. Ktos, kto osobiscie dla mnie jest wyjgt-
kowg osobg. Taka osoba jak Asystent jest jak ANIOL, ktory
stara si¢ na wszelkie sposoby nauczyc¢ osoby nauczyc¢ osoby
niepetnosprawne zmienic podejscie do Zycia.

Ania doceniala wsparcie asystentki np. przy wycho-
dzeniu na basen i to, ze asystentka miala $wietny kontakt
z jej synkiem.

Iza, mama 3 dzieci, tak mdéwi o wsparciu asystenckim:
U nas praca asystenta, mozna powiedziec, przebiegata w tro-
jaki sposéb. Po pierwsze — zabawa z dzie¢mi. Dzigki temu
miatam mozliwos¢ spedzic czas z Kasig, a jezeli Ona tez sig
bawita, to miatam chwile spokoju od dzieci. Po drugie — po-
moc przy lekcjach. Czasami jak asystent przychodzit, a Jacek
nie chciat ze mngq pisac czy czytac, to tatwiej asystentowi byto
Go przekonac i z Nim to zrobi¢. Po trzecie — dowdz Jacka
na basen. Bardzo utatwiato mi to organizacje rehabilitacji.
Mogtam z Darkiem jecha¢ w tym czasie na inne zajecia,
bgdz, jak byli chorzy, to nie musiatam martwic si¢ o dowoz
Jacka. Dodam jeszcze, ze jak asystent zaczynal, to dzieciaki
mialy: Darek 2,5, Kasia 5,5, a Jacek 7,5 lat. Mielismy asy-
stenta przez czternascie miesiecy. Kazda z 0sob, z ktérg roz-
mawiatam o wsparciu asystenckim podkreslata, jak zmienito
si¢ jej Zycie, na jak wiele odwazyta sie dzieki asystentowi.

Oczywiscie od tego, gdzie pracujg asystenci zalezy,
jak wyglada praca z uczestnikami. Inaczej wyglada ona
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w Akademii, gdzie asystenci moga codziennie obserwowac
zmiany, czasami male, ale wazne postepy. Inaczej, gdy asy-
stent dojezdza do podopiecznego na kilka godzin. Asystenci
czesto tez zwracali uwage na konieczno$¢ ,,umocowania”
zawodu asystenta — wcigz problemem jest to, Ze asystent jest
zatrudniany w oparciu o okreslone terminem projekty. Jest
to niekorzystna sytuacja, zaréwno dla samych asystentow,
jak i dla podopiecznych - brak stabilnosci i pewnosci co do
kontynuacji wsparcia.

Tacy asystenci jak Damian czy Maciej to skarbnica wie-
dzy i umiejetnosci podkresla Asia: Damian jest cierpliwy
oraz wyrozumiaty, a przede wszystkim bardzo punktualny.
Zawsze moge liczy¢ na jego pomoc jako asystenta. Bardzo mi
pomaga, gdy trzeba jechaé ze mng np. do szpitala na rézne
badania, jest bardzo pomocny, kiedy trzeba mnie przenies¢
lub przetozyé. Najwazniejsze — asystent nie powala mi uciec,
gdy sie stresuje wynikiem. Podnosi na duchu. Dzigki Niemu
umiem lepiej jezdzi¢ na wozku i szybciej na niego wsiadac.
Umiem tez samodzielnie wsigs¢ do samochodu. Dzigki jego
nauce samodzielnosci i wsparciu zapisatam sig¢ na kurs prawa
jazdy.

Maciej Wiatrowski, po niefortunnym skoku do wody,
potrzebuje wsparcia asystenta. W Fundacji jest specjalistg
ds. dostepnosci i koordynatorem projektow. Dia osoby z nie-
petnosprawnoscig (przede wszystkim ruchowg) i jej niezalez-
nosci ogromne znaczenie ma zaréwno dostosowanie wia-
snego mieszkania, jak i mozliwos¢ przemieszczania sie poza
domem - od wyjscia z domu do powrotu do niego. Z moich
obserwacji wynika, ze do barier architektonicznych, ktére
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znacznie ograniczajg samodzielnosé¢ osob z niepetnospraw-
noscig, dochodzg réowniez bariery w nich samych i w ich
rodzinach Czesto osoby te sq pod ogromnym wplywem ro-
dzicow, ktérzy podejmujg za nich decyzje. Nie majg doste-
pu do kont bankowych, nie potrafig korzysta¢ z bankoma-
tu. Duzym problemem jest tez nieumiejetnos¢ zatatwiania
spraw urzedowych. Wsparcie asystenta pozwala na to, by
taka osoba spojrzata na siebie inaczej, nauczyta sie¢ nowych
rzeczy i stala si¢ bardziej swiadoma swoich moZliwosci.
Dzigki wsparciu Maciej moze pelniej korzystac z zycia. To
dla mnie wazna sprawa. Musze mie¢ pomoc, bez tego ogra-
niczam swoje dziatania, aktywnos¢, zycie. By wsta¢, praco-
wac oraz dziala¢ musze mieé asystenta. Asystent wspiera
mnie takZe podczas pracy. Niestety, nie kazda osoba z nie-
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petnosprawnoscig moze liczy¢ na takg pomoc. Wcigz bra-
kuje asystentow, a jesli sq, to nie ma ich za co zatrudnic.
Zapotrzebowanie jest ogromne. Kazda osoba jest inna, ma
inne oczekiwania i potrzeby. Dlatego tak wazne jest prawi-
dtowe dopasowanie ustug.

W DRODZE DO NIEZALEZNOSCI
— AKADEMIA ZYCIA

I SAMODZIELNOSCI ORAZ
MIESZKANIA TRENINGOWE

Anna Klechniowska

W dzialaniach Fundacji PODA] DALE] zawsze duza
wage przykladalismy do aktywnego usprawniania sportéw,
rehabilitacji funkcjonalnej oraz do terapii przez sztuke. Do
tego by kazda z niepelnosprawnoscig miata mozliwos¢ by-
cia jak najbardziej samodzielng i niezalezna.

Od 2013 roku w Koninie osoby z niepelnosprawnoscia
ruchowg z calej Polski, przy wsparciu asystentéw, pracuja
nad tym, by stac si¢ jak najbardziej samodzielnymi i nieza-
leznymi. Wczeéniej byta to Akademia Zycia, projekt zakta-
dajacy udzial 0sé6b mlodych, miedzy 18 a 25 rokiem zycia,
ktére przez pot roku usprawnialy sig, rozwijaly swoje pasje,
np. sportowe, pracowaly nad swojg samodzielnoscig, np.
uczac si¢ gospodarowaniem swoimi funduszami, pracowaly
z coachem i doradcg zawodowym w zakresie przygotowa-
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nia do podjecia stazu — zwykle w miejscu zamieszkania.
Akademig zycia ukonczylo 61 oséb. Kilka os6b wrocito do
Konina i tu zamieszkalo oraz znalazto prace.

Obecnie w Akademii Samodzielnosci realizowany jest
kilkunastotygodniowy program usprawniania osob z nie-
pelnosprawnoscig ruchowg - jak zawsze jest to program
zindywidualizowany, dostosowany do mozliwosci i celow
osoby. Nie ma tu ograniczen wiekowych, z takiej mozliwo-
$cikorzystajg np. osoby z uszkodzeniem rdzenia kregowego.
Osoby, ktdre osiagnely duzy stopien samodzielnosci moga
zamieszka¢ w mieszkaniach treningowych, znacznie mniej
przystosowanych niz Akademia Zycia i Samodzielno$ci.

Kim jest asystent pracujacy z okreslong grupa osob
z niepelnosprawnoscia?

Jestem Twoim asystentem,

Moja praca polega na osobistej wspétpracy z Tobg, abys
stat si¢ jak najbardziej samodzielny. Traktuje Cig indywidu-
alnie i dostosowuje sie do Twoich potrzeb. Moge by¢ Twoimi
rekami, nogami, oczami lub ustami, ale tylko wtedy, kiedy
uznamy, Ze jest Ci to absolutnie potrzebne.

Wspieram Cig podczas czynnosci dnia codziennego i po-
magam Ci stac si¢ bardziej niezaleznym. Jestem w stanie dac
Ci szereg wskazéwek odnosnie poprawy Twojej sprawno-
sci, czgsto w tym celu zwracam sig réwniez do specjalistow,
a wszystko po to, by Twoje Zycie zmienito sig na lepsze.

Staram si¢ motywowac Cie do dziatania, abys jak naj-
lepiej wykorzystat czas spedzony w mieszkaniach treningo-
wych. Ustalamy wspdlnie cele, do ktorych bedziesz dgzyt.
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To szereg aktywnosci, ktore poprawig Twojg niezaleznos¢ fi-
zyczng, spoleczng i zawodowg, a nawet tg zwigzang ze spe-
dzaniem wolnego czasu. Wspolnie usuniemy bariery, ktére
utrudniajq Twojqg droge do niezaleznosci.

Pamietaj, Ze jako asystent nigdy nie oceniam Cig jako
czlowieka, a Twoje poglgdy i filozofia zZyciowa nie wplyng
na nasze relacje. Bede wzgledem Ciebie tolerancyjny i zawsze
bede Cie akceptowal. Nie przejmuj sig, Ze niektére czynno-
sci zajmujg Ci duzo czasu. Jestem cierpliwy i wyrozumiaty.
Nigdy nie skrytykuje Cig za to, jaki jestes ani kim jestes. Nie
ma dla mnie znaczenia Twoje pochodzenie, wyksztalcenie
ani przesztos¢. Liczy sie tylko to, jakimi zasobami dysponu-
jesz i co mozemy z nimi zrobié. Nie zmusze Cig takze do dzia-
tania. To od Ciebie zalezy, jak wykorzystasz czas spedzony
w tym miejscu. Wszystkie wrazliwe sprawy poruszane przez
nas pozostang miedzy nami.

Dawid, Asystent osoby z niepelnosprawnoscia

W dobrym Teamie mozna wigcej! Taki zgranym teamie
sq uczestnicy i asystenci. Kazdy z uczestnikow jest inny, z kaz-
dym pracuje sig inaczej.

Dawid Trzuskolas ma za sobg kilkuletnie doswiad-
czenie w byciu asystentem. Wiele doswiadczen, ktore zdo-
bywatem jako wolontariusz, teraz procentujq, chocby szkole-
nia podnoszgce moje kompetencje. Mamy za sobg warsztaty
z Pierwszej Pomocy Przedmedycznej i te skupiajgce si¢ na
budowaniu zespotu, czy prawidlowej komunikacji interper-
sonalnej. Takie szkolenia pozwalajg na efektywne dziatania
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- przede wszystkim wspieranie w samoobstudze, treningu
samodzielnosci. Wyreczam tylko wtedy, gdy jestem pewien,
Ze ta konkretna osoba na pewno nie moze zrobic tego sama.
Naszym wspolnym celem jest jak najwigksza samodzielno-
sci — wiemy, Ze po Akademii czes¢ z uczestnikéw decyduje
sie szybko usamodzielni¢. Pamigtam jak dowiedziatem sig
o pierwszej dziewczynie, ktora wyprowadzita si¢ od rodzi-
cow — zamieszkata w innym miescie i podjeta tam prace.
Bardzo nas cieszg takie sukcesy.

