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hcemy, by ta ksigzka byla poczatkiem rozmowy.
Poczatki zwykle sa trudne — zdarzaja si¢ niezrecznosci i nieporozumienia.

Co nie znaczy, ze nie warto podejmowac wysitku.

Chcemy, by ta ksiazka byta tez poradnikiem savoir-vivre’u.

Takim, ktéry zacheca do tego, by czasem zajrze¢ pod obrus, na ktérym sa réwno ulozone sztuéce.

Nie probujemy niczego udowodni¢ — opowiadamy o ludziach, ktérzy zechcieli z nami porozmawiad.
Kazda osoba jest inna.

Kazda méwi tylko w swoim imieniu.

Kazda ma na swoim koncie sukcesy i porazki, kazda o czyms$ marzy, czyms si¢ martwi albo z czego$ cieszy.
Maciek jest thumaczem, ma zesp6t Tourette’a, biega w maratonach.

Agnieszka wlaénie zaczyna studia, lubi chodzi¢ na koncerty i podrézowac. Porozumiewa sig,
pokazujac lokciem lewej reki kolejne litery na lezacej przed nia tablicy.

Justyna robi witraze, lubi lowi¢ ryby, jezdzi na lyzwach, ma autyzm.

Oddalysmy tez glos ekspertom — praktykom, naukowcom, terapeutom. Zeby z réznych perspektyw

spojrze¢ na rzeczywisto$¢, postawic pytania, na ktdre nie ma jedynie stusznych odpowiedzi.

Nie da si¢ napisa¢ o wszystkim. Bohaterowie reportazy nikogo nie reprezentuja, nie czuja si¢
przedstawicielami zadnej grupy. Zechcieli sie otwarcie podzieli¢ z nami swoja prywatng opowiescia

iw tym tkwi wielka sila tego spotkania.

Mamy nadzieje, ze nasze podpowiedzi pomoga w przelamaniu bariery, ktora utrudnia otwarta
komunikacje z osobami z réznymi typami niepelnosprawnosci.
Wskazéwki nie sa uniwersalne. Trzeba wrazliwosci, intuicji i otwartosci na drugiego czlowieka,

by udalo sie zbudowa¢ prawdziwy kontakt. I obie strony musza tego chciec.

Wigc nie napinajmy si¢.
Jak czego$ nie wiemy, zapytajmy.

Jak popelnimy gafe, przepro$my.

Anna Blaszkiewicz

Ola Rzgzewska



USMIECEAN SIE

DO LUDZI

o swojej ulubionej kawiarni wpada
lekko spézniona. — Miatam nocke.
Zdgzylam wejs¢ do domu, przebra¢ sig
i wsig$¢é w samochdd. Jak wréce, bede
odsypia¢ — wyjasnia.
Od kilku miesigcy pracuje w internacie dla mlodziezy,
ktoéry dziala przy Liceum Ogolnoksztalcacym im. Tadeusza
Kosciuszki w Sobolewie. Niedawno skonczyla studia — pe-
dagogike z plastyka na Uniwersytecie Przyrodniczo-Huma-
nistycznym. Napisala prace magisterska na temat wpltywu
mediéw na edukacje seksualng mlodziezy.

Wiola ma 24 lata i 120 centymetréw wzrostu. Mieszka

w Melanowie w okolicach Siedlec.

Najbardziej nie lubi okreslenia ,,karzel”. — To znienawidzone
przeze mnie stowo. Ma w sobie taki brak szacunku i w ogéle
okropnie brzmi — thumaczy.

Nie pije kawy, woli czarng herbate. — Po kawie mam zbyt
duzo energii i za szybko jezdze wtedy samochodem, a prawka
nie cheg stracié¢ — zartuje. Jest dumna z tego, ze udalo jej sie
kupi¢ auto prawie idealnie dostosowane do osoby o niskim
wzroscie. — Wszystko mam przy kierownicy, i pedal gazu,

i hamulec — méwi.

Praca w internacie to platny staz, na ktéry udalo jej si¢ dosta¢
dzigki pomocy Urzedu Pracy.

