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To jest artykut wstepny.
Piszemy w nim, o0 czym mozna
przeczyta¢ w tym numerze pisma.

Artykuty w tekscie tatwym do czytania
sg oznaczone takim symbolem:

Jeden artykut jest o kongresie.
Kongres to spotkanie wielu ludzi
w waznej sprawie. Wazng
sprawg jest prawo oséb

Z niepetnosprawnosciami do
niezaleznego zycia. Osoby

Z niepetnosprawnosciami majg
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przez internet. A rézne zajecia
zostaty odwotane.
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z rodzing. Nie odwiedzamy
znajomych. Ale mozesz:
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OD REDAKCJI

Drodzy Czytelnicy,

to drugi juz numer naszego pisma, na ktérego tres¢ talc mocno
wplynela pandemia wirusa SARS-CoV-2. Na naszych oczach zmie-
nia sie swiat i bardzo czesto nie mamy na to wplywu. Staramy sie
przetrwac z minimalnymi stratami, budujemy nowe strategie. Dzia-
tamy po nowemu. Tworzymy nowe tradycje.

W tych wyjaticowych czasach jalk nigdy wezesniej potrzeba dawki
optymizmu. Dlatego na pierwszych stronach pisma znalazt sie
wywiad z Joanng Cwojdziriska, wiceprezeskaq Zarzadu Gldwnego
PSONI i przewodniczaca Zarzadu Kota w Gdarisku - ,Jestesmy
rodzing, ktéra postanowila zycé normalnie”. Pani Joanna ze swadaq
opowiada o tym, jak wygladalo kiedys i jak wyglada dzisiaj to nor-
malne zycie jej rodziny. Przypomina o tym, jalk wazne jest szano-
wanie niezaleznosci dziecka z niepetnosprawnoscia oraz ciagte
tworzenie mozliwosci podejmowania decyzji — i tych matych, i tych
waznych.

Optymizmem mogq réwniez napawac relacje z przygotowari do
Bozego Narodzenia w mieszkaniach chronionych i domach pomocy
spotecznej prowadzonych przez Kota PSONI w Tarmowie, Kolobrzegu,
Nidzicy i Glogowie. Zaréwno tam, jak i wszedzie indziej tegoroczne
Swieta na pewno bedq inne. Ale widac wyraznie, ze sq jak zawsze
wyczekiwane, a zwiqzany z nimi podniosty nastrdj nie ginie.

Waznym jesiennym wydarzeniem byt VI Kongres Oséb z Niepetno-
sprawnosciami oraz Konwenty Regionalne lub Tematyczne, zorga-
nizowane po raz pierwszy w przestrzeni wirtualnej. Pandemiczny
rok 2020, z wieloma grupowymi zakazeniami i wieloma Smiercia-
mi z powodu koronawirusa w instytucjach zbiorowego mieszkal-
nictwa, wymusit niejako temat przewodni Kongresu, czyli deinsty-
tucjonalizacje i niezalezne zycie w srodowisku.

Niezwykle poruszajaca jest relacja naszego statego felietonisty,
Tomasza Czuchrowskiego, o tym, jak bolesnie doswiadczat przy-
musowej izolacji w domu pomocy spotecznej, w ktérym mieszka. Chod
i w tym artykule nie zabraldo optymistycznego akcentw: pan Tomasz
ciezko przeszedt COVID-19, ale szczesliwie wraca do zdrowia.

Bardzo ciekawy, chociaz nie napawajacy optymizmem jest artykut
»Duchy zapomniane przez spoteczeristwo”. Przedstawia on wyniki
badania przeprowadzonego we Francji na temat skutkow izolacji
sanitarnej doswiadczanych przez opiekundéw oséb z niepetnospraw-
nosciami w pandemii. Mamy wrazenie, ze podobna ankieta prze-
prowadzona w Polsce przyniostaby jeszcze smutniejsze wynili.

Chwile zapomnienia o trudnych czasach moze przynies¢ sztuka.
Zachecamy do obejrzenia obrazéw Mirostawa Kaczmarka oraz prze-
czytania artylu, ktdry przedstawia nam tego nietuzinkowego artyste.

Jak zwykle zamieszczamy rowniez teksty tatwe do czytania i zro-
zumienia. Zachecamy takze do zajrzenia na Zagadkowe Strony
oraz nadsytania odpowiedzi na zamieszczone tam zadania.

Wszystlim naszym Czytelnilcom zyczymy zdrpwia ciata oraz pogody
ducha. No i oczywiscie spokaojnych, dobrych Swiat Bozego Narodze-
nia! Moze niech w NOWYM ROKU wrdci to STARE, za ktorym talk

bardzo tesknimy... Redakcja
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Jestesmy rodzina,
ktora postanowita zy¢ normalnie

Z Joanng Cwajdziriska, wiceprezeskg Zarzadu Gtownego PSONI i przewodniczaca Zarzaadu Kofa
w Gdansku, rozmawiaty, a gfownie jej wystuchaty: Barbara Ewa Abramowska i Krystyna Podhajska.

- Zarzad Gtéowny PSONI chce zajaé sie w tej kadencji m.in.
zapewnieniem réznorodnego, pelnego wsparcia dla osob z gltebo-
Ieq wielorakaq niepetnosprawnosciq. Jestes cztonkiniq Zarzadu
Gléwnego, ale przede wszystkim doswiadczasz bycia matkaq
dziecka z takaq niepetnosprawnosciq. Masz zatem jako prak-
tyk wiele do powiedzenia na ten temat. Chcialybysmy Cie zapy-
taé, jak Twoim zdaniem powinno wygladaé takie wsparcie,
co Stowarzyszenie powinno zrobi¢ dla rodzin z osobami ze
sprzezonymi niepetnosprawnosciami. Ale najpierw, prosze,
powiedz Czytelnikom kilka stéw o sobie i 0 swoim synu.

- Kuba za kilka miesiecy skonczy 30 lat. Jest naszym pierwszym
dzieckiem. Ma dwoje rodzenstwa: siostre mtodsza tylko o rok i o siedem
lat mtodszego brata. Urodzit sie w takim stanie, Ze przyznano mi tylko
potowe urlopu macierzynskiego. Rozmowy z lekarzami na jego
temat zwykle zaczynaly si¢ od zdania: ,Pani wie, ze z tego dziecka
nic nie bedzie? Prosze sobie zrobi¢ drugie”. Albo: ,Prosze si¢ nie

martwic, takie dzieci zwykle w pierwszym roku zZycia umieraja”...

Kuba urodzit si¢ z zespolem Dandy’ego-Walkera'. Byt od 30 lat
pierwszym takim przypadkiem w Gdansku. Z tego powodu zostat
na leczenie wywieziony, a raczej wyleciat z Gdanska samolotem
do Warszawy, do Instytutu Matki i Dziecka. Spedzit tam kilka mie-
siecy, poniewaz obserwowano, czy rozwinie si¢ u niego wodoglo-
wie. Poza tym urodzit si¢ z pelnym rozszczepem wargi, wyrostkow
zebodotowych oraz podniebienia i byl karmiony sonda. Czekat
wiec na operacje, a wowczas w Instytucie Matki i Dziecka robio-
no najlepsze w Polsce operacje rozszczepionego podniebienia.
Z tych wszystkich powodoéw odebraliSmy go z Instytutu pod
koniec czerwca, a on urodzil si¢ w marcu! W pierwszych pieciu
latach zycia przeszedt 11 operacji zwiazanych z udraznianiem
drenu zastawki, ktérag mu wszczepiono. Jako mate dziecko Kuba
byt catkowicie niesamodzielny. Porozumiewali$my sie z nim z trud-
noscig, bo nie rozumieliSmy sygnatéw, ktore nam dawat.

Wszelkie informacje o jego chorobach, sposobach pielegnowa-
nia go zdobywaliSmy z trudem. Cho¢ pewnie trudno w to uwie-
rzy¢, w tamtych czasach nie bylo internetu... Wreszcie znalaztam

1 Zespdt Dandy ‘ego-Walkera jest zlozona wada rozwojowa osrodkowego uktadu nerwowego.

Moze si¢ wigzac z wystapieniem wodoglowia, nigprawiclowego napiecia migsniowego,
oczoplasu. Nigjednokrotnie osoby z tym zespotem maja takze wady serca i narzadu wzroku.
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kontakt do stowarzyszenia rodzin osob z zespolem Dandy’ego-
Walker'a w Wielkiej Brytanii. Zostalam nawet jego cztonkiem i dosta-
walam stamtad rézne materiaty informacyjne.

- To jak znalezliscie sie w PSONI?

- Moj maz jako pierwszy podjal decyzje, ze bardzo mocno zaanga-
2uje sie w ruch rodzicow. Nasza rodzinna lekarka byla pani dok-
tor, ktora rozpoczeta prace w Osrodku Wezesnej Interwencji.
W Gdansku dziatat on od 1989 roku. Ona zachecita nas do kon-
taktu ze Stowarzyszeniem. To byt rok 1992. Od tego momentu
nasze cale zycie i aktywnos¢, takze towarzyska, jest zwiazana z Kolem
w Gdansku. Kuba miat wtedy niecaly rok. Byt w OWI dzieckiem
z numerem 231.

SpotkalisSmy w placowce cudownych ludzi. Cho¢ na poczatku
nie widziatam takiej potrzeby, stali si¢ oni takze kregiem naszych
przyjaciol. TworzyliSmy wielka grupe samopomocowa. WspieraliSmy
sie na wiele sposobow. WyjezdzaliSmy razem na turnusy rehabilita-
cyjne. UtrzymywaliSmy kontakty towarzyskie i nadal je utrzymujemy.

Rodzicami chrzestnymi moich dzieci sa terapeuci z tamtych
czasow. BywaliSmy Swiadkami na swoich slubach. Towarzyszymy
sobie do dzis. To wszystko tworzylo niezwykla atmosfere. To byt
prawdziwy ruch samopomocowy.

Owczesna kierowniczka Osrodka, Ewa Kaminiska, duzy nacisk
kladla na pielegnowanie spontanicznych kontaktéw towarzy-
skich. Uwazala, ze wszyscy uczymy sie, czym jest sprzezona
gleboka niepelnosprawnosc (przyznawata zreszta, ze na studiach
jej o tym nie uczono). Dlatego mamy obserwowac swoje dzieci i by¢
czujni, wymienia¢ si¢ doswiadczeniami. Oczywiscie, wspierata
nas swoja wiedza na tyle, na ile mogta.

Dzi$ z perspektywy lat jeszcze wyrazniej widze, jakie to wszystko
bylo cudowne. I powtdrze: to byt prawdziwy ruch samopomocowy.

Moéwie czasem: ,Nic si¢ nie zmienia od na d... siedzenia”. To
zdanie definiuje m6j poglad na zycie, moj charakter. Wiec jesli
trzeba byto w czyms Osrodkowi pomoc, a zwykle chodzito o pienigdze,
spontanicznie wlaczatam si¢ w akcje pozyskiwania Srodkow.
Chcac mie¢ zajecie, robitam tez inne rzeczy, na przyktad porzadek
w segregatorach. Ale to dopiero po roku.

Przez pierwszy rok po urodzeniu Kuby bylam odcieta od rzeczy-
wistosci i od wszelkiej aktywnosci. Wtedy przede wszystkim wypie-
ratam okreslenie ,uposledzenie umystowe”. Nigdy go nie akcep-
towatam. Nie uzywalam go, nie moglo mi przej$¢ przez gardlo.

- I wkrotce podjetas prace w stowarzyszeniu, ktore mialo
wtedy w nazwie Osoby z Uposledzeniem Umystowym...
- Wymyslitam sobie po jakims czasie okreslenie ,niepelnospraw-
nos¢ umystowa” i od tej pory bylo mi latwiej o tym mowic.

Po trzech latach wolontariatu zaczetam prace w Stowarzysze-
niu (na Swiecie byta juz moja corka Ola). Pierwszym zadaniem
moim oraz innych rodzicéw byta walka o utworzenie Osrodka
Rehabilitacyjno-Wychowawczego. MieliSmy to szczescie, ze juz wtedy
w Gdansku Koto dzialato bardzo aktywnie, bylo uznanym part-
nerem 6wczesnych wladz miasta. Dzigki temu na przyktad moj
Kuba chodzit dwa razy w tygodniu do zlobka publicznego. Wtedy
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w grupie bylo od szesciorga do osmiorga dzieci i tyle samo opie-
kunek. Kuba miat tam swojg pania Zosie, ktora kiedys byla pie-
legniarka na chirurgii. Ona nie miata zadnych probleméw choc-
by z karmieniem go, mimo jego rozszczepéw. Potem chodzit do
przedszkola integracyjnego.

Do postania Kuby do Zobka naktonita mnie Halina Szymanska,

wtedy wiceprzewodniczaca Zarzadu Kota w Gdansku. Pamigtam,
w jaki sposob kiedys mnie podeszla. Powiedziata:
— Mam do ciebie wielka prosbe. Kiedy Kuba bedzie w Ztobku, czy
moglabys p6js¢ na rynek i kupi¢ piramidki na karaluchy? (Dobrze
pamietam, u nas wtedy szalaly karaluchy, a rynek byt niedaleko).
— Oczywiscie, pojde — zgodzitam si¢, bo chcialam jej pomoc.

Tymczasem, kiedy znalaztam si¢ na rynku, dotarto do mnie,
Ze jestem na rynku po raz pierwszy od trzech lat! Kupitam pira-
midki i obesztam wszystkie stoiska, bo miatam trzy czy cztery
godziny wolnego. Dopiero po latach zrozumiatam, dlaczego pani
Halina postata mnie po te piramidki. I wtedy sie poptakatam. Bo
gdyby ona mi thumaczyla, Ze musze si¢ zaja¢ swoim zyciem,
pomyslec o sobie, to nic by do mnie z tego nie dotarto. Siedziatabym
na fawce i patrzyla, czy opiekunki nie wotaja, Ze potrzebuja pomo-
cy. Natomiast postana po te piramidki bez zastanowienia posztam
na rynek. Do dzi$ pamigtam swad grillowanego tam boczku.

MieliSmy z mezem szczeScie na samym poczatku naszej
rodzicielskiej drogi trafi¢c na niezwykle zyczliwych, zaangazowa-
nych i baaaardzo madrych ludzi. Dzigki temu to wszystko sie tak
potoczyto. Dzieki nim nigdy nie czulam si¢ osamotniona, nigdy
nie czuliSmy sie sami.