Piotr Sosnowski: Dla mnie bardzo wazne sg dobre kon-
takty z uczestnikami, asystentami oraz partnerstwo miedzy
nami. Obawiatem sig tego, ze moja pomoc moze by¢ nieade-
kwatna do potrzeb uczestnikow - tego, ze z jednej strony bede
nadmiernie wyreczac, a z drugiej, ze przez moj brak doswiad-
czenia moze im si¢ stac krzywda. Z czasem zdatem sobie tez
sprawe, Ze wszystkie potrzebne do mojej pracy narzedzia
mam w sobie, wynikajg one z mojego charakteru oraz pre-
dyspozycji. To pasjonujgce, jak osoba poczgtkowo zamknieta
w sobie, nie do korica Swiadoma swojego potencjatu, dojrzewa
do tego, by podejmowac samodzielne decyzje. Przekazuje im
swéj spokdj i ciepto, spedzamy dlugie godziny na rozmowach
na rézne powazne i mniej powazne tematy. Wykorzystuje
narzedzia coachingowe, np. poprzez wskazanie, co konkret-
na osoba powinna zrobic, by zadata sobie okreslone pytania,
uswiadomita sobie, jak wiele ma zalet, jak wazng jest osobg.
Czuje sig czescig bardzo zgranego zespotu.

Martyna Kapusta jezdzita na obozy jako wolonta-
riuszka z fundacji Mielnica oraz do ,Sajgonu” (Centrum
Niezaleznego Zycia) w Ciechocinku. Praca asystenta moim
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zdaniem wymaga duzo cierpliwosci oraz bycia przygotowanym
psychicznie, a i fizycznie na wypadek, gdyby sie cos wydarzy-
fo. Najwigkszym wyzwaniem jest pozytywne podejscie do oso-
by z niepetnosprawnoscig, nawigzanie dobrej relacji i kontak-
tu oraz motywacja. Najbardziej zapadt mi w glowie pierwszy
dzien w pracy, gdy jeden z uczestnikow na moj widok wysypat
caly makaron z paczki. Albo gdy miatam urodziny, sama zapo-
mniatam o nich i to uczestnicy sprawili mi wielkg niespodzian-
ke kupujgc maly upominek. Bardzo si¢ wzruszytam.

Aleksandra Malesza rowniez przed pracg w Akademii
jezdzila przez 4 lata na obozy rehabilitacyjne, byta tam asy-
stentem, opiekunem i masazystg. Dla mnie praca asystenta
jest bardzo wazna, bo czuje, Ze sig spetniam w tym co robig.
Jestesmy poniekgd nauczycielami i musimy bardzo odpowie-
dzialnie podchodzi¢ do réznych tematéw oraz problemow.
Najbardziej zapadto mi w pamigc spotkanie z uczestniczkg,
ktéra jest w wieku mojej mamy. W pewnym momencie stra-
cita wszystko. Przychodzgc do Akademii nic nie umiata, na-
wet nie widziata sensu w tym, co robi. Bylam jej osobistym
asystentem i dzigki temu, Ze przyjechata do nas, zobaczyta
jak wielkg ma szanse. Zrozumiata, Ze musi walczy¢ dla meza
oraz dzieci. Najpiekniejsze w tym wszystkim jest to, Ze stala
sig silniejsza fizycznie oraz psychicznie — wie, ze dzigki pracy
moze wiele osiggngc. Jestem niesamowicie dumna z tego, Ze
moge pracowaé w takim osobami widzgc ich sukcesy i styszgc
proste stowo ,,dzigkujg”.

Anna Bartczak: Praca asystenta dla mnie jest wielka sa-
tysfakcjg - asystuje w dojsciu do okreslonego celu przez oso-
be niepetnosprawng. Pokazuje sposoby, by zyskac (w miarg
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mozliwosci) poprawe sprawnosci i zwigkszyc samodzielnosc.
Kiedy widac efekty naszej pracy u uczestnika jest to bar-
dzo pozytywne doswiadczenie — wtedy wiem, Ze dotozytam
swojg skromng cegietke, by ta osoba niepetnosprawna byta
niezalezna. Najwiekszym wyzwaniem jest to, by uwierzyla,
Ze moze wigcej niz jej sig poczgtkowo wydaje. Potrzeba cza-
su, motywowania, wsparcia, rozmowy oraz metody matych
krokow. Czasem obszerne wyttumaczenie dojscia do posta-
wionego sobie celu po prostu przerasta te osobe. Kiedy mysle
o spotkaniu, ktore byto dla mnie przetomowe, to z pewnoscig
byto to spotkanie Malgosi malujgcej stopami — wtedy zrozu-
miatam, iz niepelnosprawnos¢ nie ogranicza, a wrecz roz-
szerza horyzonty. Sama mogtam sprobowad, jak maluje sie
stopami. Bylo to dla mnie bardzo pozytywne doswiadczenie.

Zbigniew Rosiak: Polgczenie zdobytej wiedzy, umiejet-
nosci pozwala mi na ,budowe i pielegnacje drogi drugiego
cztowieka”. Praca z osobami z niepetnosprawnoscig, pomi-
mo niewielkiego stazu, jest mojg pasjg i szansq na zmiang
otoczenia, jak i siebie.

Oktawia Radka jest z wyksztalcenia i zamitowania pe-
dagogiem specjalnym. Praca z osobami z niepetnosprawno-
scig daje mi duze poczucie spetnienia i zadowolenia. W swo-
jej pracy najbardziej lubie, kiedy pozornie niewielkie efekty
sprawiajg, ze drugi czlowiek staje si¢ bardziej samodzielny.

Anita Rosiak: Praca jako asystent osoby z niepetno-
sprawnosciq jest dla mnie bardzo wazna. Mozliwos¢ towa-
rzyszenia drugiej osobie w drodze do osiggniecia jej celu daje
mi wiele radosci i satysfakcji. Wspieranie nie jest wykony-
waniem okreslonych zadan, lecz kierowaniem sig¢ dobrem



117

innych, stuchaniem potrzeb, pozytywnym wyzwaniem, od-
powiedzialnoscig, ale co najwazniejsze poczuciem, Ze jest to
takze moja droga.

A co maj3 do powiedzenia absolwenci

Akademii Zycia i mieszkan treningowych?

Sebastian: Naprawde warto tu przyjechac! Przed przy-
jazdem nic nie umiatem - lezatem tylko w 16zku. Teraz jest
inaczej, wiecej przebywam na wozku. Dzigki ¢wiczeniom je-
stem silniejszy, bardziej niezalezny. Przy wielu czynnosciach
nikt mi nie musi juz pomagac. Przyjechatem tutaj, Zeby cos
si¢ zmienito w moim Zyciu, i zmienito si¢ na lepsze.

Michal: Teraz czuje si¢ na tyle silny i sprawny, Ze planu-
je kupi¢ samochdd, by dojezdzac na treningi rugby do Lodzi.
Bez samochodu to niemoZliwe, zajmuje zbyt duzo czasu.
Naprawde warto sig pomeczy¢, zaryzykowaé, wyjsé poza strefe
komfortu. To konieczne, aby cos zmienic. Po prostu warto zyc.

Kuba: wziglem sie w garsé. A Ty? Albo nadal bedziesz leze¢
i jes¢ obiadki mamy, albo bierzesz sig za siebie i walczysz o swojg
niezaleznosc. Ja tez ,,skosztowatem” zaleznosci. Wtedy dom stat
sie wigzieniem. I zrobitem wszystko, by zaczg¢ od nowa.

Michal: Pobyt w Akademii, byt dla mnie trampoling
do nowych wyzwan oraz pracy nad sobg. To byl méj pierw-
szy taki diugi pobyt z dala od domu, dzigki czemu moglem
sig sprawdzi¢, radzgc sobie z wyzwaniami dnia codzienne-
g0, 0 ktérych nie mysli si¢ mieszkajgc w rodzinnym domu.
W Koninie dostatem mozliwos¢ sprawdzenia siebie. Teraz
mam pewnosc, ze gdy kiedy zostang sam, dam sobie rade.
Poza codziennoscig, Akademia daje takze rozwdj fizyczny
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i uczy, jak o ten rozwdj dbac. Po 12 tygodniach, oczywiscie
odczuwa si¢ zmeczenie, lecz mozna z optymizmem patrzec
w przysztos¢, planujgc juz nowe wyzwania.

Irek: Widze zdecydowang poprawe w sprawnosci, lepiej
poruszam sig na wozku. Cwiczymy dalej! To fajna rzecz by¢
tutaj, zachecam byscie sprobowali. Akademia (Mieszkania
Treningowe) to tez wspaniali ludzie, ktorzy jg prowadzg. Sqg
petni pasji i wiary w to, co czynig.

Ania: Pobyt w Akademii dat mi wiele. Nie mowig tu
o0 sprawnosci fizycznej, poniewaz przyjezdzajgc do Akademii
wykonywanie takich czynnosci, jak ubieranie sig, przesiada-
nie z t6zka na wozek, czy codzienna higiena nie stanowity
dla mnie problemu. Mnie osobiscie podbudowat kontakt
z innymi uczestnikami, trenerami (réwniez z niepetno-
sprawnoscig), ktorzy pokazali, Ze ciezkg pracg i wytrwato-
$cig mozna wszystko! Trzeba miec tylko sprzyjajgce warunki
i zyczliwych ludzi. To wszystko jest w Akademii i wiele, wiele
wigcej... Czasem bedzie cigzko, bedziesz mial chwile zwgt-
pienia. To normalne, to minie, przejdziesz przez to, pomo-
gq Ci! Na konicu pobytu stwierdzisz: datem sobie rade! Byto
warto! Polecam z catlego serca!

Mateusz: Z wigkszg tatwoscig pokonuje teraz prze-
szkody - chodniki, krawezniki. Samodzielnie radze sobie
w toalecie, duzg satysfakcje sprawia mi tez to, Ze gotuje.
Przyjechatem tu po to, by si¢ usamodzielni¢ i osiggam swoje
cele. Jesli miatbym kogos zacheci¢ do przyjazdu do Akademii
Samodzielnosci powiedziatbym, ze to miejsce, gdzie wiele
mozna sig nauczy¢ i zawsze mozna liczy¢ na wsparcie swiet-
nych i profesjonalnych asystentow.
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Joanna:  MozZecie  zmie-
ni¢ swoje Zycie, ruszcie tytki, za-
cznijcie ¢wiczyé. Odwazcie sig na
przyjazd do mieszka#n treningo-
wych. Mozemy zrobic wiele. To nic,
Ze zajmuje nam to wigcej czasu.

Karina: Jesli czujesz, ze
nie jeste$ w petni samodzielny
i chcesz to zmieni¢ - zmierzy¢
sie z wlasnymi stabosciami, po-
prawic swoj standard funkcjo-
nowania i dodatkowo przezyc
wartosciowg przygode Zycia,
ktora by¢ moze na zawsze je od-
mieni, to ten projekt jest wlasnie
dla Ciebie.

Bartek: Jezeli bedziemy tyl-
ko cigzko pracowad, to osiggnie-
my cel, jaki tylko sobie zatozy-
my oraz udowodnimy samym sobie, Ze mozna wszystko!