— Moi podopieczni obrazajq sig, gdy mowig na nich dzieciaki.
Rozumiem to i dlatego staram sig ich traktowa¢ jak ,,dorasta-
jacych” dorostych. Pilnuje, zeby nie przesiadywali wieczorami
zbyt dlugo w nie swoich pokojach, na czas wracali do internatu.
Czasem pomagam im rozwiqzywac problemy. Mysle, ze mam
z nimi bardzo dobry kontakt — méwi Wiola.

Jest przekonana, ze jeli kto§ akceptuje siebie takiego, jakim
jest, to niewazne czy ma metr, czy dwa metry wzrostu. Waz-
ne, ze wierzy w siebie i sam ze soba czuje si¢ dobrze. — Znam
swojq wartos¢, mam wlasne przekonania i trzymam sig ich,
cho¢ nie zawsze bylo latwo — dodaje.

Ciekawskie spojrzenia, komentarze na temat jej wzrostu,

a czasem i wytykanie palcami. Wiola wcigz si¢ spotyka z ta-
kim zachowaniem. — Teraz mam na to swdj sposéb, po prostu
usmiecham sig do takiego kogos lub zagaduje. Rzadko zdarza
sig, zeby nie odpowiedzial tym samym.

Dzi§ wie, jak sobie z tym radzi¢, ale bywaly momenty,

w ktorych chceiala zapas¢ si¢ pod ziemig, plakata. — Akcep-
tacja siebie i tego, ze jest sig innym, to jednak dluga droga,

a nasze spoleczetistwo nie zawsze bywa tolerancyjne. Tymi
ciekawskimi spojrzeniami bardziej przejmuje si¢ moja mama.
Tlumacze jej wtedy, ze skoro majq oczy, to si¢ patrzq. Tym
bardziej zlosliwym potrafie sie odgryZ¢, a, ze jestem wygada-
na, to zanim cos powiem, staram sig ugryzé w jezyk i dwa razy
zastanowic¢ — przyznaje.

Dlaczego wybrala pedagogike? — Tak sobie wymyslilam. Lubig
dzieci, mlodziez, prace z nimi, wigc ten kierunek okazal sig strza-
lem w dziesigtke. Od malego bylam tez utalentowana plastycznie.
Moja wielka pasja to rzezbiarstwo. Na studiach moglam polgczy¢
obie te rzeczy — méwi Wiola.

Dopiero niedawno obronila prace magisterska, ale juz ma
ochote p6j$¢ na drugi kierunek. Zastanawia si¢ nad stosunkami
miedzynarodowymi, planuje tez zrobienie doktoratu. Na razie
skonczyla kurs jezyka migowego, bedzie starac si¢ o certyfikat.
W wolnych chwilach uwielbia stucha¢ muzyki, czytaé, tanczy¢,
cho¢ ostatnio ma na to malo czasu. Kocha zwierzeta, samocho-
dy i sport. — Ogladam transmisje wszystkich waznych meczow
pilki noznej, a juz na pewno nie omijam relacji z walk bokserskich.
Tym zarazila mnie kolezanka, z ktorg mieszkatam w akademiku
—opowiada.

Przyznaje, ze cho¢ na poczatku, gdy zrozumiala, ze jest inna
niz wszyscy, trudno bylo jej si¢ pogodzi¢ ze swoim niskim
wzrostem, dzi$ potrafi si¢ §mia¢ z samej siebie. — Czgsto

z rodzicami czy znajomymi zZartujemy na ten temat. Gdy trzeba
otworzy¢ okno, przyjaciele i najblizsi mowiaq, ze zrobig to ja, bo
jest tak wysoko, ze na pewno siggne. Okien nie da si¢ wmuro-
wac nizej, ale w domu mam troche udogodnieri. Kontakty

1 wlqczniki sq na takiej wysokosci, zebym nie musiata za kazdym
razem prosi¢ kogos$ o zgaszenie Swiatta, mam nizej zamontowang
umywalke, meble dopasowane do mojego wzrostu i schodki do
wanny. Gdy bylam mlodsza, wsadzala mnie do niej mama, ale
teraz, gdy jestem juz dorosla, nie wyobrazam sobie, zeby nadal to
robila — méwi Wiola. I dodaje, ze troche gorzej jest z kupo-
waniem ubran. — Mam bardzo kobiecq figure, wigc znalezienie
czegos, co na mnie pasuje i mi sig podoba, nie jest takie proste

— przyznaje. Preferuje sportowy, luzny styl. — Czasemn zakladam
spédnice, ale buty na obcasie to juz nie moja bajka. Jest mi w nich
strasznie niewygodnie, cho¢ wiem, ze kobieta od czasu do czasu
powinna pokazaé sie w szpilkach — méwi.