- Czy uwazasz, ze ten wspanialy, prawdziwy ruch samopo-
mocowy jest mozliwy do odtworzenia w obecnych interneto-
wych czasach? I mam tu na mysli nie aktualng koronawi-
rusowaq sytuacje, ktorq uwazam za przejsciowaq, ale ogolnie
rzeczywistos¢ lat 20. XXT wieku.
- Wierze i mam nadzieje, ze tak. Wedtug mnie kiedys, mowiac
obrazowo, zaczniemy w koncu wychodzi¢ z komputera. Widze,
jak zachowuja sie mtodzi ludzie, ktorzy zaczynaja sie gromadzic,
checa razem robi¢ rozne rzeczy. Moja corka zaczeta chodzi¢ na
zajecia grupy dziergajacej. Dziata tam réwniez grupa stolarska.

Pamietam, Ze ta pierwsza prawdziwa wczesna interwencja
realizowana w takiej formule, jaka PSONI wypracowato, sprawiata,
ze czuliSmy si¢ naprawde bezpiecznie, czuliSmy si¢ zaopiekowa-
ni. Dzi$ niektorzy rodzice przychodza do nas jak do przychodni
i dziwig sie, ze prowadzi to Stowarzyszenie. Jestesmy duza orga-
nizacja, duza instytucja. Mamy podpisany duzy kontrakt z NFZ.
To oznacza, ze musimy przyjac¢ kazdego, kto sie¢ do nas zglasza.

A mnie si¢ marzy, Zeby wczesna interwencja bylta produktem
samym w sobie. Wierze, ze jezeli to bedzie wezesna interwencja
tworzona wedlug naszych zasad, bedziemy mogli kompleksowo
wspiera¢ rodzine z dzieckiem z gleboka wieloraka niepelnospraw-
noscia. Bedziemy mogli zaoferowa¢ dziecku z niepelnosprawno-
Scia, matce, ojcu i innym dzieciom z rodziny to, co jest kazdemu
z nich w tym momencie potrzebne.

Jestem przekonana, ze jest mozliwy powr6t tamtej idei, tam-
tej atmosfery i zapewnienie rodzinie pelnego, kompleksowego
wsparcia w obecnych realiach. Chciatabym tego doczekac.

- Opowiedz, jak Kuba teraz _funkcjonuje, co robi.

- JestesSmy rodzina, ktora postanowita zy¢ normalnie. Niepeno-
sprawnosc¢ dziecka stanowi dla nas wyzwanie, nie problem. Prze-
de wszystkim czuliSmy si¢ lepiej psychicznie, kiedy mowiliSmy
sobie, Ze jesteSmy normalng rodzing. Na kazdym etapie zycia
Kuby staramy si¢, by mogt on zy¢ jak inni jego rowiesnicy. Oczy-

LUDZIE STOWARZYSZENIA

wiscie, kiedy miat osiem miesiecy i kupitam mu buty, chociaz nie
chodzil, to byto prostsze. Kiedy przyszedl na to czas, poszedt do
szkoly. Teraz ma 30 lat, nie pracuje, nie ma rodziny, dzieci, wiec
sytuacja wyglada inaczej.

Staramy si¢ szanowac jego niezaleznos¢. Uczymy sie tego
stale. To nie jest latwe, na przyklad kiedy on chce si¢ akurat
umy¢ w wannie, a nie pod prysznicem. Sama nie mam juz tyle
sily, zeby wstawi¢ go do wanny. Ale skoro szanujemy jego wybory,
to tak organizuje wszystko, zeby to bylo moZiwe.

- W czym przede wszystkim przejawia sie normalnosé
Waszej rodziny?

- Kiedy dzieci byly mniejsze, zastanawialiSmy sie czasem, czy
jestesmy dobrymi rodzicami czy moze egoistami. Bo one codziennie
0 godzinie 20 musialy by¢ w 16zku. A ja z mezem chodzitam wtedy
na randki albo ubieraliSmy sie elegancko i jedliSmy w domu kola-
cje z winem.

PowiedzieliSmy sobie: skoro normalne rodziny tak robia, my
tez bedziemy tak robi¢. Ludzie z naszego otoczenia dostrzegli
nasze poczynania i zaczeli nam w tym pomagac. Nasza kolezanka,
pedagog specjalny z OREW, dwa razy w miesigcu przychodzita
i zostawala wieczorem z naszymi dzie¢mi, zebySmy mogli i$¢ do
kina. Zaproponowata tez, ze wezmie Kube do siebie na trzy dni,
zebysmy mogli pojecha¢ na narty. PrzyjmowaliSmy te propozycje
z wdzigcznoscig i korzystaliSmy z nich. Nie czuliSmy strachu, ze
co$ mu si¢ stanie. Kiedy Kuba miat 14 lat, pojechaliSmy na trzy
tygodnie do Tajlandii. A on zostat z ta kolezanka. My byliSmy na
weczasach i on byt na wczasach.

Dlatego moim zdaniem tak wazne jest rozwijanie dziatalnosci
asystentow i ushug asystenckich. A takze zachecanie rodzicoéw do
korzystania z tych ustug. W Kole w Gdanisku mamy na to wystarcza-
jace srodki, kazdy, kto potrzebuje, dostaje asystenta.

PowinniSmy moze zrobi¢ w Stowarzyszeniu program, ktory
pozwoli uwierzy¢ rodzicom w to, ze urodzenie i wychowywanie
dziecka z gleboka wieloraka niepelnosprawnoscig nie oznacza
rezygnacji z normalnego zycia.

0Od 2022 roku kazda gmina w Polsce bedzie musiata realizo-
waé ustugi asystenckie. Rodzice muszg si¢ nauczy¢ z nich korzy-
sta¢! A Kota powinny szkoli¢ asystentéw, organizowaé¢ kampanie
zachecajace do bycia asystentem.

- Jak, Twoim zdaniem, mozna wptynaé na matki, ktore
myslg i méwiq: ,Nikt nie zaopiekuje sie moim dzieckiem
tak dobrze jak ja. Nikt go nie rozumie tak jak ja"?

- W naszej szkole, ktora jest niepubliczna, a zatem jest szkola
z wyboru, oraz w WTIZ i Srodowiskowym Domu Samopomocy
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mamy w programie trening samodzielnosci. Informujemy o tym
rodzicow. Jesli decyduja si¢ oni na pobyt dziecka w ktorejs z tych
placowek, muszq si¢ liczy¢ z tym, ze dziecko ten trening przej-
dzie, bo taki jest program placowki.

Jesli rodzic obawia si¢, ze asystent nie zrozumie dziecka z glebo-
ka wieloraka niepelnosprawnoscia, moze przygotowac paszport
komunikacyjny. Moze réwniez sfotografowa¢ mimike dziecka i odpo-
wiednio opisa¢ znaczenie wyrazu twarzy na poszczegolnych zdjeciach.
Z taka pomoca asystent szybciej nawiaze z dzieckiem kontakt.
Taki paszport okaze si¢ wrecz bezcenny, kiedy z jakichs powodow
rodzice nieoczekiwanie nie beda mogli towarzyszy¢ dziecku.

- Co mozna okresli¢ gtownym zagadnieniem we wspieraniu
0s6b z gtebokq wielorakaq niepelnosprawnosciq oraz ich
rodzin?

- Jak czesto mowie: w artykule 19 Konwencji* nie ma gwiazdki,
czyli zastrzezenia ,nie dotyczy oséb z gleboka wieloraka niepetno-
sprawnoscia”.

Nam w Gdansku to si¢ udaje. Dlatego pilnujemy, Zeby ustugi
asystenckie byly dostepne dla wszystkich osob. Nie widze powo-
dow, dla ktérych osoby z wieloraka niepelnosprawnoscia bytyby
tego pozbawiane. Zaden przepis nie wyklucza ich z korzystania
z tych ustug.

Nie widze takze powodu, Zeby uzna¢ stusznos¢ opinii, Ze jedyna
przysztoscia dla tych osob jest pobyt w domu pomocy spotecznej,
gdyz nikt inny nie zapewni im wsparcia. Bo to nieprawda.

Kuba ma prawo do asystenta i wyboru asystenta i rzeczywi-
Scie wybiera go sobie na podstawie dwoch czy trzech zdjec, ktore
mu pokazujemy.

Kiedy organizowalam turnusy, nawet w Zakopanem, to zada-
watam sobie pytanie, jak utozy¢ program i co zrobi¢, zeby wyjazd
byt dostepny dla tych oséb. Organizujac Srodowiskowy Dom
Samopomocy zastanawiam sie, jak zorganizowac zajecia i kogo
zatrudnic¢, zeby osoby z wieloraka niepelnosprawnoscia mogly tu
by¢. Potrzebna jest pielegniarka? Zatrudniamy ja. Tak samo nalezy
dziata¢ w mieszkalnictwie chronionym.

Na podstawie swoich 30-letnich doSwiadczen uwazam, ze tym
osobom nie potrzeba zadnych szczegolnych form wsparcia, jakie-
go$ SDS-u typu E. Po prostu w kazdym miejscu, w kazdym dzia-
laniu musza zosta¢ uwzglednione rozwigzania, ktére umozliwia
udzial osobom funkcjonujacym w taki sposob. W kazdym momen-
cie musimy zadawac¢ sobie pytanie, jakie problemy osob z glebo-
ka wieloraka niepelnosprawnoscia rozwiaze nasza decyzja albo
nasze dziatanie. Wydaje mi si¢, ze niczego specjalnego nie musi-
my robi¢.

2 Artykut 19 Konwencji o prawach 0sdb z nigpetnosprawnosciami nosi tytut ,Niezalezne Zycie
i wiaczenie w spotecznosc lokalna”; mowi o prawie 0s6b z niepenosprawnosciami do korzy-
stania z wszystkich ustug oferowanych w spolecznosci lokalnej.

4 SPOLECZENSTWO dia WSZYSTKICH

- Czy takze w pracy?

- Takze w pracy. Ale my sie¢ dopiero uczymy przygotowania tej
pracy. Byt juz wspanialy program pilotazowy Zarzadu Gléwnego
i osoby z gleboka wieloraka niepelnosprawnoscia oraz osoby
z zespolem Downa pracowaly.

Wedtug mnie w naszych warunkach trzeba jednak zacza¢ od
zmiany przepisow. Przed wieloma laty chcieliSmy zrobi¢ projekt,
wedlug wzoru francuskiego, przedsiebiorstw przystosowanych.
Te osoby maja tam status pracownika. A poniewaz ich wydajno-
§¢ wynosi od 30 do 50 procent, na reszte pensji otrzymujg dofi-
nansowanie. Objete sa w pracy takze innymi formami wsparcia.

Drugi francuski pomyst to osrodki terapii przez prace. Nazwa
kojarzy si¢ niezbyt dobrze, pomyst jest jednak wart uwagi. Osoby
z gleboka wieloraka niepelnosprawnoscia nie maja tam statusu
pracownika. Wykonuja prace, nazwijmy to, spolecznie uzyteczna
i rowniez otrzymuja wynagrodzenie. Tu wydajnos¢ pracownika
jest ponizej 30 procent. Widze w takim osrodku miejsce dla Kuby.
Poprzez naci$nigcie guzika moglby on na przyktad uruchamiaé¢
jakies urzadzenie.

Sadze, ze znalezlibySmy partnerow do takich projektow.
Wezesniej jest jednak konieczna zmiana przepisow prawnych.

W naszych placowkach robimy rézne rzeczy na sprzedaz.
RobiliSmy miedzy innymi dla bardzo duzej firmy 2000 workow
ozdobnych na wino. Pracowaly przy tym osoby z gleboka wieloraka,
niepelnosprawnoscia wraz z asystentami i rodzicami. Te osoby
rekami posmarowanymi farba nanosity na materiat abstrakcyjne
wzory. Asystenci cieli ten materiat na kawalki i naszywali je na
przodzie kazdego worka. RobiliSmy tez stroiki na sprzedaz.
Uczestnicy na przyklad malowali jeden element tych stroikow:
szyszKi, zanurzajac je w farbie. Przy tym tez i zabawa byla doskonata!

Tak wiec praca nie jako zrodio utrzymania, ale jako aktywnosc,
ktora sprawia, ze osoby z niepelnosprawnoscia czuja si¢ potrzebne.
Jest w nich ogromna wola zrobienia czegos, dzigki czemu poczuja
sie wazne.

Kuba na przyktad rozpoznaje wszystkie dzwonki telefonow
terapeutow. Kiedy ustyszy ktorys dzwonek, podjezdza do wlasciwe-
go terapeuty i sygnalizuje mu, ze dzwoni jego telefon. Satysfakcje
ma z tego ogromna. Albo robi kawe z ekspresu. Kiedy chce ja
sobie zrobi¢ sama, on gwattownie protestuje: ,Zabierasz mi prace!
Ja naciskam ten przycisk!”. To sa drobne rzeczy, ale jak widac
niezwykle wazne.

Tak samo jest w naszej szkolnej kawiarence, w ktorej ,pracuja”
uczniowie z wieloraka niepelnosprawnoscia wspierani przez asy-
stentéw: niektore osoby tylko naciskaja guzik ekspresu. Inne
naktadaja ciasto i obstuguja gosci. Ale my czekamy na otwarcie
kawiarenki, stoimy w kolejce, kupujemy te kawe, wybieramy rodzaj
kawy. Uczniowie przyjmuja pieniadze, wydaja reszte i pozniej
wspolnie decyduja, co z tymi pieniedzmi zrobic.

W polskiej rzeczywistosci prawnej praca osob z gleboka wie-
loraka niepelnosprawnoscia jest czyms$ niewyobrazalnym. Tym-
czasem potrzeba tylko odpowiedniej ., instrukcji obstugi”.

Oczywiscie, Kuba sam trawy nie skosi. Ale do nas nalezy
wymyslenie rozwiazan i narzedzi, ktére mu to umozliwia. Wasnie
takiej instrukeji obstugi.

Pamietam, jak kiedy$ osoby z zespolem Downa wkladaly do
odpowiednich pudetek pociete kartki w roznych kolorach. Dlaczego
nie miatyby tego robi¢ osoby z gleboka wieloraka niepetnospraw-
nosciag? Dla nich bytaby to takze terapia. Poradzilyby sobie swiet-
nie. I zaspokoily pragnienie bycia potrzebnymi. Nieustannie i nie-
zmiennie zadziwia mnie w nich sila tej potrzeby.

- Dziekujemy.
Fot. Archiwum prywatne rodziny Cwojdziriskich
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Dzieci z zespotem Downa stanowig liczng grupe pacjentow Osrodkow Wezesngj Interwengji. Celem fizjoterapii jest przeprowa-
azenie dziecka przez wszystkie etapy rozwoju motorycznego w Sposob, ktory zabezpieczy je przed zaburzeniami w narzadzie ruchu
a wiec zminimalizuje ryzyko powstania wad postawy. Aby fizjoterapia spetnita swoje zadanie, terapeuci muszg zdawac sobie sprawe
Z mozIliwosci I ograniczen zwigzanych z rozwojem 0sob z zespotem Downa.