Magda: Osobg z niepetnosprawnosciq jestem od zawsze,
nie mam wigc porownania, czym jest to ,,zdrowe” Zycie. Jako
taka wlasnie osoba wiem natomiast, czym jest traktowanie
z poblazliwoscig, wreczanie i postrzeganie moich mozliwosci
intelektualnych i emocjonalnych przez pryzmat stanu fizycz-
nego. Wiele 0sob w mojej sytuacji przyzwyczaja sig do tego,
ze stale sqg wyreczani - z biegiem czasu zaczynajg widzie¢
w tym wigcej korzysci niz strat i stajg si¢ wygodniccy, leni-
wi. To przeciez bardzo komfortowe niewiele umiec, zrzucac
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podejmowanie wyboréw na innych. Otéz moim zdaniem
komfortowe tylko na pozér. O swojg niezaleznos¢ zadbatam,
przy wsparciu mojej Mamy oraz reszty rodziny, najpierw za-
pisujgc sig na kurs prawa jazdy zaraz po maturze. To dato
mi mozliwos¢ dalszego rozwoju, ktory z samodzielnoscig
utozsamiam - edukacja, rozwdj zawodowy. Z jednej strony
to dotujgce, ze kwestie, ktore ,,zwyktym” ludziom przycho-
dzg ot tak, osoby z niepetnosprawnoscig muszq sobie bardzo
ciegzko wypracowaé. Najpierw poparcie naszych planow na
zycie u najblizszych, bo poczgtkowo sami niewiele mozemy,
a pozniej znajdowanie w sobie sit do ich realizacji i walki
z wieloma przeciwnosciami. Ja w swoim Zyciu przesztam juz
niejedng takg walke, ale staram si¢ nie doszukiwaé w tym
zadnej niesprawiedliwosci losu. Przeciwnie — to doskonale
ksztattuje i wzmacnia charakter.

Anita: Mieszkanie treningowe to miejsce, gdzie mozna
sprawdzi¢ swoje mozliwosci, nauczy¢ sig radzi¢ sobie w do-
mowych czynnosciach, ale przede wszystkim - stac sig¢ bar-
dziej pewnym siebie.

Konrad: To wielkie i dopracowane przedsigwzigcie, kto-
re pomoze Wam osiggngc samodzielno$¢ poszerza przyjaz-
nie, rozwija pasje oraz mozliwosci godnego zZycia.

Marta: Jestem dumna z tego, Ze nauczytam sie gotowac
i kontrolowa¢ wydatki. Takie i wiele innych umiejetnosci
mozna naby¢ w mieszkaniach treningowych.

Krzysztof: Z pobytu w Akademii Zycia jestem bardzo
zadowolony - poznatem fajnych ludzi, wiele rzeczy przy-
datnych w codziennym Zyciu. Sam musiatem sobie robic je-
dzenie, cho¢ w domu zazwyczaj ktos mi robi. Wzmocnitem
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przede wszystkim miegsnie rgk, moze troche mato migsnie
brzucha i kregostupa. Czesto musiatem robic przerwy w jez-
dzie wozkiem. Bo wiadomo, z tg chorobg (SM) nie miatem
tyle sit, ale jakos datem rade i z tego jestem dumny.

Uczestnicy Akademii Samodzielno$ci

i mieszkan treningowych podnosza swoja sprawnos¢
dzieki wsparciu doswiadczonych specjalistow.

Oto ich wypowiedzi.

Przemyslaw Stelmasik ma za sobg dluga droge - od
wypadku, po ktérym sam otrzymal wsparcie innych oséb
w podobnej sytuacji, po bycie instruktorem i motywowaniu
innych do walki o swojg przysztos¢. Motywuje innych do
dzialania, wspiera uczestnikéw w zmianie, nabieraniu no-
wych umiejetnosci, rozwoju. Powtarzam, ze im wiecej bedg
robi¢ samodzielnie, tym tatwiej bedzie im sie Zylo. Bedg miec
wigcej mozliwosci. To ogromna frajda, kiedy mozna cos zro-
bi¢ samodzielnie. Czasami trzeba poprosi¢ o pomoc. Warto
wowczas wiedziec jak to zrobié, Zeby ta pomoc byla zgodna
z naszymi oczekiwaniami.

W Akademii Zycia jest kilku specjalistéw, wspotpracuje-
my ze sobg, a na spotkaniach omawiamy postepy i proble-
my kazdego uczestnika. Dzigki temu mozemy skuteczniej
ich aktywizowa¢, pomagac, kiedy sobie z czyms nie radzg.
Zwlaszcza, gdy dopada ich zniechecenie. Z kazdg osobg pra-
cujemy inaczej, bo tez do kazdego trafi¢ trzeba w inny sposéb,
inaczej motywowac. Omawiajgc sytuacje konkretnej osoby
okreslam jej postepy w zakresie samoobstugi, wymieniam do-
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$wiadczenia np. z coachem. Wtedy mamy kompletny obraz
i staramy si¢ znalez¢ najlepsze rozwigzania.

Podczas pierwszego wywiadu pytamy o oczekiwania, co
cheg osiggngc. Opracowujemy taki plan dziatan, aby to wspar-
cie i szansa na jak najpetniejszg samodzielnos¢ byta dla nich
osiggalna. I to od nich zalezy, ile z tego wyniosg. Zaréwno pod-
czas pobytu w Koninie, jak i po powrocie do domu. Uczestnicy
tez czgsto wzajemnie si¢ motywujg. Kazdy zaczyna z innego
pulapu, wiec sg osoby, ktére muszg w wypracowanie nowych
umiejetnosci wlozyc¢ wiecej pracy. Inaczej to wyglgda u oséb
po uszkodzeniu rdzenia kregowego (URK) i z moézgowym
porazeniem dziecieccym (MPG). Do Akademii trafia wiecej
0s6b z MPG. Osoby po URK czgsto sq bardziej zmotywowane,
chege odzyskac choc czes¢ utraconej sprawnosci. Kolejne edycje
Akademii Zycia pokazaly nam, ze osoby po MPD, ze wzgledu
na swoje ograniczenia, czesto potrzebujg wiecej czasu.

Anna Jézwiak, fizjoterapeutka, dodaje: Niezaleznos¢
0s0b z niepetnosprawnoscig ruchowg polega wedtug mnie na
dgzeniu do samodzielnosci w kazdym aspekcie naszego Zycia.
Osoby takie czgsto sq wyreczane przez rodzing. Poczgwszy
od porannego ubrania sig, przesiadania na wozek, przygoto-
wania positku. Rodzina czesto nie dopuszcza mysli, Ze osoba
niepetnosprawna moze cos sama dobrze wykonac. Jesli damy
takim osobom trocze czasu okazuje sig czesto, ze odzyskujg
niezalezno$¢. Potrafig nauczyc sig wielu czynnosci, potrafig
wyjs¢ z domu, zrobi¢ zakupy, zatatwi¢ sprawy w urzedzie.
Wychodzg do kina, do restauracji. Czgsto podejmujg prace.

Osoby niepelnosprawne korzystajg rowniez ze wspar-
cia psychologicznego. Karolina Walaszek: Osoby z niepet-
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noletnioscig napotykajg na wiele barier, ktére ograniczajqg ich
samodzielnos¢ - niedostosowane mieszkanie, transport, od-
powiedni wozek (np. brak wozka elektrycznego ale czasami
tez lgk przed tym, by na nim usigs¢), wiele barier architekto-
nicznych. Czesto doswiadczajg braku odpowiedniego wspar-
cia, majq wgskie grono znajomych i malg wiarg w siebie.
Trafiajg do nas rowniez osoby z utajong depresjg. Czasami,
jak w przypadku czesci 0s6b z MPD, na problemy z byciem
samodzielnym majg wplyw ograniczenia poznawcze — ocena
sytuacji, umiejetnos¢ podejmowania decyzji, przewidywaniu
skutkéw i umiejetnosc brania za nie odpowiedzialnosci.

Joanna Karczynska - neurologopeda kliniczny, oligo-
frenopedagog: Kocham pomagac!!! Dla mnie wazng, a wcigz
pomijang jest wiedza, jak wazne jest prawidtowe odzywianie
w terapii — i to zaréwno dzieci, mtodziezy, jak i 0sob dorostych.
To, ze w przypadku, kiedy osoba czesto si¢ krztusi, trzeba ko-
niecznie zageszczac pokarm. Praca logopedy czesto postrzega-
na jest stereotypowo, czesto okresla si¢ nas mianem ,,Pani luste-
reczko” - dziecko patrzy w lustro i powtarza. Ja posztam dalej
— jestem po przygotowaniu oligofrenopedagogicznym i po stu-
diach na Akademii Medycznej. To przygotowanie i doswiad-
czenie procentujg. Kluczowg dla mnie kwestig (stawiam jg na
réwni z pomocg podopiecznym) jest wspotpraca z rodzicami.
I ludzie, ktorych spotkatam w fundacji, niezwykla atmosfera.
Po 20 latach mojej pracy zawodowej, a pracowatam w insty-
tucjach stuzby zdrowia oraz placowkach oswiaty, pierwszy raz
czuje, Ze to miejsce jest moje. I tu chciatabym pozostac.
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Z pewnosciag duza odpowiedzialnos¢ i empatia
to cecha, ktora muszga posiadac osoby koordynujace
prace asystentow.

Margareta Dorabialska-Mu$ uwaza swoja prace za
bardzo interesujaca: Nie jest to zwykte wysytanie (pierwsze-
g0 z brzegu) asystenta do podopiecznego.

Na poczgtku staratam sig jak najlepiej poznac grupe asy-
stentow z projektu — ich doswiadczenie, wyksztatcenie, cha-
rakter, temperament, zainteresowania, stabe i mocne strony
oraz uczestnikow projektu — a mianowicie ich potrzeby, cha-
rakter i zainteresowania. Dopiero majgc takg wiedze moge
dopasowywaé ,odpowiedniego” asystenta do ,,odpowiednie-
go” podopiecznego. Bardzo czgsto to si¢ udaje i tworzg sie
duety idealne. Aby tak si¢ zadzialo trzeba wielu godzin roz-
mow, wymiany doswiadczen, spostrzezen i przede wszyst-
kim duzego zaufania w relacjach: koordynator — asystent,
asystent — koordynator, podopieczny — koordynator, opiekun
faktyczny - koordynator, podopieczny — asystent i opiekun
faktyczny - asystent.

Korzysci z pracy asystentow to: ,prawidtowy” dobor asy-
stenta do podopiecznego = zadowolenie i duza chec wspotpracy,
nauka i cwiczenie samodzielnosci oraz samoobstugi, wyjscie do
ludzi (spacery, kino, wyjscie do restauracji), nauka zatatwiania
wlasnych spraw ( podopieczny ma szanse kupic to, co jemu sig
podoba, na co on mam ochotg) i wsparcie dla rodziny.

Jak w kazdej tak i w tej pracy pojawiajq sie trudnosci
w pracy asystentow: zdarza sig, ze nie ,iskrzy” miedzy pod-
opiecznym a asystentem” — rozny temperament, nie potrafig
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si¢ do kotica zgrac. Zdarzajg si¢ tez podopieczni — chitopcy/
mezczyzni, ktorzy potrzebujg meskiego autorytetu i wtedy
asystentem musiatby by¢ mezczyzna. Zazwyczaj to jednak
kobiety zglaszajg si¢ na stanowisko asystenta. Trudne bylo
monitorowanie spotkan asystenta z podopiecznym (oraz oce-
nienie ich jakosci), niekiedy brakowato tez pomystow do pracy
z podopiecznymi z niepetnosprawnoscig gtebokqg (z ktoérymi
jest bardzo ograniczony, wrecz znikomy kontakt, np. nie mé-
wig, nie kontaktujg sie wykorzystujgc ruch gatek ocznych).

Wyzwaniem dla Damiana Walczaka (ABC samodziel-
nosci) jest bycie zawsze dostepnym i gotowym do pomocy
w wielu podopiecznym. Presja czasu, czasy dojazdu, nieprze-
widziane zdarzenia, ktdre potrafig zawalic caly dzien. Waznym
doswiadczeniem bylo spotkanie osoby z niepetnosprawnoscig
w stopniu znacznym, u ktorej bardzo trudno z poczgtku o efek-
tywne udzielenie wsparcia. Duzo zaleZy od asystenta jak podej-
dzie do sprawy — czy poprosi o pomoc specjaliste, czy ma dobry
kontakt z opiekunem tej osoby. Istotne jest takie zaplanowanie
wsparcia, by realizowac sig jako asystent i spetnic oczekiwania
co do naszej profesji. Caly czas gonig nas terminy, musimy pil-
nowa¢ budzetu. Wymaga to duzej umiejetnosci planowania
i elastycznosci wzgledem czasu oraz wykonywanych dziatan.
Spoczywa na ich barkach duza odpowiedzialnosé, jak i oczeki-
wania, czego nie kazdy jest sSwiadom :).