— Lubig swoje oczy, bo sq takie fajne, ciemne. I lubig wiosy.
Mysle, ze kazda kobieta, niezaleznie od tego, czy jest petno-
sprawna, czy nie, powinna o siebie dba¢, podkreslac swojq
kobiecos¢ — dodaje.

Wiola swojego niskiego wzrostu nie traktuje jako niepetno-
sprawnosci. — Od wigkszosci ludzi dzieli mnie tylko 40 cm i nic
wigcej. Mysle, ze takie postrzeganie siebie, to zastuga moich bardzo
madrych rodzicéw. Od najmlodszych lat traktowali mnie jak kogos
réwnego sobie, uczyli samodzielnosci — méwi.

Bardzo dokladnie pamieta moment, kiedy musiala na dobre
zacza¢ radzi¢ sobie sama. — To bylo wtedy, gdy poszlam do
liceum i zamieszkalam w internacie. Nie chodzilo tylko o strone
praktyczng. W tym czasie moja starsza siostra zgingla w wypad-
ku samochodowym. Zrozumiatam wtedy, ze nie moge doklada¢
rodzicom problemow, cheialam, zeby byli ze mnie dummni. Tata
zawsze powtarzal, ze musze sie uczy¢, zdobywad wiedze, bo przy
pracach fizycznych po prostu nie dam sobie rady. Zrozumialam to
1 moze dlatego moim marzeniem jest teraz doktorat — méwi.

Wiola chcialaby pojecha¢ do Belgii i zobaczy¢ Bliski Wschéd,
ktérym bardzo si¢ interesuje. Chce wyjs$¢ za maz, ale nie chce
mie¢ dzieci. — Batabym sig, ze bedq musialy przejsc przez to,
przez co ja przechodzitam — wyznaje. Malzenstwo to dla niej
na razie odlegle plany. Za kilka dni wyjezdza w gory ze swo-
imi przyjaciélmi i wybrankiem serca. — Mateusz to pierwszy
niski mezczyzna, ktérego tak polubitam, do tej pory zadawatam
sig z wysokimi facetami. Poznalismy sig przez wspolnych zna-
jomych. Mam nadzieje, ze uda nam sig stworzy¢ fajny zwigzek
— u$miecha sie Wiola.




Ora RzAZEWSKA: GDYBY SIE ZASTANOWIC, Z JAKIMI
TRUDNOSCIAMI MUSZA SIE MIERZYC OSOBY NISKIEGO
WZROSTU, NA PIERWSZY PLAN WYSUWAJA SIE BARIERY

ARCHITEKTONICZNE.
Karolina Muszynska: Oczywiscie, to nasz codzienny
problem. Jak wchodze na klatke schodowa, musze uzywac
klucza, bo nie dosiegam do domofonu. Gdy wsiadam
albo wysiadam z autobusu, musze liczy¢ na to, ze kto§ mi
otworzy drzwi, bo nie dosiegam do przyciskow.

A JAK JEST ZE STARYMI IKARUSAMI, KTORE MAJA
BARDZO WYSOKIE STOPNIE? NARZEKAJA NA NIE TAKZE
STARSZE OSOBY...