Ponizszy artykut stanowi zwiezte podsumowanie najwazniejszych informacji dotyczacych rozwoju azieci z zespotem Downa, swoisty
drogowskaz planowania fizjoterapii w tej grupie pacientow na poczatku ich drogi.

Marcin Girdwoyn

Fizjoterapeuta, Warszawski Uniwersytet Medyczny, Osrodek Wezesnej Interwencji PSONI Warszawa

Zaburzenia motoryczne u dzieci

Z zespotem Downa
— Z punktu widzenia fizjoterapeuty

Zespo6t Downa (ZD), czyli trisomia 21. pary chromosoméw,
to najczesciej wystepujacy u ludzi zespét wad uwarunkowany
genetycznie. Wieloletnie badania naukowe niezmiennie wykazuja,
ze posiadanie dodatkowego chromosomu 21. wigze sie z duza
liczba objawow i cech towarzyszacych, wplywajacych na stan
zdrowia pacjentow. Oprocz charakterystycznego wygladu oraz
obnizonej sprawnosci intelektualnej obserwuje si¢ u nich nie-
prawidlowosci w funkcjonowaniu wielu uktadow i narzadow,
w tym ukladéw nerwowego i miesniowo-szkieletowego. Nieodlacz-
nie wiaze si¢ to z opoznieniem rozwoju motorycznego i poznaw-
czego. Z tego powodu zespol Downa nadal stanowi wyzwanie
przede wszystkim dla rodzicow dzieci z tym zespotem, a takze dla
terapeutow.

Postepujace opozZnienia

Zaburzenia motoryczne u dzieci z ZD zaobserwowaé¢ mozna
juzw momencie urodzenia. Na przyktad, cecha charakterystyczna
jest brak Iub opdznienie wystepowania odruchu Moro, co wiaze
si¢ z zaburzonym rozwojem neuromotorycznym w pierwszym
okresie zycia. Rozwoj dziecka z tym zespotem do 12. miesigca
zycia (obracanie si¢ na boki, samodzielne siadanie) zazwyczaj jest
opdzniony tylko w niewielkim stopniu. Jednak w miare uplywu
czasu roznice w stosunku do zdrowej populacji staja si¢ coraz
wigksze i powazniejsze. Umiejetnosé raczkowania oraz chodzenia
pojawia si¢ znacznie poZniej. OpoZnienie rozwoju dotyczy moto-
ryki zarowno duzej (zwlaszcza ruchoéw ztozonych), jak i matlej.

Zaburzenia te s3 w znaczacym stopniu powigzane z uwarunko-
wang genetycznie nieprawidlowa budowa i funkcja uktadéw ner-
wowego oraz migsniowo-szkieletowego.
Uktad nerwowy

Nowoczesne badania neuroobrazowe pozwalaja na bardzo
szczegbtowa ocene budowy i rozwoju mozgu. Dzieki nim naukow-
cy sa w stanie oceni¢, ze u dzieci z zespolem Downa dochodzi do
licznych i waznych zaburzen rozwoju osrodkowego uktadu ner-
wowego (OUN), odpowiedzialnych miedzy innymi za wystapienie
nieprawidlowosci motorycznych. Obserwuje si¢ zmiany w ksztatcie
i liczbie komorek nerwowych tworzacych mozg, a takze zmniej-
szenie jego catkowitej objetosci. Te zmiany anatomiczne maja
oczywiste odzwierciedlenie w Zyciu codziennym. Dzieci z zespo-
tem Downa w kazdym wieku osiagaja nizsze wyniki w zakresie
funkcji motorycznych, adaptacji, karmienia, korzystania z toalety
i rozwoju spotecznego. pp
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Py Waing czeScia mozgu odpowiedzialng miedzy innymi za pra-
widlowe napiecie mieSniowe i rownowage jest mozdzek. U dzieci
z zespotem Downa moze by¢ on mniejszy nawet o 70 proc. w porow-
naniu do populacji generalnej. Nieprawidlowy rozw6j mozdzku
jest istotna przyczyna wielu objawow: obnizonego napiecia
miesniowego, zaburzenia plynnosci ruchéw, trudnosci w utrzy-
maniu kontroli tutowia, ograniczenia jakosci reakcji rownowa-
mych, koordynacji i mowy. Powyzsze dysfunkcje osrodkowego
uktadu nerwowego bezposrednio wigza sie ze zmianami w budo-
wie i dzialaniu uktadu migsniowo-szkieletowego.

Uktad miesniowo-szkieletowy

Nieprawidlowosci zwigzane z budowa i funkcja miesni, Sciegien
i wigzadet u dzieci z zespotem Downa naleza do najlepiej udoku-
mentowanych medycznie problemow tej populacji. Wsrod nich
wyroznia si¢ przede wszystkim hipotonie (obniZzone napiecie
mies$niowe) oraz tak zwang hipermobilnos¢ stawowsa, spowodo-
wang nadmierng wiotkoscig wiezadel, a takze towarzyszace im
zaburzenia rownowagi i kontroli posturalnej. Uwaza sie, ze wiot-
kos¢ stawowa jest cecha niemal powszechna. W polaczeniu
z obnizonym napieciem mieSniowym powoduje to zwigkszenie
ryzyka wystepowania réznych anomalii, miedzy innymi niesta-
bilnosci odcinka szyjnego kregostupa, dysfunkcji w obrebie sta-
wow biodrowych, skoliozy czy zaburzen strukturalnych stop. Te
ostatnie naleza do wad postawy wystepujacych najczesciej. Wedtug
najnowszych badan plaskostopie wystepuje nawet u 91 proc.
dzieci z zespolem Downa. W polaczeniu z nieodpowiednio dopa-
sowanym obuwiem moze ono prowadzi¢ do powstawania bole-
snych odciskow, ostrogi pietowej oraz nawykowych uszkodzen
wiezadlowo-stawowych. Ponadto stopy tych dzieci sg znaczaco
krotsze i wezsze niz stopy ich zdrowych rowiesnikow, co rowniez
wplywa na pogorszenie réwnowagi.

6 SPOLECZENSTWO dia WSZYSTKICH

Czynniki takie jak hipotonia miesniowa, nadmierna wiotkos¢
wiezadlowa, ograniczenie aktywnosci fizycznej polaczone z zabu-
rzeniami jakosci chodu, obnizeniem sity miesniowej, sktonnoscia
do nadwagi oraz niepelnosprawnoscia intelektualna determinuja
pojawienie si¢ i progresje patologicznych zmian w strukturze stopy.
Niezwykle istotnym elementem post¢powania jest wowczas
fizjoterapia.

Fizjoterapia

Specjalistyczne postepowanie terapeutyczne w przypadku
wad stop u dzieci z zespotem Downa powinno obejmowac przede
wszystkim ¢wiczenia zwigkszajace sile miesni stabilizujacych
stawy konczyn dolnych oraz poprawiajace czucie glebokie, a takze
stosowanie ortez i odpowiedniego obuwia. Dodatkowo trening sito-
wy i aktywnos¢ ruchowa maja pozytywny wptyw na poprawe ogol-
nej sily mieSniowej, rownowagi, koordynacji oraz wykonywanie
czynnosci niezbednych w zyciu codziennym. Ponadto fizjoterapia
pemi wazna role w profilaktyce i leczeniu zaburzen wspottowa-
rzyszacych ze strony uktadéw sercowo-naczyniowego, oddecho-
wego i odpornosciowego oraz pozytywnie wplywa na polepszenie
jakosci zycia tych dzieci. Nalezy jednak pamieta¢, ze terapia
kazdego pacjenta powinna by¢ indywidualnie dopasowana do
jego umiejetnosci, potrzeb i motywacji. B

Fot. Osrodek Wezesnej Interwencji ZG PSONI
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W NASZYM STOWARZYSZENIU

W naszym Domu od poczatku grudnia pachnie swietami. Mieszkancy pieka i dekorujg pierniki. Coz z tego,
jesli nie mozna poczestowac nimi osobiscie kolezanek i kolegow z warsztatow czy z pracy?
W tym roku nikt z mieszkancow nie wyjedzie odwiedzic swoich bliskich. Mozliwe bedg tylko spotkania online.

W tym roku Swieta beda inne

Kotobrzeski Dom dla dorostych oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng zostal powotany do zycia w 1998 roku. Mieszka
w nim 35 osob: 16 kobiet i 19 mezczyzn w wieku od 20 do 79 lat.
Dom to sa dwa pigtra budynku przy ulicy Mazowieckiej 29 w Koto-
brzegu. Mieszkancy zajmuja 19 pokoi. Kazdy pokdj ma swoja
lazienke, jest umeblowany i wyposazony zgodnie z indywidual-
nymi upodobaniami i zainteresowaniami mieszkancow.

Goscie odwiedzajacy to miejsce zachwycaja si¢ standardem,
wspaniatymi, wrecz hotelowymi warunkami. Jednak tak napraw-
de to nie pickne meble ani drogie sprzety tworza Dom - atmosfere
Domu tworza jego mieszkancy.

Mieszkancy naszego Domu Zyja aktywnie: Korzystaja z terapii
spolecznej, sa uczestnikami Warsztatu Terapii Zajeciowej, pra-
cuja w Zaktadzie Aktywnosci Zawodowej lub na wolnym rynku.
Maja swoje marzenia, pasje, zainteresowania, hobby. Kochaja
podroze, koncerty, wszelkie imprezy. Uwielbiaja przyjmowac
gosci oraz odwiedza¢ znajomych i bliskich.

Tak bylo wczesniej. Teraz wszystko sie zmienito. Pandemia
zburzyla stary, znany swiat. Nic nie jest takie, jakie bylo kiedys.
Sytuacja epidemiologiczna rozregulowata bezpieczny rytm dnia
codziennego. Teraz juz wszyscy wiemy, ze nic nie jest na zawsze.

Pojawiaja sie¢ pytania. Na poczatku pandemii najczesciej:
,Kiedy sie to skonczy?”. Trudno nagle wytrzymac razem 24 godzi-
ny na dobe. Ale nauczyliSmy si¢ lepiej ze sobg zy¢ bez zadnych
zajeC poza Domem. A teraz nowe pytanie:

- Czy beda swigta?

- Tak. Swieta beda.

Wiec kolejne pytanie:

- Jakie beda te swieta?

Nikt z nas nie wie. Po raz
pierwszy przechodzimy pan-
demie, po raz pierwszy miesz-
kancy pozostaja w izolacji.

Nie spotykaja si¢ z bliskimi,
nie wychodza po zakupy.

Nie zabraknie na pewno dekoracji Swiatecznych, bo zadbano
o to, by kazdy pokéj wygladat magicznie. Ale c6z z tego, jesli
mieszkancy nie beda mieli mozliwosci cieszenia si¢ magia $wiat
dzieki przebieraniu wsrod miliona Swiecidelek i wybieraniu ich
zdaniem najpiekniejszych? Coz z tego, jesli swoim magicznym
Swigtecznym pokojem beda sie mogli pochwali¢ tylko i wylacznie
na zdjeciach?

Prezenty dla bliskich zostang zaméwione przez internet i wysta-
ne poczta. Nie bedzie wedrowek od sklepu do sklepu w blasku
miejskiej iluminacji i przebierania na potkach sklepowych. A prze-
ciez mieszkancy to uwielbiaja.

Na pewno bedzie zywa, pachnaca choinka, ktéra wspdlnie
przystroimy. Jednak tym razem zamoéwimy transport. Wezesniej
co roku choinke przynosili mieszkancy - mezczyZzni. Dumnie
wechodzili z nig do Domu, co wzbudzato zachwyt i podziw miesz-
kanek.

Z powodu roznych sytuacji zyciowych w poprzednich latach
nie wszyscy wyjezdzali do rodzin i bliskich na swieta. Co roku kil-
kunastu mieszkancow zostawato i w wyjatkowo od$wietnej atmos-
ferze w wigilijny wieczor 24 grudnia przyjmowalo szczegdlnie
oczekiwanych gosci. DzieliliSmy sie wtedy oplatkiem, skladali-
Smy sobie zyczenia.

W tym roku oplatkiem podzielimy si¢ symbolicznie, bez usci-
skow i catusow. Zabraknie tez tradycyjnego oczekiwania zbliza-
jacej sie potnocy, aby wyjs¢ na pasterke do kosciola. Pozostanie
transmisja w telewizji.

Pandemia uczy nas, jak stawia¢ czota nieoczekiwanym trud-

nosciom, niewygodom, lekom, gniewowi. Mieszkancy naszego
Domu doznaja wszystkich tych uczu¢. Czuja napiecie, strach,
zdenerwowanie.
Jedni wyrazaja to werbal-
nie, inni wyrazem twarzy,
gestem lub mowa ciala,
jeszcze inni glteboko to
w sobie ttumia.

Prowadzenie domu dla

osob z niepelosprawno-

Scig jest praca satysfakcjo-

nujaca, ciekawa i piekna,

choc jednoczesnie trudna

i wymagajaca. Szczegolnie

teraz. Nie udajemy, ze

znamy odpowiedzi na wszystkie zadawane pytania. Jednoczesnie
nie dzielimy si¢ swoimi lekami i obawami, ale staramy sie byé¢
uczciwi i nie ktama¢. Lekkomyslnoscia byloby powiedzie¢: zyjmy
tak, jakby nic si¢ nie stato!

Staramy si¢ zajmowa¢ mieszkancami w taki sposob, aby nie
dopusci¢ do sytuacji, ktéra moglaby sparalizowa¢ ich codzienne
zycie. Wazne, zeby zachowa¢ spokoj i wskazywac¢ na czasowos¢
pewnych ograniczen, procedur i rozwiazan. Spoko6j sprawia, ze
wzburzone wody szybciej sie uspokajaja i wtedy tatwiej jest zoba-
czy¢ zarowno dno, jak i horyzont.
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W NASZYM STOWARZYSZENIU

Magdalena Drozdz

Dyrektor DPS, PSONI Kofo w Tarnowie, wiceprzewodniczaca Zarzadu Kofa

Przygotowania do Bozego Narodzenia rozpoczynafy sie u nas zwykle wtedy, kiedy w sklepach pojawiaty sie
pierwsze swigteczne ozdoby, rozlegaty sie koledy, byto ttoczno i gwarno. Czulismy podniosta atmosfere, radosc
oczekiwania. Mikotaje buszowali w poszukiwaniu najpiekniejszych prezentow. Planowalismy podroze do swoich
bliskich Iub sami ich goscilismy. W tym roku bedzie inaczej.