Iwona Grzeskowiak (Akademia Samodzielnosci, miesz-
kania treningowe): Kolejne osoby pracujg nad sobg, nad
swoimi ograniczeniami. W tej drodze majg w nas wsparcie -
wiedzg, Ze mogg na nas liczyc. Cele sq rozne, cho¢ wszystkim
zalezy przede wszystkim na osiggnieciu jak najwigkszej samo-
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dzielnosci. Dochodzi do tego np. jeszcze praca, samodzielne
zamieszkanie. Kazdy dzien pozwala im oraz nam zauwazyc,
jak osiggajg pierwsze sukcesy, jak na wiele czynnosci potrze-
bujg znacznie mniej czasu i wsparcia. W Akademii uczestnicy
majg mozliwos¢ podpatrzenia, jak mogqg dostosowac kuchnig
lub tazienke we wlasnych mieszkaniach. Kazdego z uczestni-
kow traktujemy bardzo indywidualnie, programy usamodziel-
niania sg ukierunkowane na cel uczestnika.

Asystenci, trenerzy i nauczyciele wspierajg uczestnikow
Akademii w pokonywaniu kolejnych barier. Bardzo dba-
my o to, by uczestnicy byli jak najbardziej zmotywowani.
Nieustannie si¢ ksztalcimy, podnosimy swoje kompetencje.
Mamy wypracowanych ponad 20 metod wzmacniania moty-
wacji u uczestnikow. Metody te byly przez nas wypracowane
trudnych i bardzo przydatnych warsztatach, ktore odbyly sie
juz trzykrotnie. Staramy si¢ wdrazac je w zycie. Dgzymy do
tego, bysmy jako asystenci byli jak najbardziej profesjonalni.

Ewaluacja ostatniej edycji pokazana nam, zZe cele
uczestnikéw zostaly osiggnigte w 90%. W Akademii Zycia
i Samodzielnosci dzieje si¢ duzo - im blizej korica edycji tym
jest intensywniej. Kiedy nasi uczestnicy nabierajg odwagi
i samodzielnosci sq dla nas ogromng motywacjg i nagrodg
za wlozony trud. Zbudowalismy swietny zespol, uzupetnia-
my sie wzajemnie si¢ w réznych zakresach. A co nas tgczy?
Wiele - chocby pigkne asystenckie koszulki :-).

Karol Wlodarczyk, Wiceprezes Fundacji PODA]J
DALE] dodaje: Czasami w ciggu pracy sytuacja zmienia sig
na tyle, ze konieczna jest zmiana rodzaju wsparcia. Asystenci
zgltaszajg nam swoje spostrzezenia, informacje zwrotne od
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nich sq bardzo wazne. Praca asystentéw jest pracqg bardzo
odpowiedzialng, czasami obcigzajgcg. Z pewnoscig asystenci
powinni wiecej zarabiad. Rowniez sytuacja prawna tego za-
wodu powinna by¢ wreszcie unormowana. Ten brak stabilno-
sci jest niedobry i dla 0sob niepetnosprawnych, jak i samych
asystentow.

Asystenci spotykajg si¢ z trudnymi sytuacjami, majg
watpliwosci, pytania. Aby przeanalizowac postepy kazde-
g0 z uczestnikow spotykamy sie w zespole w sktad ktorego
wchodzi tez fizjoterapeuta, coach, pracownik socjalny oraz
instruktorzy funkcjonalnej rehabilitacji. Wszyscy jestesmy
osobami pracujgcym pod presjg czasu. Pilnujemy jednak
tego, by w nattoku wielu obowigzkéw zawsze znalazt sie czas
na to, by przegada¢ biezgce tematy. Po to, by moc jeszcze le-
piej, skuteczniej wspierac osoby z niepetnosprawnoscig. Wiele
z nich nie ma umiejetnosci decydowania o sobie. Wychowani
przez nadopiekuticzych rodzicow i czesto uczgcy sig w trybie
indywidualnym podczas matur po raz pierwszy zmierzajg sig
z rzeczywistoscig. Wazne sq cechy osobowosci i profesjonalne
wsparcie. Bardzo istotne jest to, by patrzec na niepetnospraw-
nos¢ poprzez mozliwosci, nie ograniczenia. MoZzliwosci roz-
wijajg i pozwalajq przesuwac granice.

Nigdy nie wiemy, z jakimi czynnosciami osoba z niepet-
nosprawnoscig sobie lepiej poradzi. Tak jak Michal, ktéry
wymaga pomocy podczas positkow, ale samodzielnie lata na
paralotni, ptywa i powadzi samochdd. Kiedy go pytatem jak
to jest, ze pomimo spastyki robi to samodzielnie odpowie-
dzial, Ze nie wie ale, Ze to go po prostu uspokaja.
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Zuzanna Janaszek Maciaszek, Prezes Fundacji Podaj
Dalej: Staramy sig z Karolem Wiodarczykiem (Wiceprezesem)
abysmy nie stali si¢ czescig urzedniczej machiny. Korzystamy
z dotacji publicznych i towarzyszy temu biurokracja - co, jak
wiadomo, zabija kreatywnos¢. Chciatabym, aby w przyszio-
sci to si¢ zmienito — by urzednicy na etapie planowania za-
uwazyli, Ze najwazniejszy jest cztowiek. Fundacja sig pro-
fesjonalizuje. Nasz zespdl to ok. 30 0sob zatrudnionych na
umowe o prace oraz blisko 40 wspotpracujgcych z nami -
7 0s0b to osoby z niepetnosprawnoscig w stopniu znacznym,
osoby niepetnosprawne to blisko 1/3 zespotu. To one wska-
zujg, jakie dziatania majqg sens, co jest im potrzebne. Osoby
niepetnosprawne majg w fundacji duze mozliwosci rozwoju.
Wazne, by chcialy to maksymalnie wykorzystaé. Zmieniajqg
swoje zycie, czesto kilka lat po wypadku. Kiedy juz poukta-
dajg sobie w glowie wracajg do realizacji swoich marzen.

Realizujemy rézne projekty. Czasami praca nad jednym
budzi pomysty na nastepne dziatania. Tak bylo z projektem
Akademia Zycia - Konrad zrealizowal warsztaty dla rodzi-
cow. Te warsztaty zrodzita potrzeba uswiadomienia rodzi-
com akceptacji niezaleznosci ich dorostych dzieci. Osobom
niepetnosprawnym, poruszajgcym sig na wozkach, polecamy
rehabilitacje funkcjonalng np. poprzez sport. Dla nich udziat
w takich projektach jak Rozwin Skrzydla stanowig poczgtek
zmian w ich zyciu. Absolwenci Akademii Samodzielnosci,
a wczesniej Akademii Zycia, na co dziet sprawdzajg sig
w nowych dla siebie sytuacjach. Udzial w tym zintegrowa-
nym programie pomaga im zyskac samodzielnosc.
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PODROZ POCIAGIEM JEST
MOZLIWA

Marta Lorczyk

Wiele os6b poruszajacych sie na wdzkach obawia sie
podja¢ wyzwania podrdzy pociggiem. W Polsce jest juz to
mozliwe. Co prawda najlepiej przystosowane s3 te najdroz-
sze linie typu Pendolino, a to narzuca zaréwno cen¢ jak
i ograniczony rozklad jazdy pod wzgledem godzin oraz ofe-
rowanych dworcéw, na ktérych dostepna jest asysta. Jednak
wycieczka takim $rodkiem lokomocji nie jest juz pasmem
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udrek, a moze sta¢ si¢ w pelni komfortowsg przygoda.
Wystarczy pamigtac o kilku zasadach:

bilet nalezy kupi¢ co najmniej 48h przed odjazdem;
dla os6b ze znacznym stopniem niepetnosprawno-
$ci znizka wynosi 37%, asystent osobisty ktdry jedzie
wspolnie ma znizke 95%,

kupujac bilet zgltaszamy potrzebe asysty na dworcu
oraz, co wazne, wymiary wozka,

wtedy tez podajemy swdj numer telefonu komoérko-
wego,

SMS-em otrzymujemy potwierdzenie zgloszenia
1 jego rozpatrzenia;

w podroz zabieramy orzeczenie o niepelnosprawno-
$ci, ktore upowaznia do znizki oraz dokument toz-
samosci;

na dworcu nalezy si¢ stawi¢ 30 minut przed odjaz-
dem pociagu;

miejsce spotkania z asystentami jest specjalnie ozna-
czone, najczesciej znajduje si¢ w hali gtéwnej;
asystenci zajmujg si¢ zarowno osobg poruszajacg si¢
na wozku, jak i jej bagazem;

windy na perony cze¢sto s3 skonstruowane w ten spo-
sob, ze trzeba caly czas trzymac przycisk, aby winda
jechata (przy stabych dloniach jest to klopot rozwig-
zany przez obsluge dworca);

po przejsciu na peron konduktor uruchamia winde
lub obstuga podjezdza ze specjalng platforma;
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= miejsce dla osoby na wozku znajduje si¢ w wagonie
Wars przy stoliku, mozna tez przesia$¢ si¢ na wygod-
ny fotel;

= obok jest przystosowana toaleta, w ktdrej miesci si¢
wozek elektryczny, a drzwi zamykaja sie automatycz-
nie na przycisk;

" na peronie docelowym oczekujg asystenci, ktorzy
pomagaja w transporcie w obrebie dworca - dzigki
temu mozna si¢ fatwo odnalez¢ w obcym miescie
w labiryncie korytarzy podziemnych i schodéw;

= a kiedy juz opuscimy dworzec, droga wolna i nowe
miejsca do odkrycia przed nami.

Poczynajac od obstugi klienta, przez asystentéw z ochro-
ny dworca, po kierownikéw pociagéw — wszyscy sa prze-
szkoleni i chetni do pomocy, chociaz oczywiscie mozna tra-
fi¢ na rézne osoby. Najwazniejsze jest, zeby komunikowac
sie w sposob otwarty, zyczliwy i z przekonaniem o swoich
potrzebach i oczekiwaniach. Nie kazdy kierownik pociggu
bedzie wiedzial dokladnie jak np. pomdc nam wsigs¢ do
pociagu przy danym typie wozka i niepelnosprawnosci, ale
chetnie przyjmie nasze wyjasnienia i, w miar¢ mozliwosci,
zapewni komfortowg podrdz.

Niezalezne Zycie wymaga tez od nas aktywnej postawy.
Rozwigzania s3 wdrazane stopniowo i ludzie tez stopniowo
sie uczg i staje si¢ dla nich naturalne, ze funkcjonujemy ra-
zem. To si¢ nie stanie z dnia na dzien bez naszego udziatu.
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DOSTEPNOSC NIEJEDNO MA
IMIE, CZYLI COS DLA PAN

Anna Klechniowska

Samodzielno$¢ i niezaleznos$¢ to takze swobodny do-
step do edukacji, kultury, a przede wszystkim - do stuzby
zdrowia. Kobiety z niepelnosprawnosciag maja czesto bar-
dzo utrudniony dostep do ustug ginekologicznych. Brak
dostatecznej ilosci dostepnych gabinetow, przeszkolonego
personelu, brak zrozumienia ze strony lekarzy i czesto zte
doswiadczenia to gtéwne przyczyny niekorzystania przez
kobiety z badan i profilaktyki ginekologiczne;j.