Z tym nie mam problemu, bo jestem do$¢ sprawna,

ale wiele 0s6b z mojego stowarzyszenia jak widzi taki il !ﬂm SRR it

autobus, to czeka na nastepny. A ja to nawet wolg taki, bo KAROLINA MUSZYNSKA JEST
wiem, Ze on sam otworzy drzwi. ,
KOORDYNATORKA DS. BADAN
WYSIADASZ Z AUTOBUSU. I CO DALEJ? I PUBLIKACJI NAUKOWYCH ORAZ
Trafiam na sygnalizacje, ale przeciez nie dosiegne do CZLONKINIA KOMISJI REWIZYINEJ
przycisku, ktéry uruchomi zielone §wiatlo. Musze czeka¢ az
kto$ podejdzie. Do bankomatu tez nie dosiggne. Staram si¢ | W STOWARZYSZENIU NIEDUZL. }
wszedzie placi¢ karta. SKONCZYLA STUDIA PEDAGOGICZNE
NA UNIWERSYTECIE W BIALYMSTOKU.
ATE BAI\,TKOMATY, KTORE SA szMONTO\,/VANE NA JEJ PRACA MAGISTERSK A DOTYCZACA
WYSOKOSCI DOGODNE]J DLA OSOB NA WOZKACH, NIE SA ,
WYSTARCZAJACO NISKO? SAMOOCENY U OSOB NISKIEGO _‘
Nie, bo osoba na wozku jest przeciez wyzej niz ja, a do tego WZROSTU ZDOBYEA I MIEJSCE
zwykle ma dluzsze niz ja rece. Nastepna rzecz — lazienki. W VII EDYCJI OGOLNOPOLSKIEGO

Nawet w tych dostosowanych dla os6b niepelnosprawnych

umywalka jest wielka i nie dam rady odkreci¢ wody. Nie KONKURSU NA NAJLEPSZE PRACE

dam rady zapali¢ sobie $wiatla. Na szcze$cie w toaletach MAGISTERSKIE I DOKTORSKIE
w galeriach handlowych s zamontowane fotokomorki. DOTYCZACE NIEPELNOSPR AWNOSCL

.- A . PRACUJE NAD DOKTORATEM NA i
i GDY MASZ WJECHAC WINDA NA DZIEWIATE PIETRO, | : ‘
K Ny JAK SOBIE RADZISZ? TEMAT ZYCIA SPOLECZNEGO OSOB
e Nie jezdz¢ windami. Chyba Ze s3 nowoczesne, jak na mojej NISKIEGO WZROSTU. STUDIUIJE | .:.;:-,:i: i
uczelni, i maja nisko przyciski. A jesli si¢ z kim$ spotykam PSYCHOLOGIE KLINICZNA W SZKOLE |

i wiem, ze w budynku jest winda, dzwonig z komérki |
WYZSZEJ PSYCHOLOGII SPOLECZNE].

i prosze, by po mnie zjechal.
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* Co SIE DZIEJE, GDY IDZIESZ DO BANKU?
Trafiam na wysoka lade, wiec musze stana¢ dalej, zeby
pracownik mnie zauwazyl. Podobnie jest w bibliotekach.
Ale oczywiscie najtrudniej jest za pierwszym razem, potem
panie bibliotekarki juz wiedza, ze musza zza kontuaru
wyjsé, by mi podac ksiazki.
Gdy rozmawiam z ludZmi, tez musze sta¢ troche dalej — nie
lubi¢ wciaz zadziera¢ glowy do gory, a poza tym to niezdro-
we dla kregostupa. Czasem méwie do znajomych, zeby sie
cofneli 1 wtedy patrza na mnie dziwnie. Obcym osobom
raczej tego nie zaproponuje.

* A JAK SOBIE RADZISZ W METRZE?
Jak ide z ttumem, to przechodze pod bramka. Nie chce mi
sie czeka¢ na winde.

° DuUZo JEST TYCH BARIER. CZY TO ONE SA RZECZYWISCIE
NAJWIEKSZYM KLOPOTEM?
Zalezy dla kogo, to dos¢ indywidualna sprawa. Ja akurat
nie mam probleméw z ludzmi ani w kontaktach z nimi.

© W SWOJEJ PRACY MAGISTERSKIE] ANALIZOWALAS SAMO-
OCENE 0SOB NISKIEGO WZROSTU. KTO WZIAL UDZIAL
W BADANIACH?
Ogodlem 80 0s6b — potowa z Polski, a polowa z zagranicy.
Do grupy badawczej wlaczytam ludzi z amerykanskiego
stowarzyszenia Little People of America i uczestnikéw
olimpiady sportowej dla 0s6b niskiego wzrostu w Irlandii.

© JAKIE MASZ REFLEKSJE, GDY MYSLISZ O SYTUACJI OSOB
NISKIEGO WZROSTU W POLSCE I ZA GRANICA?