Pozostaniemy peftni nadziei

Polskie Stowarzyszenie na rzecz Osob z Niepelnospraw-

noscig Intelektualng Kolo w Tarnowie prowadzi wiele

placowek specjalistycznych. Jedna z nich jest dom pomo-
cy spotecznej dla osob dorostych z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna. Nasz Dom znajduje si¢ w Tarnowie w dzielnicy domow
jednorodzinnych. Na pierwszy rzut oka nie wyroznia si¢ wsrod
innych budynkow. Nazywamy sie Domem Pomocy Spotecznej
PSONI Kolo w Tarnowie, jednak od poczatku naszego istnienia
(od 2000 roku) w zamysle Zarzadu naszego Kota byliSmy, jesteSmy
i na pewno bedziemy przestrzenia, ktora naszym mieszkancom
ma przypomina¢ prawdziwy Dom rodzinny i by¢ tym Domem. Ma
pozosta¢ miejscem bezpiecznym, do ktorego zawsze dobrze jest
wroci¢, by odpocza¢, do ktorego sie teskni i z ktérym zwigzane sa
dobre wspomnienia. Tworzymy wyjatkowe miejsce dla 17 osob.
Nasi wspaniali domownicy to 17 historii, 17 charakterow i osobowo-
$ci, 17 upodoban. Jestesmy wspaniala mieszanka, ktéra tworzy Dom.

Boze Narodzenie to u nas wyjatkowe dni. Wspoélnie dbamy,
zeby byly wlasnie takie. Przygotowujemy sie¢ do nich duchowo.
Dbamy tez o wystrdj i o to, co postawimy na stole. Wszedzie unosi
sie zapach pieczonego ciasta, stycha¢ nasze ulubione koledy i pasto-
ratki. To czas, w ktorym zapraszamy bliskich, rodzine, przyjaciot,
by wspolnie sie pomodli¢, pogawedzi¢, pospiewa¢ koledy, robi¢
zdjecia. Po prostu - by¢ razem.

W tym roku Swieta zapowiadaja sie inaczej. Nie tak, jak bysmy
chcieli, jak bySmy sie spodziewali, jak bySmy sobie wymarzyli.
Mimo izolacji jak kazda rodzina zrobimy wszystko, by bezpiecz-
nie i razem spedzi¢ ten czas. Pieknie przystroimy Dom na zewnatrz
i w Srodku. Upieczemy ciasta, pozyczymy sobie wzajemnie weso-
tych, a przede wszystkim zdrowych Swigt. Polamiemy sie oplat-
kiem bez usciskow, za to z serdecznoscig. Niestety, nie zaprosimy
bliskich, rodzin ani przyjaciol. Bedziemy sie uczyli by¢ blisko
mimo koniecznosci zachowania fizycznego dystansu. Na pewno
wiecej czasu spedzimy, rozmawiajac przez telefon i za posrednic-
twem réznych komunikatorow.
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Kolejne placowki pro-
wadzone przez PSONI
Koto w Tarnowie to
mieszkania chronione wspie-
rane. Mieszcza si¢ w kamienicy
W centrum naszego miasta ze
wspaniala infrastruktura, dajaca
mieszkancom moZziwos¢ rozwo-
ju. Dzieki ogromnemu wparciu
wladz Gminy Miasta Tarnowa
stworzone zostaty dwa mieszkania. Pierwsze dla kobiet (w 2015
roku), drugie dla mezczyzn (w 2016 roku). Przez caly okres ich
funkcjonowania mieszkancy, wspomagani przez specjalistyczna
kadre, ucza sie samodzielnosci, poglebiaja swojg wiedze, rozwijaja
si¢ zawodowo, opanowuja nowe umiejetnosci lub doskonalg te
juz nabyte. Potrafia kazdego pieknie ugosci¢, chetnie zapraszaja
do siebie na kawe i ciasto lub wychodza poza placowke, by spoty-
kac si¢ ze znajomymi poznanymi w pracy zawodowej. Cze$¢ z nich
to wychowankowie naszego Domu Pomocy Spolecznej, inni zosta-
li wytypowani przez Miejski Osrodek Pomocy Spolecznej w Tarno-
wie. Miejsce to jest pelne serdecznosci i prawdziwego ciepla, daje
poczucie bezpieczenstwa. Wielu tych wartosci mieszkancy ucza sie
od kadry i od wtascicieli kamienicy, ktorzy udostepnili ja na ten cel.
Boze Narodzenie w tym roku tez bedzie wyjatkowe. Niestety,
ta wyjatkowos¢ tym razem nie jest przez nas mile widziana i przy-
szla nieplanowana. Bedziemy te Swieta celebrowac w zupelnie inny
sposob, ale pozostang dla nas wazne: przezycia duchowe, przy-
strajanie choinki, przygotowanie stroikéw, iluminacji Swietlnych
i prezentow, szykowanie potraw. Dzialania kulinarne nalezg do tych,
ktore mieszkancom wychodza najlepiej.

Wspdlne swietowanie bedzie w mniejszym sktadzie niz co roku,
ale zawsze u gospodarzy kamienicy, w ich mieszkaniu. Zwykle na
wigilii lub w dni $wig-teczne gosciliSmy nawet 20, 30 oséb. Tym
razem pozostaniemy we wtasnym gronie, na pewno nie zapomni-
my jednak o jakosci tych spotkan. Zrobimy wszystko, co w naszej
mocy, by w niepamie¢ odeszly klétnie, spory, zmeczenie, stres,
negatywne emocje. Pozostaniemy nadal pelni nadziei na to, ze
,hic nie moze wiecznie trwa¢”! Zwlaszcza pandemia.
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Aleksandra Gatka
Kierownik Domu Pomocy Spofecznej ,Dom Rodzinny” w Napiwoadzie PSONI Kolo w Nidzicy

Tegoroczne Swieta beda inne niz zwykle. Wiekszos¢ z mieszkancow nie spotka sie ze swoimi rodzinami,
nie wyjedzie do swoich najblizszych. Mozliwe sq odwiedziny, dostarczenie paczki swigtecznej dla mieszkanca,
ale ze wzgledu na zagrozenie zarazenia sie scisle przestrzegamy rezimu sanitarnego.

Magia Swiat przynosi
niepowtarzalng atmosfere

Swieta Bozego Narodzenia to szczegdlny czas nie tylko dla
mieszkancow Domu Pomocy Spotecznej w Napiwodzie. Magia
tych dni - cala oprawa zwiazana z przygotowaniami, strojenie
Domu w piekne dekoracje, bogate zdobienie choinki, przygoto-
wywanie smacznych potraw - sprawia, ze zaczynamy czué nie-
powtarzalng atmosfere. W pokojach mieszkancow pojawiaja sie
kolorowe dekoracje i ozdoby: stroiki, choineczki. Swiateczne
akcenty przyciagaja oko na korytarzach, w jadalni i salonie.

Swiateczny czas poprzedzaja intensywne przygotowania. Tak
jest co roku od 24 lat istnienia naszego Domu. Mieszkancy wraz
z asystentami dokltadaja wszelkich staran, aby Boze Narodzenie
przebieglo wyjatkowo. Wspolnie przygotowuja lancuchy i przerézne
ozdoby choinkowe, stroiki ze Swiezych galazek swierkowych.

Dziatalnos¢ Domu rozpoczeliSmy w Wigilie 1996 roku.
Wowczas zamieszkato w nim szesnascie osob. W 2004 roku rozbu-
dowano Dom. Powstala wtedy piekna sala kominkowa, w ktorej
do dzis odbywaja si¢ wszystkie uroczystosci. Powstaly réwniez
dodatkowe pokoje mieszkalne i liczba mieszkancow zwigkszyta
si¢ do dwudziestu czterech. Kolejna rozbudowa w 2018 roku
sprawita, ze powiekszyliSmy Dom o kolejne cztery pokoje miesz-
kalne z tazienkami i o salke rehabilitacyjng. Zainstalowano tez
winde pozwalajaca przemieszcza¢ sie¢ po wszystkich pietrach.
Obecnie w naszym Domu mieszka trzydziesci osob, wraz z pracow-
nikami stanowimy duza rodzine. Relacje pomiedzy mieszkanca-
mi a pracownikami sa partnerskie, co zapewnia dobre kontakty
i serdeczna atmosfere. Mieszkancy nazywaja nasz DPS swoim
Domem, co dla pracujacych w nim o0sob jest ogromnym wyrdznie-
niem. Dom nasz wypekniony jest zyczliwoscia i cieplem, a to sprawia,
ze w tym cigzkim i trudnym dla wszystkich okresie pandemii
wspieramy si¢ i pomagamy sobie nawzajem.

Z powodu rezimu sanitarnego pracownicy ograniczyli swoje
kontakty rodzinne i spoteczne do niezbednego minimum. Wszyscy
podchodza do tego z wyrozumiatoscia. Dzieki temu do tej pory na
COVID-19 nie zachorowal zaden mieszkaniec naszego Domu. Od
poczatku grudnia rodziny przesylaja do nas upominki dla miesz-
kancow, zeby mogly zosta¢ wreczone w Wigilie jako prezenty.

Mieszkancy z pomoca asystentow tradycyjnie przygotowuja
bozonarodzeniowy koncert koled. Wraz z terapeutami ¢wicza,
Spiewanie i granie koled. Wykonaja je w wigilijny wieczor. W salonie,
w ktorym odbywa si¢ spotkanie wigilijne, zaptonie ogienn w komin-
ku, choinka rozjarzy si¢ Swiatetkami. Koledy beda w nim roz-
brzmiewa¢ do péZnych godzin nocnych.

W poprzednich latach czes¢ mieszkancow szla o péinocy na
pasterke do sasiadujacego z naszym Domem kosciota. W tym roku
te uroczysta msze Swieta obejrza w telewizji.

A zatem to Boze Narodzenie na pewno bedzie sie¢ réznito od
poprzednich. Czekamy na nie. I wiemy, ze tylko od nas zalezy,
czy bedziemy je mile wspominac.
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Jadwiga Paliga
Przewodniczaca Zarzadu Kota PSONI w Glogowie

Planuja, ze po wczesniejszej kolacji wigilijinej i zyczeniach odwiedza rodziny, moze spedzg z nimi cate swieta.
Pan Bogdan ma brata, pan Janusz i pan Klaudiusz majq siostry, pan Krzysztof odwiedza ciocie a pan Rafat

matke.

W mieszkaniach chronionych
w Glogowie

Mieszkania PSONI Koto w Glogowie uruchomito w 2004 roku.
Przez 10 lat funkcjonowaly one jako grupowe. Obejmowaty dwa
potaczone mieszkania: cztery pokoje, dwa aneksy kuchenne i dwie
tazienki oraz wspolny salon. Mieszkancy przy wsparciu asysten-
tow byli wdrazani do samodzielnego zycia, trenowali wykonywa-
nie czynnosci gospodarczych, opanowywali miedzy innymi zasady
dbania o higiene, utrzymywania czystosci, gospodarowania pie-
niedzmi, rozwijali wazne cechy: uspotecznienie, obowigzkowos¢.
Wspolnie gospodarowali, w salonie organizowali spotkania, obcho-
dzili Swieta.

W miare uplywu czasu mieszkancy si¢ zmieniali. Trzy osoby
staly sie na tyle niezalezne, ze mogly zamieszka¢ samodzielnie.

Od 2014 roku pomieszczenia ,chronione” PSONI przejeto na
prowadzenie projektu mieszkan treningowych. Na potrzeby miesz-
kan chronionych pozyskano z gminy cztery indywidualne miesz-
kanka ulokowane po sgsiedzku, w tym samym budynku. Korzysta
z nich obecnie pieciu statych od kilku lat mieszkancow, w tym
dwoch ze znacznym i trzech z umiarkowanym stopniem niepetno-
sprawnosci. Codziennie trzech panéw uczestniczy w zajeciach
Warsztatu Terapii Zajeciowej ,,Arka” Kota w Glogowie, jeden pan
w zajeciach Powiatowego Srodowiskowego Domu Samopomocy,
ajeden pracuje na otwartym rynku przy wsparciu trenera pracy.
Corocznie mieszkancy uczestnicza w letnim turnusie rehabilita-
cyjnym nad morzem. (Wyjatkiem jest ten rok — wyjazd odwotano
z powodu koronawirusa).

PSONI uznaje, ze wieloletnie wsparcie asystentow oraz nauka
roznorodnych umiejetnosci daty ogromne efekty. Mozna powie-
dzie¢, ze panowie, pomimo swoich ograniczen w zakresie czyta-
nia, pisania i znajomosci wartosci pieniedzy, bardzo dobrze funk-
cjonuja w Srodowisku. Opanowali wiele umiejetnosci z zakresu
samodzielnego prowadzenia gospodarstwa, drobnych prac remon-
towych, dbatosci o mieszkanie oraz teren rekreacyjny. Sa teraz
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wspierani przez asystenta w takim zakresie, w jakim jest to
konieczne. Spotykaja si¢ tez z osobami korzystajacymi z projektu
treningu mieszkaniowego PSONI, realizowanego w mieszkaniach
obok. Poza tym korzystaja z sitowni zewnetrznej i miejsc sporto-
wo-rekreacyjnych na terenie zagospodarowanym przy budynku.

Kiedy zajecia w placowkach zostaja zawieszone z powodu pan-
demii, terapeuci prowadza zajecia w mieszkaniach. Mieszkancy
maja ograniczone kontakty z rodzinami, ale w dni Swiateczne
starajg si¢ je utrzymywac. W tym roku pandemia moze spowodo-
waé zmiany, na przyklad, jezeli pojawi si¢ konieczno$¢ wprowa-
dzenia kwarantanny.

Od kilku lat program usamo-
dzielniania w mieszkaniach
chronionych  funkcjonuje
dzieki wsparciu finansowe-
mu Gminy Miejskiej Glogow,
w ramach konkursu ofert.

Fot. Archiwum PSONI Koto w Glogowie
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TEKST tATWY DO CZYTANIA

Zagadkowe strony

Witam Panstwa serdecznie. Zycze powodzenia i dobrej zabawy przy rozwigzywaniu
famigtowek.

1. Odgadnij hasta i wpisz do krzyzowki.

1. Imie meskie.
2. Pokrojone
i zmieszane owoce.
3. Osoba uzywajaca farb.
4. Wielka matpa.

5. Miejsce zabaw
matych dzieci.

6. Podrywanie dziewczyny
przez chtopaka.

7. Owoc.
. Niezdrowy natdg.

9. Kuchenne urzadzenie

podtaczane do kontaktu.

10. Miejscowos¢
wypoczynkowa w Polsce.

11. Mozna nig zaprawi¢ zupe.

12. Gorskie zwierze z rogami.

13. Mozna je szeroko otworzyc,
uchyli¢ lub zamknac.

14. Stowo o odwrotnym znaczeniu

oo

do stowa upuszczad. 16. W tym miejscu zginajg sie rece.
15. Mozna go pokazac¢ albo sie w niego 17. Komediowy serial telewizyjny
ugryz¢. z rodzing Boskich.