Dostepnos¢ Gabinetéw Ginekologicznych to pro-
jekt, ktorego mialam przyjemnos¢ by¢ koordynator-
ka. Powstal z inicjatywy Radnych Miasta Konina - Pan
Moniki Kosinskiej i Emilii Wasielewskiej, Fundacji Kulawa
Warszawa oraz sprawnych i niepelnosprawnych pracowni-
kéw Fundacji im. Doktora Piotra Janaszka PODAJ DALE].
Projekt byl realizowany w okresie pazdziernik/grudzien
2019. Miat na celu przeprowadzenie audytu 21 gabinetéw
ginekologicznych na terenie Konina pod wzgledem ich
dostepnosci dla 0séb z niepelnosprawnosciami. Inspiracjg
byty tez dla nas dziatania Fundacji Kulawa Warszawa.

Dostepnos¢ gabinetéw ginekologicznych w Polsce stoi
pod duzym znakiem zapytania. W naszym kraju nie wpro-
wadza sie Zadnych systemowych rozwigzan ani nie wyko-
nuje sie dziatan, zeby te sytuacje zmieni¢. Dostepnos¢ to
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nie tylko wzgledy architektoniczne, ale réwniez sprzet do
prowadzenia badan oraz kompetencje personelu medycz-
nego i indywidualne podejscie do 0séb z réznym stopniem
niepelnosprawnosci.

Wypowiedz Joanny - cztonkini grupy prowadzacej au-
dyty: Gdy ustyszatam, Ze w Fundacji PODA] DALE] powstaje
projekt, ktory ma na celu sprawdzenie dostgpnos¢ gabinetow
ginekologicznych, bardzo si¢ ucieszytam. Podczas wizyt spoty-
katam sig z réznym podejsciem do pacjentek z niepetnospraw-
noscig. Bylam traktowana lekcewazgco, odmawiano mi wy-
konania badan z powodu statystyki, albo wykonywano tylko
USG dla swigtego spokoju. Pomyslatam, ze dzigki dziataniom
projektowym dowiem sig, gdzie kobiety z niepetnosprawnosciqg
bedg traktowane powaznie. Dotgczytam do zespotu sprawdza-
jgcego dostgpnosc gabinetéw. Na poczgtku bylo roznie, poja-
wialo si¢ zdziwienie, ale pozniej bylo juz lepiej.

Dzigki udziatowi w projekcie dowiedziatam sig, ktdre
gabinety ginekologiczne w Koninie sqg dostgpne dla kobiet
z niepetnosprawnoscig i juz wiem, z ktdérego moge skorzy-
stac. Najwigkszym zaskoczeniem dla mnie bylo to, Ze mamy
w koninskim szpitalu przystosowang sale porodowg, na kto-
rej kobiety z niepetnosprawnoscig mogg czuc sig komfortowo
podczas porodu. Zycze nam, zebysmy czuly si¢ petnowar-
tosciowymi kobietami pomimo swojej niepetnosprawnosci,
a na swojej drodze spotykaty wykwalifikowanych ginekolo-
gow oraz przystosowane gabinety. Dzigkuje.

Grupa szesciu 0s6b (wsrdd nich byly cztery osoby niepet-
nosprawnoscig ruchowg poruszajace si¢ za pomocg wozka)
przeprowadzita audyt 21 gabinetéw ginekologicznych zlo-
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kalizowanych w Koninie. Podczas badan tworzona byta do-
kumentacja fotograficzna i opisowa. Wykorzystano ankiete
badawczg, ktora powstata na potrzeby projektu. Zawierata
szczegolowy opis elementow $wiadczacych o dostosowaniu
danego gabinetu dla os6b niepetnosprawnych uwzglednia-
jac jego specyfike. Na tej podstawie zostal opracowany ra-
port wskazujacy miejsca dostosowane do potrzeb oséb nie-
pelnosprawnych oraz takie, ktére wymagaja dostosowania.
Autorem narzedzia badawczego oraz raportu jest Maciej
Wiatrowski, specjalista ds. dostepnosci. Raport ten ma by¢
tez podpowiedzig, co poprawi¢ w audytowanych gabinetach,
a takze na co zwrdcic¢ uwage przy planowanych inwestycjach.
Przyznajac wyréznienie miejsca dostepnego, brano pod
uwage podstawowe kryteria dostepnosci dla oséb z rézny-
mi rodzajami niepelnosprawnosci. Prowadzac badania te-
renowe zwracano uwage na funkcjonalnos¢ konkretnych
rozwigzan. Wyroznienia przyznawano rdwniez gabine-
tom nieznacznie odbiegajacym od wzorcowych wskazan.
Prowadzac audyt dostepnosci skupili$my si¢ nie tylko na
gabinecie ginekologicznym, ale rowniez na drodze dotarcia
do gabinetu. Jest to niezbedne, poniewaz zeby poddac sig¢
badaniom, trzeba najpierw na nie dotrze¢.
Ocenie podlegaly nastepujace elementy:
1. Miejsca parkingowe.
2. Droga prowadzjca z parkingu do budynku, w kto-
rym miescit si¢ gabinet ginekologiczny.
3. Wejscie do budynku (pochylnie, schody, windy,
wejscie z chodnika, wymiary i kat nachylenia po-
chylni, posadzki, wymiary drzwi wejsciowych i ich
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rodzaj, oznaczenia schodéw drzwi kontrastowymi
kolorami, porecze przy schodach i przy pochyl-
niach, dostosowanie wind itp.).

4. Toalety dla 0séb niepetnosprawnych.

5. Odpowiednie miejsce manewrowe w gabinecie dla
wozka inwalidzkiego.

6. Opuszczany fotel ginekologiczny.

7. Opuszczana kozetka.

8. Waga, na ktérej moze usig$¢ kobieta z niepelno-
prawnoscig ruchu.

9. Podnos$nik do przenoszenia z wozka na fotel/kozet-
ke kobiety z niepelnosprawnoscig.

10. Asystent lub przeszkolony personel z asystowania
kobietom z niepelnosprawnosciami.

11. Mozliwos¢ wykonania badania USG i cytologicz-
nego osobie z niepelnosprawnoscia, szczegolnie
w przypadku napiecia migsniowego — spastyki (co
nie zawsze jest mozliwe).

12. Lazienka bezposrednio przy gabinecie, w ktorej
mozna przygotowac sie do badania.

W trakcie audytu sprawdzonych i zaopiniowanych zo-
stalo 21 gabinetow ginekologicznych w Koninie. Wsrod
nich 7 gabinetdw zastuguje na wyréznienie, 8 gabinetow jest
catkowicie niedostepnych (mieszczg si¢ na pietrze bez win-
dy, do budynku s3 schody itp.), 2 gabinety spelniajg czes¢
standardow dostepnosci, a do 4 gabinetéw nas nie wpusz-
czono, wiec zbadalismy droge dotarcia do nich.
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O PRACY OSOB ,
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA

Anna Klechniowska

Praca to znaczaca cze¢$¢ zycia. Kiedy jest zgodna z pre-
dyspozycjami oraz zainteresowaniami, daje poczucie spet-
nienia. Kazda z niepelnosprawnosci niesie ze sobg inne
potrzeby. Dla srodowiska 0séb gluchych gléwnym proble-
mem jest komunikacja. To powoduje, ze trudno im znalez¢
satysfakcjonujacg prace.

Dla Michala szukanie pracy w Warszawie bylo ogra-
niczone, miat kilka rozméw kwalifikacyjnych, az 80% firm
nie podalo zadnych powodéw odmowy. Nawet podczas
rozmowy kwalifikacyjnej staratem sig porozmawiac z komi-
sjg bez tlumacza jezyka migowego. Wolatem, zeby komisja
probowata komunikowac sig ze mng bezposrednio i brala
pod uwage mojg wiedze, a nie niepetnosprawnosc. Chciatem
pokazad, jak wyglgda komunikacja bez pomocy ttumacza
jezyka migowego - bez zainteresowania ze strony rekrutu-
jacych.

W obecnej firmie mam pozytywne doswiadczenia. Jesli
mam zebranie, spotkanie czy szkolenie, to z tatwoscig komu-
nikuje si¢ z pracownikami i ttumaczem jezyka migowego przy
pomocy wideorozmowy. Mam nawet wideotelefon w biurze.
Zapoznaje wspolpracownikow z metodg pracy z osobami
gtuchymi, zeby starali si¢ przekazac metode bardziej zrozu-
mialg, jezeli chodzi o zlecanie zadan w pracy. Przyktad -
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pracownik pisze tatwe zdania przez czat lub e-mail - zespot
wspiera osobe gtuchg, zeby zbierata duzo doswiadczen.

W moim zawodzie jest pewien problem - niektérzy thu-
macze jezyka migowego rzadko znajg nazewnictwo i wyra-
zenia w IT i dlatego bardzo mato technicznych oraz specja-
listycznych informacji przekazujg (ttumaczqg). Czesto mowig
mi, ze IT to czarna magia. Przeszkadzato mi to, ze komisja
rekrutacyjna skupiata si¢ nie na mojej wiedzy, tylko gtow-
nie na tym, jak bedzie wyglgda¢ komunikacja ze mng, jako
osobg gluchg. Komisje rekrutacyjne powinny mie¢ w swoim
sktadzie ttumacza jezyka migowego, jezeli w rozmowie kwa-
lifikacyjnej uczestniczy osoba gtucha.

Zadania i pytania na etapie rekrutacji powinny byé w pro-
sty sposob zadawane, poniewaz wiele rzeczy moze byc niezro-
zumianych i moze to powodowac bledne odpowiedzi osoby
gluchej. Jezyk migowy jest ubogi w stownictwo specjalistyczne
- tlumaczenie z jezyka polskiego przedstawia temat w okro-
jonej wersji, dlatego nie moze to by¢ przedstawiane w trud-
ny sposob. Bardzo duzym problemem jest réwniez skreslanie
0s6b gluchych juz na poczgtku rekrutacji przez firmy z po-
wodu, ze sq gtusi bez sprawdzenia kwalifikacji ze wzgledu na
komunikacje i stawianie juz na poczgtku cztowieka gtuchego,
jako gorszego pracownika bez oceny.

Jezeli chodzi o komunikacje, to w dzisiejszych czasach to
juz nie problem. Ja np. dodatkowo umiem komunikowac sie
czytajgc z ruchu warg, wigc wiem, co kto mowi, odpowia-
dam. Telefon to dla nas przeszkoda - kiedys zrobitem prze-
lew zagraniczny i musiatem zaakceptowac przez telefon, bo
infolinia zapytata o prywatne dane osobiste. Nie mogtem
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zadzwoni¢, wigc poprositem rodzicow, zeby zadzwonili na
infolinie. Mam do nich zaufanie, ale nie powinno by¢ takiej
sytuacji. Postaram sig napisac aplikacje, Zeby wykluczyc ba-
riere telefoniczng.

Zeby bylo lepiej trzeba zburzy¢ mur dzielgcy swiat pet-
nosprawnych i niepetnosprawnych. Musi by¢ zrozumienie,
Ze dzisiaj ja jestem niepetnosprawny, a jutro Ty mozesz by¢
niepetnosprawny. A jak bedzie jeden swiat to jeden cztowiek
zrozumie drugiego oraz bedzie go dobrze traktowat na row-
nych zasadach. Czlowiek niepetnosprawny to nie znaczy gor-
szy np. pracownik, w wielu przypadkach jest nawet lepszy.
Jak widac niepotrzebnie ludzie — ludziom tworzq bariery.