Teraz mogg si¢ odnies¢ takze do doswiadczen ze zjazdu Lit-
tle People of America, na ktérym bytam w Kalifornii. Roz-
mawialam z kobieta, ktéra ma dziecko niskiego wzrostu.
Opowiadala, ze dostaje specjalne stypendium, ktére jest
wykorzystywane na dostosowanie przestrzeni szkolnej do
jego potrzeb — dzigki temu ma nizsze tawki, nizej zamon-
towana umywalke w lazience czy szafke na podreczniki.
Chodzi przeciez o to, by takie dzieci czuly sie komfortowo.
Réznice dotycza nie tylko polityki panstwa wobec niepel-
nosprawnych, ale tez ludzkiej mentalnosci.

* Co TO ZNACZY W PRAKTYCE?

Gdy ide ulica w Stanach, nikt mi si¢ nachalnie nie
przyglada, ludzie raczej si¢ usmiechaja z zyczliwoscia.
Podczas zjazdu w Kalifornii poruszali$my sie po miescie

duzymi grupami i nikogo nasz widok nie szokowal.
Gdyby taka sytuacja zdarzyla si¢ u nas, nawet w War-
szawie, to dla przechodniéw byloby to bardzo dziwne.
Pewnie by si¢ pojawily jakie$ niepotrzebne komentarze.
A w Stanach nie zdarza sig, by ktos§ si¢ przygladal i nie
probowal od razu nawiaza¢ kontaktu. Gdy pierwszy raz
robitam zakupy w Irlandii, bylam wstrzas$nieta, ze tyle
0s6b chce mi pomoc.

© BADAEAS TEZ, JAK WYKSZTALCENIE WPEYWA NA SAMO-
OCENE?

I okazalo sig, ze osoby z wyzszym wyksztalceniem maja
nizsza samoocene. Maja rozbudzone ambicje, potem tra-
fiaja do pracy, ktora ich nie zadowala, wiec sa sfrustrowane
1 przestaja wierzy¢ w swoje mozliwosci. Cho¢ oczywiscie
studia niosg ze soba korzysci. Dluzsza edukacja pozwala
zdoby¢ wigksze doswiadczenie w kontaktach z ludzmi, po-
szerzy¢ horyzonty, a samo studiowanie to w ogéle ciekawa
rzecz. Ma si¢ wigksze grono znajomych, a osoby poznane
na uczelni sa zwykle do$¢ otwarte i normalnie traktuja
niepelnosprawnos¢. Tylko ze po studiach zderzamy si¢
z realiami rynku pracy.

© A cO MOZE ROBIC ZAWODOWO OSOBA NISKIEGO WZROSTU?
Wszystko, co chce. Tylko musi na to po§wieci¢ wigcej czasu,
bo stoja przed nia przeszkody, ktérych osoby pelnosprawne
nie dostrzegaja. Nawet jak pracodawcy widza, ze to kto$
wyksztalcony i ma duze do§wiadczenie, sama niepelno-
sprawno$¢ ich przeraza. Tak szczg$liwie si¢ zlozylo, ze ja
szukalam pracy tylko kilka miesigcy — wysylatam swoje
CV wylacznie do miejsc, w ktérych naprawde chcialam
pracowac. I zawsze zaznaczalam, bo si¢ tego nie wstydze,
ze jestem osobg niskiego wzrostu.

© WIEC MIELI OD RAZU PELNA WIEDZE NA TWOJ TEMAT.
Tak i odrzucali moje aplikacje. A potem zadzwonit prezes
Fundacji Akademia Mozliwosci, w ktdrej sa zatrudnione
i osoby pelnosprawne, i niepelnosprawne. Zaprosil mnie na
rozmowe, a potem zaproponowat prace.

© CzYM SIE MIALAS ZAJMOWAC?
Bylam kierownikiem poradni, ktéra sama stworzytam.
Osoby niepelnosprawne z naszej fundacji moga uzyska¢
w niej wsparcie psychologiczne i pedagogiczne. Ale juz
przekazalam paleczke komu$ innemu, bo teraz chcialabym
zajmowac si¢ szkoleniami.