KONKURS 1. Prosze rozwigzac krzyzéwke.
2. Odgadniete hasto z krzyzowki prosze zapisa¢ na kartce.
3. Kartke prosze wiozy¢ do koperty i wysta¢ na adres:

Zagadkowy Redaktor Piotr Sochalski
Warsztat Terapii Zajeciowej Zarzadu Gtéwnego PSONI
ul. Gtogowa 2b, 02-639 Warszawa

Jedna z osdb, ktore przyslg poprawnie odgadniete hasto, otrzyma nagrode!
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autor: Henri Camus /commons.wikimedia.org

TEKST tATWY DO CZYTANIA

2. Przyjrzyj sie zdjeciu. Zaston zdjecie i odpowiedz po kolei na pytania.

Pytania:

1. Jak nazywa sie taka woda jak na zdjeciu? 4. Jakg wida¢ pogode?

2. Dlaczego fale sg bardzo spienione? 5. Na czym leza todzie?

3. lle todzi jest na zdjeciu? 6. Na jakie kolory pomalowane sg fodzie?

3. Polacz w pary pasujace wyrazy.

duza dzien czysto ciemno
gruby Zle najedzony biedna
owtosiony tadnie widno brudno
noc mata gtoéna gorace
brzydko dot stodki ostatnia
mokra wolno zimne tepy
gora chudy pierwsza gtodny
dobrze sucha ostry gorzki
szybko tysy bogata cicha
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4. Przeczytaj tekst i odpowiedz na pytania.

Basia ustyszata niedawno, ze trzeba sie zdrowo odzywiac. Ale co doktadnie
znaczy zdrowe odzywianie, to nie wiedziata. Basia zapytata o to swojg przyjacidtke
Marynie. Ale ona tez nie wiedziata. Na szczescie mama Maryni jest dietetyczka,
czyli osobg, ktéra zawodowo zajmuje sie zdrowym zywieniem. | mama Maryni
wyjasnita co, kiedy i jak nalezy je$¢, zeby by¢ zdrowym. Mama Maryni poradzita
dziewczynom zeby jadaty mate porcje jedzenia, ale za to 5 razy dziennie.
Mama Maryni powiedziata tez, zeby jadty duzo warzyw, a mato cukru. | jeszcze
mama Maryni radzita Basi i Maryni, zeby nie najadaly sie na wieczér i na noc.
Basia i Marynia postanowity zastosowac sie do rad dietetyczki, bo chca by¢
zdrowe i szczupte.

Pytania:

1. Jakie imiona noszg przyjaciotki?

2. O czym ustyszata niedawno Basia?

3. Czy Marynia wiedziata, co to znaczy zdrowo si¢ odzywiac?

4. Kim z zawodu jest mama Maryni?

5. Czym zajmuje sie dietetyczka?

6. Jakich rad udzielita Basi i Maryni dietetyczka?

7. Dlaczego Marynia i Basia postanowity stosowac¢ sie do rad dietetyczki?

5. lle zab wida¢ na zdjeciu?
Napisz liczbe w kratce obok.

autor: Ryan Hodnett /commons.wikimedia.org
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6. Przeczytaj cztery kolejne wyrazy.
Skresl wyraz, ktory nie pasuje do pozostatych.

a) kapusta ryz baktazan rzodkiew
b)  rondel garnek wazon patelnia
C) lezak kotdra poduszka przescieradto
d  szept mowa Spiew usta

e) kwiecieh pazdziernik wtorek lipiec

f) sroka wrébel sojka karmnik
g)  Sciana dywan sufit podtoga
h)  szalik kurtka rower spodnie

i) Wojciech Anna Lidia Weronika
i) Poznan Zakopane Miechow Odra

K) duzy maty wielki ogromny

TEKST tATWY DO CZYTANIA

7. Narysuj linie wewnatrz zielonego i szarego weza nie odrywajac reki.

Zagadkowy Redaktor: Piotr Sochalski
Warsztat Terapii Zajeciowej Zarzadu Gtéwnego PSONI w Warszawie
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Tomasz Czuchrowski

NASZYM GtOSEM

O zamykaniu nas w pokojach
i 0 mojej chorobie

W marcu zamieszkatem z Grazyna

i Emilem w Grodzisku Mazowieckim.
Mo6j DOM w Milanéwku zostat zamkniety
z powodu epidemii koronawirusa.

Byt zakaz odwiedzin i nie mozna byto
wyjezdzac na niedziele. Dlatego wioshe
i lato spedzatem wtasnie z Grazyng

i Emilem. W lecie pojechaliémy do
Ciechocinka. Miatem tam rehabilitacje
w basenie. Reszte czasu spedzaliSmy
na dziatce.

We wrzeséniu Grazyna musiata wyjechac.
Dlatego wrocitem do DOMU w Milandwku.
Nie podobato mi sie to, ze nie byto
zadnych spaceréw ani spotkan.

My nigdzie nie wychodzilismy. Nikt nie
przychodzit do nas. W pazdzierniku
chodzitem na zajecia do sal
komputerowej u Andrzeja. Tam
ogladalismy serial ,,Czterej pancemi i pies”.

W pazdzierniku zaczeli zamykaé nas
w pokojach. To byto gtbwng przyczyng
mojego niezadowolenia. W moim
odczuciu zamykanie nas byto zte.
Ksigdz Jan Twardowski powiedziat: zto
dobrem zwyciezaj. A ja nie mogtem
nigdzie wyjs¢. Kazdy jadt w swoim
pokoju, nie w stotéwce. Byto mi z tego
powodu bardzo przykro.

Nawet przydarzyt mi sie atak padaczki.
Nie wiedziatem, co robic¢.

Takie ograniczenie byto dla mnie ztem.
Ale nic nie mogtem poradzi€.

Znikgd pomocy ani ratunku.
Styszatem grozne gtosy, ze DOM
zostanie zamkniety, jak to sie méwi,
na gtucho. Zero kontaktéw z zewnatrz.
Moje warsztaty zamkniegte.

W pazdzierniku byta 20 rocznica DOMU.
Przygotowano tylko poczestunek.

Nie byto gosci, wystepow ani orkiestry.
Od Wielkanocy nie zyje nasz Prezes,
wiec i tak byto smutno.

Czasem przyjezdzata Grazyna.
Zostawiata mi na balkonie jabtka

albo jakies$ gry. Moglismy sobie tylko
pomachac z daleka. Cate szczescie,

ze czasem miata dyzur moja ukochana
pielegniarka Monika. Jestem z nig

na zdjeciu. Ona jest w moim DOMU

od 17 lat. Bardzo dobrze sie rozumiemy
i lubimy. »
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NASZYM GtOSEM

» Siedziatem w pokoju naprawde smutny.

Chyba niektérzy mieszkancy zaczeli
chorowac, bo zrobito sie nerwowo

I krzykliwie.

W czwartek 18 listopada Grazyna
wzieta mnie do Grodziska. Dostatem
na to zgode. Miatem szczescie.

To byto dostownie w ostatniej chwili.
Myslelismy, ze jestem zdrowy.

Mimo to Grazyna zaprowadzita mnie
na wymaz z nosa. To byto bardzo
nieprzyjemne. Juz nastepnego
zadzwonili, ze mam koronawirusa

i wszyscy mamy sie zamkng¢ w domu.
Nie wolno nam nigdzie wychodzi€.
To sie nazywa kwarantanna.
Kwarantanna dla mnie, Grazyny

i Emila. Przez weekend jeszcze nic
sie nie dziato. Miatem tylko kaszel.

Zaczeto sie w poniedziatek. Gorgczka

i to taka, ze nie mogtem ruszy¢ ani reka,
ani nogg. Nie miatem sity wstac.
Grazyna ciggnefa mnie na plecach do
ubikacji. Dwa razy przewrdcilismy sie,

bo nie mogtem utrzymac sie na nogach.

Bytem spocony jak mysz, mogtem tylko
pi¢. Z DOMU pozyczyli mi chodzik.
Grazyna kupita urzgdzenie

do podawania tlenu. Od razu mnie
podtgczyta do tego urzadzenia.

Nie byto dobrze. Lezatem, jadtem tylko
leki i pitem. Spodek lekow codziennie.

| spatem. Caly czas miatem w nosie
rurki, przez ktére ptynat tlen. Tlen jest
konieczny do oddychania.

Po 5 dniach przejrzatem na oczy.

Byto ze mng prawie dobrze.

Kazali mi ciggle siedzie¢ w fotelu.
Siedzenie pomaga oddychac.

Wiec siedze, nawet nie mam sity
protestowac. Ciggle z rurkami z tlenem.
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W niedziele zjadtem zupe. Tak mnie
Grazyna meczyta, ze zjadiem.

| surbwke tez. Mam jeszcze troche
goraczki. Najgorzej, ze jestem taki staby.
Rece mi drzg i nie moge utrzymac
kubka. Straszne. Zupetnie jakby moje
rece i rogi byty zemdlone.

Cos jeszcze jest z ptucami.

Emil z Grazyng ttukg mnie po plecach
az w domu huczy. To sie nazywa
oklepywanie. Ma mi poméc na kaszel,
ktéry ciggle mam.

No i wyobrazcie sobie. Grazyna i Emil,
chociaz sg starsi, nie zarazili sie¢ ode
mnie. Tak sie wydaje. Najgorsze za
nami — powiedziata pani doktor.

Jeszcze duzo leze, ale ogladam telewizje.

Rozmawiatem przez telefon

z kierowniczkg DOMU w Milanowku.
Jest zamkniety. Sg tam razem
mieszkancy i opiekunowie. Jeszcze
nie jest dobrze. Ale bedzie.

Kiedy nabiore sit, pojade z Grazyng

do Milanéwka i pomacham im.

Tak bardzo chciatbym p6js¢é na spacer,
zagraC w kregle, popatrze¢ na ludzi

i wypi¢ na przyktad coca-cole. Za swoje
zwyciestwo nad koronawirusem!
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Krystyna Podhajska
Redaktor ,Spoleczeristwa dla Wszystkich*

WSPOLNE SPRAWY

VI Kongres Osob z Niepetnosprawnosciami
oraz Konwenty Regionalne/Tematyczne 2020

Najbardziej nietypowy z dotychczasowych Kongresow odbyt sie
24 pazdziernika 2020 roku. Z powodu pandemii COVID - online.
Osoby zainteresowane udzialem rejestrowaly si¢ pod podanym
linkiem. Pozniej dostawaly potwierdzenie rejestracji oraz link, ktory
umoZiwiat im dolaczenie do kongresowego spotkania. W tym roku
temat Kongresu brzmiat: ,Za niezaleznym zyciem".

Mozna powiedziec¢, ze taki wlasnie temat Kongresu narzucita
pandemia albo Ze jedynie przyspieszyta ponowne zajecie sie nim.
Wszyscy zostaliSmy zmuszeni do zycia w nowej, trudnej rzeczy-
wistosci. Funkcjonujemy w warunkach zupelnie nam nieznanych
iz trudem staramy sie¢ w nich odnalez¢. Z jeszcze wigkszym tru-
dem odnajduja si¢ w nich — albo nie odnajduja wcale — osoby z nie-
pelnosprawnosciami.

Wprowadzone przez rzad obostrzenia oraz obowiazek przestrze-
gania izolacji i dystansu spotecznego drastyczne obnizyly jakos¢
ich zycia. Czgsto koniecznos¢ chronienia zdrowia staje si¢ powo-
dem lamania ich prawa do niezaleznego zycia - i tak lamanego
jeszcze przed pandemia. Do grupy osob najbardziej narazonych
na zachorowanie na COVID-19 naleza mieszkanki i mieszkancy
domow pomocy spoteczne;.

Kongres rozpoczela projekcja filmu ,Rzeczywistos¢ domu
pomocy spolecznej z perspektywy mieszkanca. Wywiad z Panem
Tomaszem”. Oddano w ten sposob glos dhugoletniemu mieszkanco-
wi DPS-u. Widzowie nie mieli watpliwosci, Ze w podobny sposob

wypowiedzieliby sie inni mieszkancy tych placowek. Gdyby...

Gdyby dopuszczono ich do glosu! Nie czesto bowiem stucha si¢
tego, co maja do powiedzenia - jako najbardziej zainteresowani.
Czy mozna to zmienic?

Uczestnicy panelu i dyskusji popanelowej byli wtasciwie zgodni.
Nie da sie¢ dtuzej jedynie mowic o deinstytucjonalizacji, czyli o zapew-
nieniu osobom z niepelnosprawnosciami wsparcia w ich spotecz-
nosciach lokalnych. Nalezy te deinstytucjonalizacje przeprowa-
dzi¢. To najlepszy sposob poszanowania godnosci osob z niepetno-
sprawnosciami, zapewnienia im bezpieczenstwa i umozliwienia
niezaleznego zycia.

W panelu wziety udziat osoby, bedace aktywnymi tworcami
i realizatorami polityk i dzialan na rzecz osob z niepelnosprawno-
Sciami na poziomie panstwa i regionow:

- Pawel Wdowik, Pemomocnik Rzadu do Spraw Osob
Niepelnosprawnych,

- Paulina Malinowska-Kowalczyk, Doradca Prezydenta RP
ds. Os6b Niepelosprawnych,

- Anna Blaszczak-Banasiak z Biura Rzecznika Praw
Obywatelskich,

- Dorota Rybarska z Regionalnego Osrodka Polityki
Spotecznej w Szczecinie,

- dr hab., prof. UKSW Katarzyna Roszewska z Polskiego
Forum Osob z Niepelnosprawnosciami,

- Cezary Mizejewski, reprezentujacy Wspodlnote Robocza
Zwiazkow Organizacji Socjalnych oraz Ogolnopolski Zwigzek
Rewizyjny Spotdzielni Socjalnych.

Moderatorka panelu byta dr Monika Zima-Parjaszewska, prezeska

Zarzadu Gtownego PSONI.

Oto uchwata podsumowujaca Kongres:

My, uczestnicy i uczestniczki VI Kongresu 0sob z Niepetno-
sprawnosciami, domagamy sie stworzenia spojnej polity-
ki w celu zapewnienia osobom z niepetnosprawnosciami
niezaleznego zycia. Pandemia bolesnie uwidocznita skutki
braku strategii deinstytucjonalizacji i niedostatki wsparcia
w lokalnej spotecznosci.

W zwigzku z powyzszym zadamy:

@ Zapewnienia systemowych rozwigzan ograniczajacych
skutki pandemii w instytucjach (w ktorych czestotliwosc
smierci z powodu koronawirusa jest ponad 40 razy wiek-
$za hiz poza instytucjami).