Srodowisko 0s6b gluchych doskonale zna Karina
Aksenczuk, Prezeska Stowarzyszenia ,,Gluchy Swiat”: Glusi
postugujg sie na co dzien jezykiem migowym — to w oczach
pracodawcow czesto ich dyskwalifikuje. Nie patrzy sig na
ich kwalifikacje i doswiadczenie. Strach przed komunikacjg
z takim pracownikiem niestety zwycigza. A zwrdémy uwage
na to, Ze w wigkszosci firm przyjetym sposobem komuniko-
wania si¢ z pracownikéw ze sobg sq maile. Zatem, w czym
problem? Ponad to, kiedy chcemy przeszkoli¢ pracownika,
wystarczy zapewnic¢ tHumacza jezyka migowego.

Moze si¢ wydawacd, ze to generuje kolejne koszty - mozna
przeciez postarac sig o dofinansowanie. Z drugiej strony pro-
blem tkwi takze gdzie indziej — w edukacji Gluchych. Cho¢
w duzej mierze to nie ich wina, raczej sq ofiarami systemu,
jaki im sie funduje. Szkoly (nie wszystkie) nie nadgzajg za
trendami zawodowymi, nie wspominajgc juz o samej jako-
sci ksztalcenia jezykowego. Na samym starcie majg zatem
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trudniej. Czynnikiem zmian jest edukacja. Bede si¢ przy niej
upierac. Poki w szkotach zdecydowang przewage nie bedg
mieli glusi nauczyciele postugujqgcy sie polskim jezykiem mi-
gowym, start w przysztos¢ gtuchych uczniow z gory bedzie
trudniejszy. Oferta edukacyjna dla Gluchych zdecydowanie
musi sig zmienic.

Nowoczesne technologie ulatwiajg Zycie wszystkim,
ale niewielu wie, jak Swietnie odnajdujg si¢ w nich Gtlusi.
Wszelkiego typu komunikatory — mysle, ze to dla Gtuchych
rewolucja  komunikacyjna we wilasnym  srodowisku.
Technologia video - w kwestiach zawodowych jest bardzo
przydatna w kontakcie np. z tHumaczami jezyka migowego.

Wecigz niewystarczajace jest dostrzeganie rzeczywistych
probleméw srodowiska. Wiele jest pozornych dziatan, kto-
re nie niosa za sobg konkretnych dziatann wplywajacych na
aktywnos$¢ zawodowa 0sob z niepelnoprawnoscia stuchu.
Czas na zmiany!

Czym jest dla nas praca?

Odpowiedzi na to pytanie roznig si¢ tak, jak i my sie réz-
nimy. We wrzes$niu 2019 roku przeprowadzitam warsztaty
dla fantastycznej grupy oséb z Warszawskiego i Lodzkiego
Oddziatu Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego.
Jedno ze spotkan dotyczylo tego, co daje nam praca - co
w jej podjeciu nam przeszkadza, a co pomaga. Okazalo sie,
ze satysfakcja z pracy, nowe znajomosci, mozliwosci dosko-
nalenia sg tak samo istotne, jak dobre wynagrodzenie, a na-
wet istotniejsze. Dla uczestnikdw tych warsztatow istotna
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byla tez stabilnos¢ firmy oraz uwzglednienie przez praco-
dawce potrzeb niepelnosprawnego pracownika.

Ukonczylam liceum ekonomiczne, mam za sobg do-
$wiadczenie w pracy biurowej w ZUS oraz biurze ksiggo-
wym. Nie byla to praca zgodna z moimi zainteresowania-
mi, nie czutam satysfakcji. Byla do§¢ monotonna. Czulam,
Ze musz¢ j3 zmienic.

Zaangazowalam si¢ w wolontariat Fundacji im.
Doktora Piotra Janaszka PODAJ DALE], a po kilku latach
otrzymalam propozycje pracy. Pozwala mi ona na rézne
dzialania. Takie Igczenie pozwala mi na rozwoj, daje satys-
fakcjonujace wyzwania. Wiem, jak bardzo wazne jest to,
jak postrzega sie sama osoba niepetnosprawna. Czy patrzy
na siebie przez pryzmat deficytow, czy tego, co jest jej silg
i co nalezy rozwijac.

Aby lepiej przyjrze¢ si¢ kwestii zatrudnienia osob
z réznymi niepelnosprawnosciami oddaje glos osobom
z roznych stron Polski, ktére podjely wyzwanie i pracuja.
Poznajcie Justyne, Ewe, Pawla, Natalie i Joanne.

Poruszajaca si¢ o kulach Justyna mieszka na wsi nie-
daleko matego miasta powiatowego, ukonczyta studia eko-
nomiczne: Generalnie na umowionych rozmowach kwa-
lifikacyjnych bylo tak, ze pracodawcy byli zyczliwi, jednak
wszedzie spotykatam si¢ z odmowg, bo albo nie ma etatu,
albo kierunek studiow nieodpowiedni. Mimo, ze méwitam,
iz chetnie skoricze potrzebne kursy czy studia podyplomowe,
jesli bedzie taka potrzeba. Sytuacja byta o tyle nietatwa, Ze
w poblizu istniat wowczas jeden zaktad pracy chronionej, ale
tam zatrudniano osoby z najlzejszymi niepetnosprawnoscia-
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mi po to, by osoby mogly pracowaé fizycznie. Jedyng szansg
przez lata byly wiec staze oferowane przez Urzqd Pracy. Tym
sposobem odbytam cztery staze w Administracji Publicznej
(jeden przedtuzony na mojq prosbe o miesigc). Dobrze je
wspominam. Po jednym ze staZy udato mi sig ,,zatapaé” tez
na umowe zlecenie w zwigzku z okresem sktadania rozliczen
podatkowych i w ramach wolontariatu w Fundacji. Jednak
prace na umowe dostatam dopiero po 12 latach ,tutaczki” i to
w systemie pracy zdalnej, w firmach nastawionych gtéwnie
na zatrudnianie osob niepetnosprawnych. Pracowatam w ten
sposob kilka lat w trzech firmach.

Myjsle, ze jest lepiej niz bylo jeszcze kilkanascie lat temu.
Pracodawcy chetniej zatrudniajg niepetnosprawnych, ale
w matych miejscowosciach jest jeszcze duzo do zrobienia
w kwestii podejscia do pracy niepetnosprawnych od strony
mentalnej pracodawcow. Z drugiej strony nie wszyscy niepet-
nosprawni majg wlasciwg motywacje do pracy.

Ewa, ,wozkowiczka’, zawsze byla §wiadoma, ze dzigki
wlasnej determinacji oraz wytrwalosci jest w stanie zdoby¢
niezaleznos$¢. Przetfomem edukacyjnym i spolecznym byto
dla niej rozpoczecie studiow w trybie dziennym. Jej uczel-
nia byta w pelni dostosowana. Zaangazowala si¢ w projekt
aktywizujacy zawodowo osoby diugotrwale bezrobotne.
Chciatam, zeby nadrzedng wartoscig, jakg uczestnicy zajec
wyniosg dla siebie, byta zmiana spostrzegania wlasnej osoby
oraz otworzenie si¢ na nowe doswiadczenia. Podczas kom-
pletowania materialow do swojej pracy magisterskiej miata
kontakt z osobami bezrobotnymi z orzeczeniem o stopniu
niepelnosprawnosci. Gfownie podejmowatam prace w bran-
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Zach zwigzanych z ochrong, to znaczgcy obszar zatrudnie-
nia oséb niepetnosprawnych. Mieszkajgc od pewnego cza-
su w Koninie, nawigzatam kontakt z Anng Klechniowskg
z Fundacji PODA] DALE]. Dzi¢ki jej dziataniom podjetam
staz w Spétdzielni Socjalnej Blues Hostel. Organizatorem
stazu byla Fundacja Aktywizacja. Do moich obowigzkow
nalezato: obstuga recepcji, rezerwacja telefoniczna, dbanie
o obiekt noclegowy, obstuga gosci hotelowych. To dla mnie
bardzo cenne doswiadczenie.

Niepelnosprawna ruchowo Natalia: Filologia angielska
byta moim bardzo dobrym wyborem. Po zakoticzeniu stu-
diow nie szukatam pracy, sama mnie znalazta. Takie mate
szczescie.

Potem juz byto trudniej. Nietatwo o dobre oferty, ale to,
co znajdziesz, docenisz bardziej. Pracy szukatam tez pocztg
pantoflowg. I udato sie. Dzisiaj robie to, co lubie. Praca daje
mi satysfakcje, radosc i spetnienie marzen. Zmotywowany do
pracy uczen to najlepsza nagroda dla mnie jako nauczyciela.

Nie od razu Krakéw zbudowano. Najpierw pracowa-
tam w biurze, pézniej zajmowatam sie w sprzedazg kosme-
tykéw (ale zdecydowanie wole je kupowac). Miatam okazje
stworzy¢ tez swoj wlasny, autorski projekt. Duzo mnie to
nauczyto i dato wiele genialnych przyjazni. Dzisiaj robie to,
co lubie - ucze. Codziennie, innych i siebie, czegos nowego.
Fajnie moc robic to, co sig lubi i czerpac z tego rados¢ i ener-
gie. Zycze wszystkim zeby mieli w zyciu szansg robié to, co
kochajg. Mnie si¢ udato.

Niewidomy Pawel zawsze chcial naucza¢ niewidome
osoby pracy z komputerem. Sam stworzyl sobie stano-
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wisko pracy. Na poczatku trudno bylo mu si¢ wybi¢, po-
niewaz wielu tyflopedagogéw mialo juz swojg renome.
Zdecydowanie wazne zawodowo dos$wiadczenie to two-
rzenie ksigzek w mowie syntetycznej dla oséb z dysfunkeja
wzroku. Pierwszy kontakt z firmami to praca, ktora nie miata
nic wspdlnego z technologiami dostepnosci — Zajmowatem
sig analizqg internetowg. Wprowadzalem artykuly na portale.
Osoby niewidome czgsto mogg miec problem z odnalezieniem
sie na otwartym rynku pracy - pozostaje im telepraca. A te-
razniejszos¢ to nowe wyzwania. Wedtug mnie osobom nie-
widomym na rynku pracy na razie jest o tyle tatwiej, ze jest
dofinansowanie do zatrudnienia z PFRON.

Osoba niewidoma podczas przemieszczania sig potrzebuje
czesto przewodnika dotarcia do okreslonego celu. Umiejetnos¢
podejmowania decyzji nie zalezy moim zdaniem od niepetno-
sprawnosci, ale od wyksztatconej osobowosci. W zakresie po-
dejmowania decyzji dotyczgcych sfer - wyboru edukacji, pracy,
czy plandéw osobistych jestem niezalezny. Jednak musze pod-
kresli¢, ze osoba niewidoma jest zalezna, np. kiedy chce prze-
miescic sig — wsparcie w podrozy, transport itp.

Wszystkim  zainteresowanym osobom z niepeino-
sprawno$ciami i pracodawcom polecam serie publika-
cji dostepnych na stronie Centralnego Instytutu Ochrony
Pracy (www.ciop.pl):

- Osoba z niepelnosprawnoscia ruchowa w pracy,

- Osoba z niepelnosprawnoscia stuchowa w pracy,

- Osoba z niepelnosprawnoscig wzrokowa w pracy,

— Model wsparcia 0s6b niepelnosprawnych w sro-

dowisku pracy.
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CO TO ZNACZY ZYCIE
NIEZALEZNE? JAK JA TO WIDZE?

Dla mnie, TRENER FIZJO-PSYCHO-SEKSUALNE],
zycie niezalezne w gtéwnej mierze autonomia, ktdérej kom-
ponentami sg $wiadomos¢, spontanicznos¢ i zdolnos¢ do in-
tymnosci. Pozwalaja one osobie dorostej na petne wykorzy-
stanie jej osobistych zasobow w rozwigzywaniu problemaéw.