¢ Co CI DAJE TA PRACA?
Mogtam wprowadza¢ w zycie swoje pomysly i duzo sie
nauczylam od innych. Poznalam wiele 0séb niepelnospraw-
nych, ktére sa ambitne i chca realizowac swoje plany, mimo ze
stoja przed nimi przeszkody jeszcze wigksze niz przede mna.
Kolezanka, ktora jest niewidoma, jedzie do pracy dwie godziny
i musi umie¢ na pamie¢ cala droge. To dla mnie bylo poraza-
jace, ale zobaczylam, ze mozna, jesli si¢ chce. Bardzo nie lubie,
gdy ludzie zwalaja wing za wszystkie swoje niepowodzenia na
niepelnosprawnos$¢. A moze czego$ nie osiagneli, bo zamiast
na to pracowac, siedzieli w domu i ogladali telewizjg, tak jak to
zreszta robi takze wiele os6b pelnosprawnych?

¢ To, CO O SOBIE MOWISZ, JEST POTWIERDZENIEM
KOLEJNEGO WNIOSKU Z TWOICH BADAK — ZE KOBIETY
NISKIEGO WZROSTU MAJA WYZSZA SAMOOCENE NIZ
MEZCZYZNI. CZYM TO MOZNA WYTEUMACZYC?
Kobiety sa tradycyjnie tak wychowywane, ze latwiej pod-
porzadkowuja si¢ zastanym warunkom. A mezczyznom si¢
wpaja, ze powinni by¢ silni i zaradni. Mnie z wigkszg niz
mezczyznie niskiego wzrostu latwoscia przychodzi poprosi¢
kogo$ o pomoc. Dla niego powazniejszym problemem
bedzie to, ze sobie z czym§ sam nie radzi. Kobiety maja
mniejsza potrzebe rywalizacji i wykazywania si¢ niz mez-
czyzni — takze z tego moze wynikac réznica.

© PRZYGLADAEAS SIE TAKZE TEMU, JAK WIEK WPELYWA NA
SAMOOCENE.

Okazalo sig, ze osoby starsze maja nizszq samooceng. Zgro-
madzily wiecej Zyciowych do$wiadczen, takze negatyw-
nych, ktére sie kumuluja. Zyty tez w troche innym $wiecie
— starsze malzenstwo z Warszawy opowiadalo, ze dawniej,
gdy osoby niskiego wzrostu wyszly na ulice, to bylo tak
odbierane, jakby pojawilo si¢ UFO. Ograniczali wigc wy-
chodzenie z domu do minimum. Podziwiam ich za to, ze
zatozyli Stowarzyszenie Nieduzi. Pomogli dzigki temu wie-
lu osobom z niskorostoscia, a sami w tak trudnych czasach
zdobyli wyzsze wyksztalcenie. Teraz sytuacja juz si¢ troche
zmienia, stad w grupie mlodszych wyzsza samoocena.

® JAK MYSLISZ, CO MOZNA ZROBIC, BY ZMIENIC TROCHE
MENTALNOSC POLAKOW W TEJ SPRAWIE?
Moim zdaniem powinny dziala¢ jakie§ programy edukacyj-
ne dla rodzicéw, ktore nauczg ich, jak ttumaczy¢ dzieciom,
ze ludzie réznia si¢ miedzy soba, ze niektérzy sa wysocy,
inni niscy, jeszcze inni jezdza na wozku. To jest podstawa.

R el
Gdy pierwszy raz

robitam zakupy w Irlandii,
bytam wstrzgsnieta,

ze tyle 0sob ch

ce mi pomoc
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PODPOWIEDZI I WSKAZOWKI
PRZYDATNE W KONTAKTACH

Z. OSOBAMI NISKIEGO WZROSTU

Staraj si¢ zachowa¢ kontakt wzrokowy podczas spotkania — by bylo to
mozliwe, zaproponuj, ze usiadziecie albo stan nieco dalej od swojego
rozmoéwcy, tak by nie musial zadziera¢ glowy.

Bez wzgledu na emocje, jakie budzi w tobie kontakt z osoba niskiego
wzrostu, nigdy nie traktuj jej jak dziecka. Niedopuszczalne jest glaskanie
lub calowanie po glowie.

Jesli spotykasz osobe niskiego wzrostu w autobusie, windzie, kolo sygna-
lizacji $wietlnej uruchamianej przyciskiem, zapytaj, czy nie potrzebuje
pomocy. Pamigtaj, ze przyciski sa czgsto umieszczone poza zasiggiem rak
0s6b niskiego wzrostu.