@ Objecia 0s6b z niepetnosprawnosciami przez Solidar-
nosciowy Korpus Wsparcia (Seniorow) przy wiaczeniu
organizacji osob z niepetnosprawnosciami i ich rodzin.

@ Opracowania i uchwalenia w ciggu pot roku Strategii
Deinstytucjonalizacji ze scistym wspotudziatem srodo-
wiska 0sOb z niepetnosprawnosciami i ich rodzin dla
rzeczywistej realizacji prawa do niezaleznego zycia
W spotecznosciach lokalnych. Strategia powinna byc¢ opar-
ta na pracach spotecznych grup roboczych ds. deinsty-
tucjonalizacji.

@ Zbudowania systemu wsparcia 0S0b z niepefnosprawno-
sciami i ich rodzin w ich lokalnej spotecznosci.

@ Zapewnienia wszystkim potrzebujacym bezptatnej sys-
temowej asystencji osobistej.

@ Wspierania niezaleznego Zycia poprzez zamieszkanie
we wiasnym mieszkaniu lub mieszkaniu wspomaganym,
w tym dla 0s6b wymagajacych intensywnego wsparcia.

@ Rozbudowy systemu wsparcia rodzin, skoncentrowa-
nego na zapobieganiu Kryzysom w rodzinie.

@ Rozbudowy systemu wsparcia osob potrzebujacych
wsparcia w zakresie zdrowia psychicznego.

@ Uruchomienia indywidualnych planow zapobiegania
umieszczeniu oraz wychodzenia z instytucji oraz mora-
torium na powstawanie nowych instytucji.

Jakie sa szanse na spetnienie tych postulatow? Pawel Wdowik,
Pelnomocnik Rzadu do Spraw Osob Niepelnosprawnych zapew-
nil, ze Ministerstwo Rodziny i Polityki Spotecznej wkrotce stworzy
Strategie Deinstytucjonalizacji! pp
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Prawo do niezaleznego zycia

Kongres to duze spotkanie ludzi w waznej sprawie.
W Polsce kongresy o prawach oséb
Z niepetnosprawnosciami odbywajg sie co roku.

W tym roku kongres byt w formie zdalnej.

To znaczy ludzie tgczyli sie przez internet.

W tym roku na kongresie rozmawiano o prawie osob
Z niepetnosprawnosciami do niezaleznego zycia.

Osoby z niepetnosprawnosciami majg prawo
decydowac o sobie. Tak jak wszyscy ludzie.

Inni powinni to prawo szanowac. Nie kazdy o tym wie.
Dlatego trzeba czesto o tym mowié.

Po to zorganizowano Kongres.

Czasem osoba z niepetnosprawnoscig potrzebuije
pomocy. Wtedy trzeba tej osobie pomagaé. Pomagac
moze kto$ z rodziny albo na przyktad asystent.

Teraz jest pandemia. To znaczy ze bardzo duzo
0sOb choruje na grozng chorobe. W czasie pandemii
wszyscy musimy zrezygnowac z niektérych praw.
To jest trudne. Ale moze ochroni¢ przed choroba.

P»  Kongres poprzedzity Konwenty Regionalne, zorganizowane rowniez w formie zdalnej,
dlatego najczesciej przyjety forme tematyczng. To znaczy, Ze na organizowany konwent
na przyktad w Lodzi rejestrowali si¢ zainteresowani tematem uczestnicy z nieraz bardzo
odleglych miejsc kraju. Poruszane problemy rozpatrywane byly w kontekscie gtownego
tematu Kongresu - niezaleznego zycia osob z niepelnosprawnosciami - jednak silne
pietno odcisnely na dyskusjach biezace realia zycia w pandemii. Zajmowano si¢ nastepu-
jacymi sprawami:

- Lodz: ,[Nie]Jrownos$¢ wobec prawa i [nie]zalezne zycie — stan realizacji
Konwencji i perspektywy w kontekscie lokalnym”
- Katowice: ,Dialog spoteczny w kontekscie niepelnosprawnosci”
- Wroctaw: ,Dostepny Dolny Slask”
- Bialystok: ,Zdrowie — Bezpieczenistwo — Dostepnosc”;
- Osmola, gm. Dziadkowice — Konwent Subregionalny (subregion bielski):
,O niepetnosprawnosci, kulturze, sporcie i rekreacji”
- Suwalki - Konwent Subregionalny (subregion suwalski):
,O niezaleznym zyciu, deinstytucjonalizacji i ustugach wspierajacych”
- Lomza — Konwent Subregionalny (subregion fomzynski):
,O wspieraniu 0sob z niepelnosprawnosciami na rynku pracy”
- Krakow: ,Dostepnosé cyfrowo-informacyjna w dobie koronawirusa”;
- Warszawa: ,Praca os6b z niepelnosprawnosciami w pandemii”;
- Gdansk: ,Aktywna dostepnosc - jak dziala¢, by zy¢ razem, nie osobno?”.

Lacznie w Konwentach wzigto udziat ok. 700 os6b! W
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Miedzynarodowy Dzienn 0sob

Z Niepetnosprawnosciami to swieto
obchodzone corocznie 3 grudnia,
ustanowione przez Zgromadzenie
0g90dine ONZ w 1992 roku.

Celem obchodow jest przyblizenie
spoteczenstwu problemow osob
Z hiepetnosprawnosciami.

Obchody sq rowniez okazja do
zwiekszenia swiadomosci publicznej
0 korzysciach ptynacych z wiaczania
0SOb z niepefnosprawnosciami

w kazdy aspekt zycia — polityczny,
spoteczny, gospodarczy i kulturainy.

Zespot Niepublicznych Placowek Oswia-
towych PSONI Koto w Gdansku w ramach
obchodow tego Dnia, aby pozna¢ zdanie
mtodych ludzi wchodzacych niebawem
w dorostos¢, zorganizowat konkurs literac-
ki dla uczniow gdanskich liceow. Temat
eseju brzmiat: ,Wykaz korzysci ptynace
z integracji osob z niepelnosprawnosciami
w kazdym aspekcie zycia politycznego, spo-
tecznego i gospodarczego”.

Jury po obradach wytonito dwoje laureatow.
I miejsce: Dawid Ejkiewicz, Magellanum
Akademickie Szkoty dla dzieci i mtodziezy
w Gdansku.

II miejsce: Lena Boguszewska, klasa I B,
Akademickie Liceum Ogolnoksztatcace
LLingwista” w Gdansku.

Organizatorzy pragna skierowac szcze-
golne podzigkowania za wsparcie uczest-
nikoéw konkursu do nauczycieli i rodzi-
cow, zwlaszcza Lidii Niedorezo, polonistki
z Magellanum, oraz Elzbiety Boguszew-
skiej i podziekowac za wszystkie nadesta-
ne prace.

Redakcja ,Spoleczenstwa dla Wszyst-
kich” gratuluje zwyciezcom kreatywnosci
i umiejetnosci literackich. Chcemy takze
doda¢, ze obie publikowane obok prace
zostaty poddane tylko niewielkiej redakcji
jezykowej. Dlatego zdecydowaliSmy, ze
zostawimy w nich uzywane przez mio-
dych Autoréw wyrazenie ,,0soba niepetno-
sprawna”. Za wlasciwe uznajemy jednak
wyrazenia ,0soba z niepelnosprawnoscia”,
,0soby z niepelnosprawnosciami” i staramy
sie je upowszechniac. To mate ,.z” robi rozni-
ce! — oddziela niepelnosprawnos¢ od czlo-
wieka. Niepelnosprawnos¢ staje sie tylko
jedna z wielu ludzkich cech, a nie totalna,
jednowymiarowo okreslajaca wtasciwoscia.
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Konkurs literacki — rozstrzygniety

Dawid Ejkiewicz,
Magellanum Akademickie Szkoly dla dzieci i mlodziezy

Niepelnosprawnosc jest nastepstwem choroby lub urazu. Ludzie
rodza sie z deficytami, ale rowniez nabywaja ich w konsekwencji
nieszczesliwego wypadku czy choroby. Ograniczenia dotycza,
sfery fizycznej i umystowej. Osoby dotychczas zdrowe nagle staja
sie zalezne od opieki innych osob. Opieka ta moze mie¢ wymiar
od umiarkowanego po kompleksowy. Niektorzy, pogodzeni z losem,
staraja si¢ pokonywac trudnosci zycia codziennego. Niestety,
wiele osob nie radzi sobie z deficytami i wycofuje si¢ z roznych
sfer zycia. W tym momencie kluczowe jest uswiadomienie takim
osobom, ze deficyty nie pozbawiajq ich praw i Ze nadal powinny
one zy¢ aktywnie.

Uwazam, ze nalezy sprawi¢, aby czlowiek niepelnosprawny
nie czut sie wykluczony ze spoteczenistwa. Osoba odrzucona nie
bedzie zmotywowana, by konfrontowa¢ si¢ z izolacja lub barierami,
jakie napotka w codziennym zyciu.

Wedtug mnie w rankingu potrzeb oséb niepelnosprawnych na
pierwszym miejscu znajduje sie... szacunek. To fundament inte-
gracji. Dzieki niemu mozna wiele osiggna¢. Akceptacja i szacunek
pozwalaja choremu swobodnie poczu¢ si¢ wsrod zdrowych i reali-
zowac sie w sferze spotecznej i politycznej.

Dlaczego choroba ma odbiera¢ prawo do decydowania o sobie?
To, Ze nie mam czucia w nogach, wygladam inaczej niz osoby z moje-
go otoczenia albo jestem niewidomy, nie oznacza, Ze nie moge iS¢
po zakupy, na spacer lub do szkoty. Nie ma takich barier, ktorych
nie da si¢ pokona¢.

Integracja uswiadamia zdrowemu czlowiekowi, jak jest potrzeb-
ny innym i wazny dla innych. Natomiast osoba niepeinosprawna
dzigki integracji czesto nabiera sit i wierzy w lepsze jutro.

Mysle, ze kazdy z nas cho¢ raz w zyciu zastanawiat sie, jak
wygladaloby jego zycie, gdyby byl niepetnosprawny. W tym momen-
cie uswiadamiamy sobie, jakimi jesteSmy szczeSciarzami, ze jesteSmy
zdrowi.

Domyslam sie, Ze osoby chore rowniez zastanawiaja sie, jak
wygladatby kazdy ich dzien bez choroby. Ciesze sie, Zze codzien-
nos¢ wyciaga reke do niepelnosprawnych. Sa dla nich wyznaczone
miejsca parkingowe, maja kasy pierwszenstwa w marketach, uprzy-
wilejowane miejsca w Srodkach transportu. Poza tym juz w przed-
szkolu uwrazliwia si¢ dzieci, by pomagaty osobom stabszym i cho-
rym, by je wspieraly.

Mimo to zawsze znajdzie si¢ ktos, kto bedzie wytykal innym
ich utlomnos¢. Jednak takie zachowanie nalezy potepiac i dazy¢
do tego, by wystepowalo jak najrzadziej.

Dzi$ nie powinno si¢ dzieli¢ $wiata na ten dla sprawnych i ten
dla niepelnosprawnych. Mamyprzeciez jeden wspolny Swiat. Poma-
gajmy w nim sobie nawzajem, wspierajmy si¢ i szanujmy.

Z zaciekawieniem ogladalem ostatnio w telewizji program
,Down the road. Zespot w trasie”. W kazdym odcinku bohaterowie
odkrywali to, co dotad bylo im nieznane. Program ten uswiadomit
mi, ze osoby z zespolem Downa maja takie same potrzeby i pragnie-
nia jak ja i moi rowiesnicy. Dotychczas bohaterowie programu
nie mieli moZliwosci usamodzielnienia si¢ ani decydowania o sobie.
Wyjazd bez rodzicow pozwolit im rozwinaé¢ skrzydta. Poczuli si¢
wolni i szczesliwi. Uwierzyli, Ze mogg zdobywac swiat, spetnia¢
marzenia. To, co dla innych jest naturalne, dla nich stanowito
wyzwanie i bylo Zrodtem ogromnego szczescia. Mogli decydowac
o tym, co zamo6wi¢ w barze, w co si¢ ubra¢ i jak gospodarowac
finansami.

Zmierzyli si¢ ze stereotypami, ktore ukazywaly ich jako osoby
wymagajace ciaglej opieki i nadzoru. ByliSmy swiadkami ich roz-
woju i przezywania ,po swojemu” tego, co dla nas jest codzien-
noscia. Zaimponowali mi swoja odwaga i otwartoscia. Chciatbym
tak swobodnie umie¢ rozmawiac o uczuciach, mitosci i intymnosci.
Mozemy sie od nich wiele nauczy¢.

Integracja jest korzyScia obopolna. Dzielimy sie swoimi
doswiadczeniami. Podajemy sobie rece, bo razem jest latwiej.
JTrzeba iS¢ do przodu” - powiedzial Michat Milka, jeden z uczest-
nikéw programu. Jego che¢ rozwoju i usamodzielnienia sie
pozwolity mu speti¢ marzenia. Od niedawna jest pracownikiem
Referatu Ewidencji w Urzedzie Miejskim w Gdansku. Chciatoby
sie powiedzie¢: Mozna? Mozna!

Lena Boguszewslka, Uczennica klasy | B,
Akademickie Liceum Ogdinoksztalcace ,Lingwista”

Kiedy nasz pan od jezyka polskiego zaprosit moja klase do wziecia
udziatu w tym konkursie, poczutam, ze musze napisac pare stow
od siebie. W konicu jestem osoba niepelnosprawna ruchowo i w swoim
15-letnim zyciu troche si¢ juz zintegrowatam. Gdy zaczetam zasta-
nawiac si¢ nad korzysciami, pierwsze, co mi przyszto do gtowy, to
rados¢, ze jestem niepelnosprawna w tych czasach. Gdybym urodzi-
la sie w starozytnosci, zostatabym wykluczona ze spoleczenstwa
lub nawet zabita. W nastepnych epokach to si¢ powoli zmieniato,
ale tak naprawde znaczaco dopiero po drugiej wojnie Swiatowej i za
granica. W Polsce dopiero w latach 90. ubieglego wieku. Obecnie okoto
15 procent ludzi na catym Swiecie jest niepetnosprawnych fizycz-
nie lub psychicznie, trwale lub czasowo.

Integracja ma laczy¢ petnosprawnych z niepelosprawnymi,
umozliwia¢ normalne Zycie na tych samych zasadach. Gwaranto-
wac prawo do edukacji i pracy. Wszyscy jesteSmy przeciez jednakowo
wartosciowi i godni. Bardzo wazna korzyscia jest jak najwczesniej-
sza mozliwos¢ integracji z pelosprawnymi. Dzieci niepetno-
sprawne, nawiazujac w ten sposob kontakt z rowieSnikami, pobu-
dzaja wiare we wlasne mozliwosci i jeszcze bardziej sie staraja.