Ludzie s3 OK, co oznacza, ze zaréwno Ty, jak
i ja jako osoby mamy swojg wartos¢, godnos¢ i znacze-
nie. Akceptujemy siebie nawzajem takimi, jacy jestesmy.
Czasem twoje zachowanie moze mi si¢ nie podobac, ale
jako czlowiek jeste$ dla mnie OK. Nikt od nikogo nie jest
wazniejszy, nasze potrzeby sa rdwnie istotne. Jako ludzie je-
steSmy na tym samym poziomie, chociaz réznimy si¢ wie-
kiem, stopniem sprawnosci, dokonaniami, religig czy rasa.

Kazdy jest zdolny do mys$lenia. Dlatego odpowiedzial-
noscia kazdego z nas jest zdecydowanie, czego chcemy od
zycia. Ostatecznie, kazdy bedzie zyl z konsekwencjami tego,
co wybral. To my decydujemy, czy podporzadkowac si¢
okolicznos$ciom zyciowym, zbuntowac si¢ przeciwko nim,
czy po prostu je ignorowac. Ani inni ludzie, ani $wiat ze-
wnetrzny nie moga sprawié, zeby$smy czuli si¢ lub zachowy-
wali w okreslony sposdb. Jestesmy odpowiedzialni za nasze
uczucia oraz to, jakie podejmujemy dzialania. Wszystko to
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razem pozwala zy¢ z poczuciem godnosci i szacunku do sa-
mego siebie, pomimo pietrzacych si¢ problemdw.

Zy¢ niezaleznie to nie tylko mdc si¢ wszedzie dostaé
albo by¢ otoczonym zyczliwymi ludzmi, ale przede wszyst-
kim tworzy¢ wlasne warto$ci i normy, mie¢ mozliwo$¢ wy-
razenia swojego zdania i ponoszenia odpowiedzialnosci
za swoje wybory. Niezaleznie zy¢, to rowniez zy¢ godnie
i uczciwie, w zgodzie ze sobg, swoim sumieniem, postepo-
waé wedle swojej moralnosci.

Bardzo istotnym elementem calosci zagadnienia jest
rozrdznienie tego, co zalezy od naszej woli, od tego, co od
nas nie zalezy. Kiedy umiemy rozdzieli¢ te rzeczy i pogodzic
sie z tym, na co wplywu nie mamy, mozemy osiggna¢ pokoj
ducha i dziala¢ etycznie.

@ fot. Monika Rozmystowicz
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Niezalezne zycie pozwala na harmonijny rozwdj tozsa-
mosci i osobowosci cztowieka.

Gléwne moje przestanie dla kazdej osoby, czujacej, ze
jej sprawnos¢ w jakis sposob szwankuje, to przede wszyst-
kim: Zachowaj wolnos¢! Wolnos¢ myslenia, podejmowania
decyzji, dokonywania wyboréw. Inne osoby mozesz wyzna-
czac¢ do wykonywania okreslonych czynnosci, niezbednych
do normalnego funkcjonowania. Kiedy trzeba, daj sobie po-
moc, ale tez pielegnuj samodzielnos¢. Pamietaj, Ze pomimo
oddania swojego ciata pod czyjgs opieke, to Ty jestes godnym
decydentem i osobg dbajgcg o swoje sprawy. Od Twojej po-
stawy w duzej mierze zalezy, w jakim stopniu deficyty neuro-
logiczne bedg wptywaly na gtéwny nurt Twojego zycia.
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AUTORZY O SOBIE

MONIKA ROZMYSEOWICZ

Pracuje w Oddziale Warszawskim Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego udzielajagc pomocy indywidualne;
jako psycholog, seksuolog i psychoterapeutka oraz prowa-
dzac treningi i zajecia grupowe usprawniajace funkcje ko-
gnitywne, zabawy integracyjne, grupy wsparcia, a takze re-
alizujac rehabilitacje domowsa jako fizjoterapeutka.

Aktywna rehabilitacja, asystencja osobista, prawa oséb
zyjacych z niepelnosprawnoscia oraz wdrazanie pacjen-
tow neurologicznych do jak najwigkszej samodzielnosci to
gltéwne nurty mojej dziatalnosci. Wspoétpracujac réwniez
z Fundacjg Zdrowie Jest Najwazniejsze kieruje i realizuje
projekty ,,Innowacyjne podejscie do zdrowia’, ,Gimnastyka
dla Spastyka - czyli kompleksowa rehabilitacja 0séb ze spa-
stycznoscig, a takze ,, Kobieta i M¢zczyzna zmyslowo zakre-
ceni - czyli o seksualnosci 0sob niepetnosprawnych”

Uczestniczytam i koordynowatam niezliczong licz-
be obozéw aktywnej rehabilitacji oraz aktywizacji zawo-
dowej i spotecznej w Polskim Towarzystwie Stwardnienia
Rozsianego, Fundacji Aktywnej Rehabilitacji, Centrum
Niezaleznego Zycia Sajgon. Gtéwng mysla tych wyjazdow
jest nauczenie oséb poruszajacych sie na wozkach samo-
dzielnosci i wdrozenie do aktywnego trybu zycia. Wysokie
wymagania i ambitne cele pozwalajg uczestnikom wyzwo-
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li¢ swoj wewnetrzny potencjal i walczy¢ o niezaleznos¢ ze
swoimi stabosciami.

Ukonczylam  studia magisterskie na kierun-
ku Fizjoterapia w Wyzszej Szkole Rehabilitacji, Szkole
Treneréw B.B. Kotlinscy, Osoby z Niepelnosprawno$ciami
— Prawa Czlowieka Naszymi Prawami w Fundacji
Centrum Praw Osob Niepelnosprawnych, Studium
Pomocy Psychologicznej i Interwencji Kryzysowej
w Instytucie Psychologii Zdrowia Polskiego Towarzystwa
Psychologicznego, Seksuologie Kliniczng w Wyzszej Szkole
Finansow i Zarzadzania, Najskuteczniejsze Techniki Terapii
Poznawczo-Behawioralnej w Centrum Terapii Poznawczej
i Schematu Inter Ego, Profilaktyke i Terapie Uzaleznien
Behawioralnych w Fundacji Praesterno. Jednocze$nie stale
podwyzszam swe kompetencje uczeszczajac na liczne szko-
lenia i konferencje z zakresu roznych metod pracy psycho-
logicznej z grupg i terapii indywidualnej oraz neurologii,
rehabilitacji, seksuologii.

W ostatnim okresie szczeg6lng uwage poswiecam do-
skonaleniu warsztatu pracy grupowej. Prowadzenie szko-
len to nie tylko umiejetnos¢ przekazania wiedzy, ale przede
wszystkim sztuka kierowania procesem grupowym oraz
stworzenie uczestnikom bezpiecznych warunkéw do tego,
aby mieli odwage wyjs¢ ze swojej strefy komfortu. Poprzez
doswiadczanie réznych sytuacji, ¢wiczenia diagnozuja-
ce oraz utrwalajace, a takze wspolng refleksje daj¢ szanse
uczestnikom poznawac¢ nowe rzeczy i pobudzam do rozwa-
zenia innych niz utarte szlaki myslenia. Pomaga mi w tym
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szczegdlna moc mojego zarazliwego usmiechu i charyzma,
za ktorg inni podazaja.

Posiadajac wieloletnie doswiadczenie w zawodzie me-
dycznym, wszelkie zagadnienia zwigzane z ergonomig pra-
cy migéni, fizjologia ciala oraz neurologig nie majg przede
mng tajemnic. NaloZona na tej bazie wiedza psychologiczna
oraz seksuologiczna daje unikalng mozliwos¢ komplekso-
wego podejscia do pacjenta i stosowanie terapii Iaczonej,
w ktdrej w zaleznosci od indywidualnych potrzeb moge wy-
korzysta¢ zarowno ruch i prace z ciatem, rozmowe psycho-
terapeutyczng, jak i trening funkcji seksualnych.

Credo moich spotkan z ludzmi to: Jestesmy rézni i to jest
ciekawe. Jestesmy rownie wazni i razem ustalamy, co chcemy
osiggngc.

Osoby pragnace skorzystac z energetyzujacych konsul-
tacji indywidualnych lub przezy¢ niezapomniane chwile
podczas szalonych warsztatow oraz organizacje zaintereso-
wane wspolnymi dziataniami majg mozliwos¢ nawigzania
bezposredniego kontaktu:

Monika Rozmystowicz

— TRENER FIZJO-PSYCHO-SEKSUALNA

tel.: 663 848 242

Messenger: Monika Rozmystowicz

e-mail: monika.rozmyslowicz7gr@gmail.com

Facebook:  https://www.facebook.com/Trener-Fizjo-
Psycho-Seksualna-231883104117178/
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ANNA KLECHNIOWSKA

Bycie wspotautorkqg tej publikacji jest dla mnie wyrdz-
nieniem - jestem dumna, Ze mogtam wspdlnie z Monikg
Rozmystowicz i Wojciechem Kaniukg je wspéttworzyc.
Chciatabym podzigkowaé wszystkim osobom, ktére zechcia-
ty podzieli¢ sig swoimi doswiadczeniami.

Nazywam si¢ Anna Klechniowska. Od zawsze mialam
poczucie, ze duzo zalezy ode mnie samej. Wiem, Ze trze-
ba walczy¢ o swoéj kawalek podlogi, nawet jesli to trudne
i trwa dlugo. Poruszam si¢ o kulach, mam skolioze. Dos¢
trudno jest mi wyobrazi¢ sobie moje dostownie ,,sprawne”
zycie. Staram sie wiec stawiac sobie cele, ktore bede w sta-
nie zrealizowac i nie pozwala¢, aby inni swoimi watpliwo-
$ciami podcinali mi skrzydla. Mysle, ze ludziom w mojej
sytuacji jest moze o tyle tatwiej, ze omija nas czas pourazo-
wej traumy. Mialam czas, aby oswoic¢ swojg niepelnospraw-
no$¢ i zwigzane z nig ograniczenia, a duzym oparciem dla
mnie byli zawsze rodzina i przyjaciele.

Ukonczytam podyplomowe studia w Akademii
Pedagogiki Specjalnej w Warszawie. Jestem doradcg zawo-
dowym, zajmuje si¢ zarowno doradztwem indywidualnym,
jak i grupowym. Ponadto ukonczytam studia na Wydziale
Pedagogiki (WSH-E we Wloctawku) i podyplomowe stu-
dia Ekonomii Spofecznej na Uniwersytecie Ekonomicznym
w Poznaniu.

Wspieram osoby w odnalezieniu si¢ na rynku pracy
— szukajgc zaréwno ofert pracy, jak i mozliwosci podnie-
sienia kompetencji zawodowych. Prowadze zajecia indy-
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widualne i grupowe oraz warsztaty. Pracuje¢ zaréwno z oso-
bami z niepelnosprawnoscig ruchows, jak i intelektualna.
Wspodlprowadze zajecia arteterapeutyczne, w tym dramowe
i teatralne, podnoszac stale swoje umiejetnosci na specja-
listycznych warsztatach - w tym na warsztatach realizo-
wanych przez Fundacje PODA] DALE] (coroczny projekt
Arteterapia drogg do twodrczej integracji), czy warsztatach
teatralnych w Skrzynicach. Ponadto zajmuje si¢ wsparciem
0séb w trudnej sytuacji, np. w szukaniu mozliwosci po-
zyskania wsparcia finansowego czy zamieszkania w DPS.
Bardzo cennym dla mnie doswiadczeniem byto koordyno-
wanie projektu ,,Dostepnos¢ gabinetéw ginekologicznych”
Lubie prace z ludzmi i ciesz¢ si¢, ze moje wsparcie cho¢
w niewielkim stopniu zmienia ich zycie.