Ja przeszlam przez przedszkole integracyjne, Osrodki Weze-
snej Interwencji, Wezesne Wspomaganie Rozwoju, Poradnie Psy-
chologiczno-Pedagogiczne, wiele poradni specjalistycznych i klase
integracyjna w szkole podstawowej. Wszystkie te zajecia uspraw-
nily mnie i dzieki temu lepiej sobie teraz radze. Zobaczytam, ze
istnieja inne dzieci z problemami, ale sq traktowane normalnie.
Gdy potrzebowatam pomocy, zawsze jakies dziecko mi pomoglo.
Mysle, ze uczyliSmy sie tej integracji razem. Teraz, jako nastolatka,
zaczynam rozumieé, ze te korzysci byly mozliwe dzigki odpo-
wiednim ustawom panstwowym, przepisom, polityce Unii Euro-
pejskiej, Konwencji ONZ, dziataniom samorzadow i politykow, by
zapewni¢ osobom niepelnosprawnym i mnie osobiScie szanse
rozwoju i uzyskania zatrudnienia.

Pelna integracja uczy tolerancji, odpowiedzialnosci, wrazliwosci,
zyczliwosci, otwartosci, cierpliwosci i akceptowania niepetno-
sprawnosci. Mamy prawo i chcemy zy¢ bez barier i uprzedzen.
Mysle, ze to dobre dla gospodarki, gdy ludzie niepelnosprawni
pracuja i zarabiaja. Czuja sie wtedy docenieni, akceptowani i pozy-
teczni dla spoleczenstwa. To ich wzmacnia.

Mam nadzieje, ze w przyszlosci znajde prace i bede mogta by¢
samodzielna. Chce tak jak inni rozwijac sie i by¢ szczesliwa. Inte-
gracja osob niepelnosprawnych ma wiele pluséw. Dlatego musi-
my stale uwrazliwia¢ spoteczenstwo i uczy¢ je, ze dopiero scaleni
w jednosc¢ odniesiemy wzajemne korzysci. B
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W KRAJACH UNII EUROPEJSKIEJ

Francuski Zwigzek Opiekunow Rodzinnych (Collectif Inter-Associatif

Lidia Czarkowska
Tlumaczenie i opracowanie

des Aidants Familiaux, CIAAF) we wspotpracy z Instytutem Badan
Ekonomicznych i Spotecznych (Institut des Recherches Economiques

et Socials, IRES) przeprowadzity miedzy 24 kwietnia i 25 maja 2020 roku
ankiete telefoniczng, ktora miata na celu zbadanie skutkow izolacji
oraz potrzeb opiekunow. Byta ona szeroko rozpropagowana wsrod
organizacji cztonkowskich CIAAF. Na ankiete odpowiedziato

1032 opiekunow ze wszystkich regiondow Kraju.

Duchy zapomniane przez spoteczenstwo

Skutki izolacji sanitarnej dla opiekunow osob z niepetnosprawnosciami na podstawie badania ankietowego we Francji

Organizacje czlonkowskie CIAAF to w wigkszosci duze federa-
cje, ktore zrzeszaja organizacje dzialajace na rzecz osob z roznymi
niepelnosprawnosciami i problemami natury zdrowotnej. W kazdej
z nich dziataja osoby w réznym wieku, o roznym statusie zawo-
dowym, ktore staly si¢ opiekunami swoich bliskich: rodzicow,
dzieci, wspolmatzonkow, rodzenstwa.

Pandemia COVID-19 i wywolana przez nig koniecznos¢ izolacji
sanitarnej, majaca zapobiec rozprzestrzenianiu si¢ wirusa, spo-
wodowala catkowite zamkniecie wielu instytucji we Francji, m.in.
placowek pobytu dziennego dla osob z niepelnosprawnosciami,
niesamodzielnych senioréw, osob z problemami psychicznymi oraz
ograniczenie pomocy Swiadczonej tym osobom w domu. Miato to
ogromny negatywny wptyw nie tylko na te osoby, lecz takze na
zycie ich rodzin, a przede wszystkim na zycie osob $wiadczacych
ushugi opiekuncze.

Szacuje sie, ze osob opiekujacych si¢ swoimi bliskimi jest we
Francji mniej wiecej od 8 do 11 milionow (Francja ma okoto 67
milionow mieszkancow).

Wszystkie te osoby pelnia role opiekunéw dobrowolnie i do nie-
dawna nie otrzymywaly od panstwa niczego poza prawem do
wezesniejszej emerytury i niewielkimi ulgami podatkowymi. Sytu-
acja ulegla zmianie 5 pazdziernika 2019 roku. Wtedy to weszto
w zycie nowe prawo, czesciowo realizujace postulaty wysuwane
od dawna przez CIAAF.

Przyznano:

- specjalny zasitek dzienny dla opiekuna bliskiej osoby

(Allocation journali€re de proche ailant, AJPA) przystugujacy
w wymiarze 66 dni w roku za opieke nad jedna osoba
(w przypadku dwoch i wiecej osob ulega on podwyzszeniu),
- prawo do wykorzystania w ciggu roku 500 euro
na wypoczynek tzw. wytchnieniowy,
- prawo zaliczenia czasu opieki do stazu pracy liczonego
do emerytury,
- prawo do szkolen zawodowych,
- ulgi podatkowe.

Izolacja zrobita ze mnie sprzataczke, pielegniarke,
sekretarke, nauczycielke, edukatorke spegjaing
i worek treningowy (dla mojego syna).

Matka syna ponizej 20 lat ze spektrum autyzmu

Rola opiekunéw zawsze byta niezmiernie wazna. W czasie pan-
demii stala si¢ jeszcze wazniejsza. A z tego powodu znacznie
trudniejsza do wypelniania.

Ankieta ujawnila trzy gtéwne skutki izolacji sanitarnej
dla opiekunéw:

1. Zmniejszyla wsparcie innych osob.

Przed izolacjg 67 proc. opiekunow uczestniczacych w ankiecie
miato wsparcie ze stronnych innych oséb, w tym profesjonalistow.
W czasie izolacji tylko 48 proc. z nich miato takie wsparcie.
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2. Narzucita koniecznosé¢ wypetniania wiekszej liczby
obowiqzkow.

Opiekunowie rodzinni zostali najmocniej dotknieci skutkami
zamkniecia placowek pobytu dziennego, zmniejszenia zakresu lub
zawieszenia ustug swiadczonych w domu. Nie mogli takze korzy-
sta¢ z pomocy innych czlonkow rodziny ze wzgledu na wydany
zakaz przemieszczania si¢. Musieli wigc bardzo szybko przygotowac
sie na przyjecie w domu cztonka swojej rodziny. Musieli rowniez
zazwyczaj pogodzic¢ prace zdalna z rola opiekuna.

3. Zwielksszyla zakres czynnosci pomocowych.

Podczas izolacji sanitarnej stwierdzono zwiekszenie roznych rodza-
jow udzielanej pomocy takich jak: pomoc w obowiazkach domo-
wych, pomoc przy zakupach, pomoc w rehabilitacji (takze przy
uzyciu roznego rodzaju sprzetu i urzadzen technicznych), opieka
medyczna, dogladanie, wsparcie moralne, wykonywanie zabiegow
intymnych, pomoc w samodzielnosci, pomoc szkolna, pomoc w zata-
twianiu spraw administracyjnych. Ta intensyfikacja udzielanej
pomocy miata negatywny wplyw na zdrowie i samopoczucie opie-
kunéw, nasilenie stanu zmeczenia fizycznego i psychicznego.

Podstawows, potrzeba wyrazang przez opiekunéw byta potrzeba
odpoczynku (34,27 proc. ankietowanych). Ale nie wszyscy moga
sobie pozwoli¢ nawet na kilka dni wyjazdu (po okresie izolacji),
przede wszystkim ze wzgledow finansowych. Stad w nowym prawie
500 euro do wykorzystania w ciggu roku na wypoczynek wytchnie-
niowy. CIAAF stwierdza, ze w czasie tego kryzysu opiekunowie sa
~duchami zapomnianymi przez spoleczefistwo”. Apeluje w imie soli-
darnosci narodowej o pomoc dla nich oraz docenienie ich trudu.
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Pomagac to nie znaczy meczyc sie.

Ojciec dziecka w wieku 20-29 lat
Z niepetnosprawnoscig intelektualng

Kryzys zwiazany z epidemiag COVID-19, zwlaszcza pierwszy
wiosenny okres izolacji trwajacy dla niektorych trzy miesiace,
ujawnil liczne niedostatki francuskiego systemu ochrony zdrowia
i opieki nad osobami potrzebujacymi pomocy. Przestato dziata¢ wiele
ustug, miedzy innymi pomoc swiadczona w domu przez profesjo-
nalistow. Jednak potrzeba wspierania osob z niepelnosprawno-
$cia lub niesamodzielnoscia zwigzana z wiekiem nie znikta.

Podczas izolacji osoby petniace role opiekunoéw domowych
oraz niekiedy osoby wymagajace pomocy kontaktowaly sie ze
stowarzyszeniami cztonkowskimi CIAAF. Wyrazaly zaniepokoje-
nie sytuacja, opisywaly powazne zmiany, jakie zaszly w ich zyciu,
i problemy, z jakimi si¢ borykaja.

W czasie izolagji sanitarnej zwiekszyly sie moje obowigzki
codzienne i zabrakfo mi czasu dla siebie, ale moje
relacje z 0soba, ktora sie opiekuje, zaciesnity sie.

Kobieta opiekujgca sie 70-letnig matka,
niesamoazielng ze wzgledu na wiek

Analiza wynikéw ankiety wykazata kilka grup opiekunéw
doswiadczajacych skutkéw izolacji. Sq to:

1. Osoby od niedawna pelnigce role opiekuna w pelnym wymia-
rze czasu. Z tej grupy w ankiecie wzieto udziat 346 osob, czyli
33,5 proc. respondentow. Te osoby musiaty w czasie izolacji
zamieszkac na stale ze swoimi bliskimi wymagajacymi opieki.
Wezesniej nie petnily takiej roli.

2. Osoby samotnie pelniace role opiekuna. Te osoby samotnie
opiekowaly si¢ swoimi bliskimi przed izolacja oraz w czasie
jej trwania. Odnotowano 534 ich odpowiedzi, czyli 51,7 proc.
respondentow.

3. Opiekunowie osob z wieloraka niepelnosprawnoscia.
Ta grupa liczyta 151 respondentéw, czyli 14,6 proc. ogotu.

4. Osoby, ktore staly sie opiekunami bardzo wczesnie, w wieku
ponizej 20 lat. W ankiecie wzielo udziat 99 osob z tej grupy,
czyli 9,6 proc. ogotu respondentow.

5. Opiekunowie ,ktorzy nigdy o nic nie prosza”. W tej grupie sa
osoby zrezygnowane i rozczarowane, ktére samotnie opiekuja
sie kim$ bliskim. Bylo ich 68, czyli 6,6 proc. respondentow.

Warto réwniez podkreslic,
Ze najczesciej w kazdej z wymie-
nionych grup w roli opiekuna
wystepuja kobiety. W ankiecie
wziglo udziat 77,8 proc. kobiet
i 22,2 proc. mezczyzn. Wsrod
respondentéw najwiecej kobiet
byto wsrod opiekunéw osob
z wieloraka niepelmosprawno-
Scig (82,2 proc.), opiekunow od
niedawna w pelnym wymiarze
czasu (82,9 proc.) i opiekunéw
.ktorzy nigdy o nic nie prosza”
(84,5 proc.).

W KRAJACH UNII EUROPEJSKIEJ

Najwiecej 0sob w tych grupach miato 50-59 lat, najmniej — ponizej
20 lat. Ponad potowa z nich — 53,6 proc. - to mieszkancy miast.
Dwie trzecie respondentow opiekuje si¢ swoimi dzie¢mi.
Najwiecej rodzicow (91,3 proc.) jest w grupie osob bedacych od nie-
dawna opiekunami w pelnym wymiarze czasu. Wsrod opiekunow
.ktorzy nigdy o nic nie prosza”, 7,3 proc. jest wspotmatzonkami,
a 8,8 proc. - rodzenstwem.

W czasie izolacji zwiekszyt sie zakres czynnosci wykonywanych
przez opiekunow.
- 79 proc. opiekunéw twierdzi, ze ich pomoc stata sie
bardziej znaczaca,
- 70 proc. udzielato takze wigkszego niz zazwyczaj
wsparcia psychicznego,
- 56 proc. wykonywato czynnosci pielegnacyjne
(pielegniarskie i rehabilitacyjne),
- 78 proc. zwigkszylo stymulowanie osob,
ktorymi sie opiekowato,
- 52 proc. czesciej niz zazwyczaj pomagato
w czynnosciach zwiazanych z utrzymaniem higieny,
- 51 proc. czesciej niz zazwyczaj pomagato
w czynnosciach fizjologicznych.

Skutki izolacji okazaly si¢ najtrudniejsze dla osob, ktore po raz
pierwszy byly opiekunami w pelnym wymiarze czasu. Niespodzie-
wanie musialy one z dnia na dzien zmieni¢ swoje Zycie i zamiesz-
ka¢ wspolnie z bliska osoba wymagajaca opieki. Musialy stale
czuwac, pomaga¢ miedzy innymi w przemieszczaniu si¢, wykony-
waniu czynnosci higienicznych, komunikowaniu si¢ oraz podczas
positkow. Kazda czynnos¢ wymagata od nich wigkszej niz zazwy-
czaj koncentracji. Mimo wszystko dostrzegaly plusy zaistniatej
sytuacji. Trafnie ujela to jedna z ankietowanych matek dziecka
z wieloraka niepelnosprawnoscia:

Plusem jest to, Ze spedzam wiecej czasu ze Swoim
azieckiem. Minus jest taki, ze ono nie ma nikogo innego
do pomocy, ani fizykoterapeuty, ani logopeqy...
Probuje ich zastepowac, ale przeciez nie jestem
specjalistka. Stad obawy i stres. Mimo checi niewiele
moge dla niego zrobic.

Opinia pochodzaca z ankiety

Tyle o pierwszej czes¢ badania ankietowego. Wyniki drugiej
czesci beda znane pod koniec 2020 roku. Jej pelng francuska
wersje mozna otrzymac, piszac na adres: le.ciaaf@gmail.com
Redakcji ankiety dokonali: Céline Bouillot, Chantal Bruno, Aurore
Charles, Bénédicte Kail, Christéle Meilland, Arnaud Trent.
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SELF-ADWOKACI

Bernadeta Szczypta, Ilona Krol
PSONI Kofo w Jarosfawiu

Ustysz gfosy self-adwokatow

Polskie Stowarzyszenie na rzecz Osob z Niepelnosprawnoscia
Intelektualna Kolo w Jarostawiu zakonczylo realizacje projektu
L,Uslysz glosy self-adwokatow”. Projekt sfinansowat Narodowy Insty-
tut Wolnosci — Centrum Rozwoju Spoleczenstwa Obywatelskiego
ze Srodkow Programu Fundusz Inicjatyw Obywatelskich na lata
2014-2020.

Od 1 maja do 30 listopada 2020 roku uczestniczyto w nim dwa-
dziescioro doroslych oséb z niepelosprawnoscia intelektualng
mieszkajacych w wojewodztwie podkarpackim.

Celem projektu bylo zwigkszenie samodzielnosci oraz zasobu
umiejetnosci spotecznych, ktore pozwola na samodzielne wystepo-
wanie w swoich sprawach i w sprawach innych osob z niepeino-
sprawnosciami oraz rozpowszechnienie idei self-adwokatury na
terenie wojewodztwa podkarpackiego.

W projekcie zrealizowano rézne dzialania:

® przeprowadzono cykliczne warsztaty rozwojowe dla self-adwo-
katéw, podczas ktorych uczestnicy zdobyli wiedze z zakresu
self-adwokatury, praw i obowiazkow wynikajacych z Konstytucji
RP, Konwencji ONZ o prawach os6b z niepelnosprawnosciami,
a takze z zakresu autoprezentacji i wystapien publicznych;

@ opracowano i wydano pakiet informacyjny self-adwokata w tekscie
fatwym do czytania (ETR), w ktorym zawarto materialy dotyczace
Konstytucji RP, Konwencji o prawach os6b z niepelnospraw-
nosciami, dziatalnosci self-adwokatéw oraz instytucji dziala-
jacych na rzecz os6b z niepelnosprawnosciami;

® przeprowadzono spotkania regionalne w czterech miejscach na
terenie wojewodztwa podkarpackiego propagujace ide¢ self-adwo-
katury wsrod osob z niepelnosprawnosciami. Spotkania miaty
charakter nie tylko edukacyjny, ale rowniez integracyjny. Warsz-
taty prowadzili jarostawscy self-adwokaci z pomoca 0sob wspie-
rajacych;

SPOLECZENSTWO dia WSZYSTKICH
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©® wydana zostala ksiazka ,Kiedy si¢ odwazysz - inspirujace
historie o self-adwokatach”. Zawiera ona wywiady z trzynastoma
osobami z niepelnosprawnoscig intelektualng. Sa to rozmowy
o radosciach i troskach codziennego Zycia oraz o pokonywaniu
przeszkod. Pokazuja one droge do samodzielnego, niezaleznego
zycia. Ksiazka zawiera zdjecia bohateréw wykonane podczas
profesjonalnej sesji zdjeciowej. Dla wiekszosci osob byto to pierw-
sze tego typu doswiadczenie. Zorganizowano wieczor z Berna-
deta Szczypta, autorka ksigzki, i bohaterami ksigzki. Spotkanie
to bylo emitowane w mediach spotecznosciowych oraz na stronie
internetowej Stowarzyszenia;

® zorganizowano konferencje podsumowujaca i zamykajaca pro-
jekt, ktorg prowadzili jarostawscy self-adwokaci. Konferencja
po wcezesniejszej zapowiedzi byla transmitowana w mediach
spolecznosciowych oraz na stronie internetowej Stowarzyszenia.
Do organizacji wspierajacych osoby z niepelnosprawnosciami
w Polsce zostaly wystane pakiety informacyjne self-adwokata,
ksigzka w wersji papierowe;j i elektroniczne;.

Rozwoj self-adwokatury w Kole w Jarostawiu oraz propago-
wanie tej idei w wojewodztwie podkarpackim przyczynity sie do
zwiekszenia udziatlu osob z niepelnosprawnoscia intelektualna,
w zyciu publicznym. Dzieki realizacji projektu doroste osoby z nie-
pelosprawnoscia intelektualng rozwinely swoje umiejetnosci
niezbedne do samodzielnego funkcjonowania w spoleczenstwie
oraz otrzymaly realng szans¢ na rozwoj potencjatu osobistego.
Beda rowniez mogly w wiekszym wymiarze mowic o swoich potrze-
bach i o potrzebach innych os6b z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna.

Docenianie ludzkiej r6znorodnosci, koncentracja na potencja-
le kazdego cztowieka zawsze stwarzaja nowe mozliwosci i szanse.
Osoba z niepelnosprawnoscia intelektualna staje sie bardziej
Swiadoma siebie, potrafi rozpozna¢ swoje zalety i trudnosci oraz
okresli¢ swoje cele, a przez otoczenie jest postrzegana jako osoba
niezalezna. Nabyte kompetencje daja jej mozliwos¢ petiejszego
udziatu w zyciu lokalnej spotecznosci. M
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O udziale w projekcie méwi 5 self-adwokatow, bohateréw ksigzki Kiedy sie odwazysz.

Natalia Cencora

W tym projekcie najbardziej podobaty mi sie spotkania

w réznych miejscowosciach. MogliSmy poznaé nowe

osoby i opowiedzie¢ na czym polega self-adwokatura.
Moglismy opowiedzie¢, co ta dziatalnos¢ nam data.
Chciatabym aby byto duzo takich spotkan.

Jestem tez bardzo dumna z ksigzki. Mogtam opowiedzie¢

0 sobie, o drodze jakg przesztam. Kiedy oglgdatam wieczor
autorski, to az miatam ciarki i bytam wzruszona.

Sylwester Nalepa

Dzieki takim projektom jestem otwarty. Nie boje sie
mowic o sobie. Jestem jednym z 13 bohaterow ksigzki.
Ludzie dowiadujg sie, co przeszediem w zyciu.
Pisze o ksigzce na Instagramie i Facebooku.

Wojciech Gotebiowski

Ten projekt motywowat mnie, zebym wychodzit do ludzi.
Wazne jest dla mnie, zebym caty czas miat nowe wyzwania.
Mogtem pozna¢ nowe osoby. Mogtem zadbaé o znajomych
self-adwokatow.

Krzysztof Pietluch

W tym projekcie bardzo podobaty mi sie warsztaty,
szczegOlnie te dotyczace praw i obowigzkow.

Uczylismy sie tez wiecej o wystgpieniach przed publicznoscia.
Uczylismy sie o autoprezentaciji, czyli o méwieniu o sobie
samym. Bardzo ciesze sie z ksigzki. Bytem zaskoczony,

ze tak wspaniale wyszla.

Barbara Gaber

Dla mnie wazne byty warsztaty. Z powodu pandemii
spotykalismy sie tez zdalnie. Wiele sie nauczytam.
Wazna dla mnie jest rowniez ksigzka. Dzieki niej ludzie
mogag przeczytacé, ze dajemy sobie rade, ale tez mamy
rozne problemy.

Fot. Archiwum PSONI Kofo w Jarostawiu
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Olivia Dabioch
Terapeutka w Warsztacie Terapii Zajeciowej PSONI Kofo w Bytomiu

Swiecie nasz... Mirostaw pozdrawia was!

Mirostaw Kaczmarek — koneser kawy i herbaty, obdarzony stu-
chem muzycznym, a troche leniem, w duszy artysta, ciekawy swia-
ta i ludzi, czasem, jak mowi: ,diobotek”, ale poczciwy jegomos¢
w dojrzatym wieku. Kiedy ma czas wolny, oglada seriale lub rysuje.

Fot. Archiwum PSONI Kofo w Bytomiu

To tylko czes¢ rzeczy, ktére mozna o nim napisac¢ lub powie-
dzie¢. Chcac go pozna¢, trzeba przyjs¢ i sie z nim przywitac.
Wtedy dostrzeze si¢ wachlarz emocji i umiejetnosci. Dzi$ chcia-
labym nieco bardziej szczegolowo przedstawi¢c Wam cztowieka
pelna geba i plodnego artyste mieszkajacego na Gornym Slasku.

Warsztat Terapii Zajeciowej w Bytomiu ma dusze i historie.
Dziatalnos¢ rozpoczat w pazdzierniku 1994 roku. Dla wielu osob
z niepelnosprawnoscia jest miejscem, w ktérym po edukacji
szkolnej moga dziata¢ dalej. Czesto — jedynym miejscem, w ktérym
moga porozmawiaé z kims$ spoza rodziny lub opiekunow, nawigzy-
wac nowe relacje, tworzy¢ przyjaznie i zobaczy¢, ze maja w zyciu
rozne perspektywy.

Jednym z naszych najstarszych uczestnikow jest Mirostaw
Kaczmarek. Pamieta on poczatki dzialalnosci WIZ. Jest z nami juz
¢wier¢ wieku i jak sam mowi: ,Warsztaty to mitos¢”. Trzy stowa,
a dowodza, jak wazne jest to dla niego (i dla innych) miejsce. To
niezwykle utalentowany cztowiek, ktéry mimo swojego wieku nadal
ma chec do zdobywania nowych umiejetnosci, dzialan tworczych
oraz przekraczania granic. Bywa, ze nie zawsze swoich... Ale
przeciez nauka komunikowania si¢, utrzymywania relacji i umie-
jetnosci spotecznych trwa cate zycie. Wazne jest to, Ze ,diobotek”
stara si¢ by¢ serdeczny, potrafi przyzna¢ sie¢ do bledu i szybko
zdobywa¢ serca nowych osob. Szarmanckos¢ lezy w jego naturze,
cho¢ nie bytby soba, gdyby czasem nie pokazal rogow. Bez tego
zycie byloby nudne.

Pan Mirek jest obdarzony zmystem artystycznym i potrafi go
wykorzystac. Jego obrazy zdobywaja coraz wiecej wielbicieli. Gdy
na ktorys z obrazow znajdzie si¢ kupiec, motywacja autora do
dalszych dziatann wzrasta natychmiast. Jego prace sa bardzo
charakterystyczne. Pan Mirek ma niezwykle wyczucie, ma tez nie-
powtarzalny styl, sposob prowadzenia linii i odwzorowywania
ksztaltow. Powstajace dziela urzekaja i trafiaja do widza.

Nie brakuje temu artyscie takze zytki do interesow: chce razem
z terapeuta ustala¢ ewentualng cen¢ danej pracy, czesto tez pyta,
kiedy ktos kupi nastepna.
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Tradycja staje si¢ dla uczestnikow WIZ handel wymienny
herbata, ktéry pan Mirek zapoczatkowal. Trzeba przeciez by¢
otwartym na r6zne smaki. Nie tylko te zmystowe, lecz takze emo-
cjonalne. Kazdy pretekst do nawigzywania kontaktéow z drugim
czlowiekiem jest dobry i potrzebny.

Dlatego odwiedzajcie WIZ w Bytomiu bezposrednio lub na
naszym facebookowym profilu. Czekaja tu wspaniali ludzie
i pigkne prace majace ogromna wartosc. Nie znajdziecie takich
w masowej produkcji. Kazda relacja jest wazna i czegos uczy, nawet
chwilowe spotkanie zostawia w nas $lad. To ogromnie wazne, by
pokazywaé osobom z niepelnosprawnoscig intelektualna, ze nie
sq na marginesie spotecznym, ze sa traktowane tak jak kazdy
inny czlowiek, Ze sa potrzebne. Nie mozemy budowaé sztucznych
Srodowisk dla zamknietych grup, separujac ,.innych”, bo wtedy roz-
pada sie cate spoteczenistwo. Wszystko zaczyna si¢ w nieznaczacych
momentach i od drobiazgow.

W ksigzce Make Your Bed. Proste rzeczy, ktdre zmieniq twoje
zycie... a moze i Swiat powstatej na podstawie stynnego prze-
mowienia amerykanskiego admirala Williama H. McRavena
mozna przeczytaé takie zdania: ,Zycie to walka, a nad kazdym
z nas stale wisi widmo porazki. Jednak ci, ktorzy obawiaja sie
Kleski, trudu i wstydu, nigdy nie wykorzystaja w petni swojego
potencjatu. Ten, kto nie probuje pokona¢ swoich ograniczen, nie
zjezdza po linie glowa w d6t i nie podejmuje duzego ryzyka, nigdy
nie pozna granic swoich mozliwosci”. Bohater tego artykutu caly
czas podejmuje wyzwania. I tego mozemy sie od niego (i od
innych naszych uczestnikow) uczy¢. Nie tylko my - kazdy. Tak
czesto wydaje si¢ nam, ze czego$ nie mozemy, nie potrafimy.
Praca z kim$ takim jak pan Mirostaw jest fascynujaca i inspiru-
jaca. On uczy nas rowniez szczerosci. Powtarza, ze przyjazn to
mitos¢. A mitosci potrzebujemy wszyscy. Chocby w tym jestesSmy
podobni.

Srodkiem wypowiedzi artystycznej pana Mirka jest rowniez
muzyka. Zna on warto$¢ muzyki i ma poczucie rytmu, wiec gdy
tylko nie przysypia z racji wieku, gra w grupie bebniarskiej, two-
rzy nowe aranzacje. Buduje muzyke z tego, co czuje i mysli, wypo-
wiada sie bez stow. Dzieki tym zajeciom ma jeszcze jedna mozli-
wos¢ wyrazenia siebie. Przy okazji doskonali umiejetnosci
wspolpracy w grupie, wzajemnego stuchania i koncentracji.
Wiele razy pojawiata si¢ okazja do stuchania grupy bebniarskiej
na zywo. Dzieci ze szkol podstawowych mogly na zajeciach inte-
gracyjnych nauczy¢ sie czegos od naszych muzykow.

Nie koniec na tym. Nasz malarz i muzyk interesuje si¢ tez
technika oraz pracami domowymi. Lubi majsterkowac, czesto
wspomina roézne sytuacje z tym zwiazane. Przezorny zawsze
ubezpieczony, totez zawsze ma przy sobie wiele rzeczy, ktére s dla
niego niezbedne.

Pan Mirek jest kuty na cztery nogi. Wiele os6b mogtoby sie od
niego uczy¢ zaradnosci i pomystowosci w realizowaniu swoich
potrzeb. Przez wiele lat chodzil na zajecia miedzy innymi w pra-
cowni remontowej, ceramicznej, witrazu i w kuchni. Na pytanie,
co dal mu WIZ, odpowiedzial, Zze szacunek. Nie potrzebuje
wymysla¢ podniostych wypowiedzi, tylko w prosty i dobitny spo-
sob pokazuje, co tak naprawde jest wazne.
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Niepowtarzalny styl
Mirosfawa Kaczmarka.
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