Wiaczam si¢ w dzialania spoleczne - jestem wolon-
tariuszka Koninskiego Kongresu Kobiet oraz organiza-
torkg i wspotorganizatorka trzech edycji Zywej Biblioteki.
W 2018 roku zorganizowatam akcje ,,Czary mary okulary
-z Konina do Afryki”. Bratam udzial w wyborach samorzg-
dowych, a w 2008 r. znalaztam si¢ wsréd nominowanych do
nagrody Czlowieka Roku programu ,Wyzwanie”.

Lubie spacery bez okreslonego celu, podréze i odkry-
wanie nowych miejsc.

Moja pasja jest pisanie tekstow — nie tylko zwigzanych
z niepelnosprawnoscig. Moje wywiady oraz artykuly za-
mieszczane s na stronie www.podajdalej.org.pl oraz np. na
portalach internetowych, takich jak www.ngo.pl czy www.
pion.pl. Moje dwa teksty znalazly sie rowniez w ,,Nadziei”.
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AnnaKlechniowska - Doradca Zawodowy w Fundacji
Im. Doktora Piotra Janaszka PODA] DALE].

e- mail: doradca@podajdalej.org.pl

www.podajdalej.org.pl

Facebook: www.facebook.com/FundacjaPodajDalej

www.7grzechow.org

https://podajdalej.org.pl/aktualnosci/dostepnosc-ga-
binetow-ginekologicznych/

https://mieszkaniatreningowe.pl

WOJCIECH KANIUKA

Nazywam si¢ Wojciech Kaniuka. Na $wiat przysze-
dlem 13 marca 1984 roku. Od urodzenia zmagam si¢ ze
schorzeniem zwanym potocznie Dzieciecym Porazeniem
Mozgowym - posta czterokonczynowa, z glebokimi za-
burzeniami mowy.

Pomimo tak znacznej niepelnosprawnosci swoje wy-
ksztalcenie zdobywalem razem ze swoimi pelnosprawny-
mi réwiesnikami. Skonczytem Technikum Ekonomiczne
przy Zespole Szkoél im. Bohaterow Wrzesnia 1939 Roku
w lfawie. We wrzesniu 2003 roku za wyniki w nauce otrzy-
malem Stypendium Prezesa Rady Ministréw, natomiast
w maju roku nastepnego zdalem mature.

W pazdzierniku 2004 r. rozpoczatem studia licencjac-
kie na kierunku Politologia w éwczesnej Wyzszej Szkole
Humanistyczno-Ekonomicznej w Lodzi, gdzie 8 lipca 2007
roku obronitem prace licencjackg. W pazdzierniku tego sa-
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mego roku rozpoczalem studia drugiego stopnia we wro-
clawskiej filii Wyzszej Szkoly Zarzadzania i Bankowosci
w Poznaniu. Dnia 26 czerwca 2009 roku obronitem swoja
prace magisterska, ktéra otrzymala wyréznienie w konkur-
sie rektora uczelni na najlepsza prace dyplomowa.

Nie byloby to wszystko mozliwe, gdyby nie ogromna
praca, trud, poswigcenie i determinacja ze strony moich ko-
chanych rodzicow. Z calego serca im za to wszystko dzisiaj
dzigkuje.

Pracowalem w trybie telepracy jako analityk interne-
towy. Nie byl to szczyt moich marzen, dlatego szukatem
pracy, ktora stworzy mi szanse lepszego samorozwoju i do-
starczy wigkszej satysfakcji. Interesuje mnie wykonywanie
zadan tworczych, kreatywnych, ktore beda adekwatne do
mojego wyksztalcenia i zainteresowan. W okresie od lutego
do kwietnia 2015 roku odbylem staz redaktorski w Fundacji
Koncept Europa - portal UniaEuropejska.org. Obecnie pra-
cuje jako specjalista ds. marketingu - zajmuje si¢ szeroko
pojetym marketingiem internetowym (e-marketingiem) -
w tym gléwnie SEO.

Mam tez niebywaly zaszczyt i honor wspomaga¢ zdal-
nie dzialalno$¢ Fundacji Zdrowie Jest Najwazniejsze, ktorg
tworzg wspaniali ludzie z Agnieszkg Dabkowska - boha-
terska Panig Prezes — na czele. Staram si¢ jak najlepiej pro-
mowac dziatania Fundacji i, jako jej ekspert, mozliwie jak
najintensywniej walczy¢ o prawdziwie niezalezne zycie dla
nas — 0s6b z niepelnosprawnosciami.

Sam siebie nazywam kulawym politologiem. Nie jest
mi bowiem dane pracowa¢ w swoim zawodzie. Niejako
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dla ostody i czesciowego zaspokojenia swoich niespetnio-
nych ambicji prowadze OpinioLogie (www.opiniologia.
pl), szumnie przeze mnie nazywang portalem opiniotwor-
czym. Po niespelna czterech latach od jej zalozenia udalo
mi si¢ pozyska¢ nowe osoby, ktdre ja ze mng wspdttworza.
Bardzo mnie to cieszy, gdyz to wlasnie wspdtprace i rozno-
rodnos¢ uwazam za istote OpinioLogii. Za sukces uwazam
takze fakt, ze jako osoba, ktora ma tak ogromne trudnosci
z mowg, moge wyraza¢ swoje opinie na tematy z dziedzin,
ktére s3 mi bliskie. A naleza do nich polityka i niepelno-
sprawnos¢, a takze — co prawda duzo rzadziej, ale jednak
— muzyka i inne formy rozrywki.

Tematy zwigzane z niepelnosprawnoscig zdarza mi
sie porusza¢ takze na tamach miesiecznika Zycie Powiatu
[fawskiego. Poswiecam im takze swoje artykuly na Blogu
Fundacji Zdrowie Jest Najwazniejsze.

Wojciech Kaniuka - Politolog

Opiniologia

https://opiniologia.pl/

https://www.facebook.com/opiniologia/

Fundacja Zdrowie Jest Najwazniejsze

https://www.fzjn.pl/

https://www.facebook.com/Fundacja-Zdrowie-]Jest-
Najwa%C5%BCniejsze-502668033207664/
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MARTA LORCZYK

Jestem ekonomistka zawodowo zwigzang z analizg kosz-
tow i korzysci inwestycji transportowych. Dziatam jako ak-
tywistka i ekspertka w Fundacji Zdrowie Jest Najwazniejsze.
Prowadze cykl transmisji na zZywo #ZDROWAnocka.
Zajmuje si¢ promowaniem tematu niezaleznego zycia i sek-
sualnos$ci 0séb z niepelnosprawnosciami, zwlaszcza kobiet.
Prowadze warsztaty i szkolenia, uczestnicz¢ w projektach
spotecznych i artystycznych podejmujacych temat niepet-
nosprawnosci i kobiecosci.

Marta Lorczyk

- Ekspertka w Fundacji Zdrowie Jest Najwazniejsze

https://www.fzjn.pl/

https://www.facebook.com/Fundacja-Zdrowie-Jest-Na
jwa%C5%BCniejsze-502668033207664/

SEBASTIAN STASIULEWICZ

Jestem psychologiem, pedagogiem, trenerem, szkole-
niowcem, czasem i mentorem. Wyznaje maksyme: Jak ktos
chce - szuka sposobéw. Jak ktos nie chce — szuka powodow.
Specjalizuje si¢ w obszarze aktywizacji spoleczno-zawodo-
wej osob zagrozonych wykluczeniem spolecznym, w tym
0s6b z niepelnosprawno$ciami. Pracuje¢ w obszarze wspar-
cia 0s6b niepetnosprawnych od 15 lat. W tym czasie bytem
psychologiem i kierownikiem WTZ, realizowalem projek-
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ty aktywizujace osoby z réznymi niepelnosprawnos$ciami,
organizowalem wycieczki w gory i inne ciekawe miejsca
w Polsce, jak i zagranicg dla oséb niepetnosprawnych, ak-
tualnie wspolpracuje z Zakladem Aktywnosci Zawodowej,
gdzie wspieram psychologicznie osoby z réznymi rodzaja-
mi niepetnosprawnosci.

Sebastian Stasiulewicz - Psycholog
Firma Szkoleniowo-Terapeutyczna ,,SelfSta”
tel. 502 498 901
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O WYDAWCY

Oddzial ~ Warszawski ~ Polskiego ~ Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego (OW PTSR) zostal zalozony
3 lutego 1990 r., od maja 2004 r. posiada status Organizacji
Pozytku Publicznego.

Misja PTSR jest poprawa jakosci Zycia oséb ze stward-
nieniem rozsianym, zapewnienie dostepu do leczenia i re-
habilitacji tak, aby mogli stac si¢ pelnoprawnymi czlonkami
spoleczenstwa i prowadzi¢ godne zycie. Dazymy do tego,
aby osoby chore na SM nie musialy rezygnowac z dotych-
czasowych planéw zyciowych i nauczyly si¢ dostosowywac
je do zmienionych mozliwosci. Prowadzone przez nasze
stowarzyszenie dzialania stwarzajag mozliwos¢ aktywnego
uczestnictwa w zyciu rodzinnym, umozliwiajg poprawe
warunkéw zyciowych i zdrowotnych, a przede wszystkim
integruja osoby ze stwardnieniem rozsianym ze spoteczen-
stwem.

Aktualnie Stowarzyszenie liczy ponad 1630 cztonkdw,
z czego ponad 760 osob korzysta z prowadzonych dzia-
fan. Gléwnym obszarem dzialalnosci OW PTSR jest re-
alizacja programéw z zakresu wszechstronnej rehabilita-
cji zdrowotnej, spolecznej i zawodowej 0sob chorych na
stwardnienie rozsiane mieszkajacych na terenie Warszawy
i okolic. Oddzial Warszawski PTSR prowadzi m.in. grupo-
we i indywidualne zajgcia rehabilitacji ruchowej, masaze
usprawniajace, mechanoterapie, zajecia taneczne, jogi, ta-
i-chi, zajecia na basenie, arteterapeutyczne i ceramiczne,
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warsztaty wokalne, teatralne, pomoc osobistego asystenta,
zajecia ,,Glowka pracuje”, wsparcie psychologa, pracowni-
ka socjalnego, prawnika, logopedy, dietetyka, jak réwniez
réznorodne warsztaty i szkolenia (takze wyjazdowe) ak-
tywizujace spolecznie i zawodowo osoby z SM, wycieczki,
rekolekeje, wyjscia kulturalne i spotkania integracyjne oraz
dziatalno$¢ wydawniczg (od ponad 30 lat wydaje kwartal-
nik ,Nadzieja’, Informatory, broszury informacyjne, pla-
katy i ulotki). W partnerstwie z innymi Oddziatami PTSR
oraz organizacjami dzialajacymi na rzecz oséb niepelno-
sprawnych Stowarzyszenie realizuje takze szereg projektow
ponadregionalnych. Do realizacji tych zadan zatrudniani
sg sprawdzeni rehabilitanci i specjalisci.

Jesli potrzebujesz informacji o stwardnieniu rozsia-
nym, jego objawach, leczeniu i rehabilitacji, porady lub
wsparcia specjalisty, skontaktuj si¢ z Nami!

Oddzial Warszawski

Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego
ul. Nowosielecka 12, 00-466 Warszawa

tel.: 22 831 00 76/77

www.ptsr.waw.pl

biuro@ptsr.waw.pl
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