Jezeli spotkanie ma miejsce w sklepie, zapytaj, czy twoja pomoc bedzie
przydatna — moze zostaniesz poproszony o podanie czego$ z gornej potki
albo sprawdzenie ceny produktu w czytniku skanujacym kody kreskowe.

W sytuacji, gdy towarzyszace ci dziecko pyta glo$no o przyczyny niskiego

wzrostu widzianej wlasnie osoby, wytlumacz mu od razu, ze ludzie réznia
sie od siebie nie tylko kolorem skoéry, jezykiem, ktérym si¢ porozumiewa-

ja, ale takze wzrostem.

Dopoki nie zostaniesz o to poproszony, nie proponuj pomocy zwigzanej
Z poruszaniem sig.
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PISZE NA KARTCE ,,BRAK AKCEPTACJI”. POTEM DRZE JA I WYRZUCA.

POZBY WA SIE ZXYCH MYSLI. — TO CWICZENIE NAJBARDZIEJ MI SIE
SPODOBALO. NA WARSZTATACH DUZO MYSLAEAM O TYM, CZEGO SIE
OBAWIAM I JAK SOBIE PORADZE — MOWI WANDA WOJNOWSKA,
KTORA SKORZYSTALA ZE WSPARCIA BIURA POSREDNICTWA PRACY
DLA OSOB NIEPELNOSPRAWNYCH INTELEKTUALNIE CENTRUM
DZWONI I WEASNIE DOSTALA ETAT W RESTAURACJI

anda nalewa zimne i gorace napoje,
wyciska soki, donosi 16d. Dba o po-
rzadek na swoim stanowisku pracy,
nastawia zmywarke, potem wyjmuje
z niej naczynia. — Zauwazylem, ze ma klopoty z czytaniem zamo-
wier. Powdd okazal si¢ banalny: potrzebowala okularéw — méwi jej
nowy szef, Waldemar Osiiski, kierownik restauracji Pizza Hut w
Centrum Handlowym Promenada. Wanda z u$miechem popra-
wia na nosie szkla w modnych oprawkach. Méwi o sobie, Ze jest
troche bardziej wrazliwa niz inni i nie zawsze nadaza. Ale
w nowej pracy $wietnie si¢ odnalazla. — Jest bardzo zaangazowa-

na, przyklada sig do obowiqzkéw. Zaraza innych pozytywng ener-
giq i checiq do dzialania. Dobrze mie¢ w swoim zespole takq osobe
—dodaje Waldemar Osinski, ktéry od kilku lat stara si¢ inte-
growa¢ pracownikéw pelnosprawnych z niepetnosprawnymi.

— Wystarczy tak dobra¢ zadania, by odpowiadaly mozliwosciom
konkretnych ludzi, a nie ma zadnych probleméw. Chodzi przeciez o
to, zebysmy wspdldzialali i pomagali sobie nawzajem — przekonugje.

Jest 1988 r. Wanda ma 16 lat i oznajmia rodzicom, ze w wakacje
jedzie do Jarocina. Lapia si¢ za glowy i pytaja, czy przystala do

hippiséw. A ona zapisala si¢ do Ochotniczych Hufcéw Pracy

iz siedmioma innymi junakami trafia latem do przetwérni
owocowo-warzywnej. Zakrecaja stoiki, naklejaja etykiety na
dzemy. Na koniec dostaje wyplate i dyplom za sumienne wyko-
nywanie obowiazkéw. — Kupilam za te pienigdze kurtke, spodnie
i spodnice z prawdziwego dzinsu. I pierwszy raz poszlam na
pielgrzymke. Potem chodzilam na nie regularnie, a rezygnowalam
zwakacji. Wybieralam to, co trudne, wymagajgce wysitku — méwi
Wanda. Skoniczyla zasadnicza szkole zawodows, ale postanowi-
Ia, e kiedys sprébuje swoich sit w ogdlnoksztalcacej.

— Ja nie daje za wygrang. Poszlam do zaocznego trzyletniego
liceum. Matury nie udalo mi sig zdad, nie zaliczylam polskiego. Ale
szkole skoriczytam. Tata mial wielkq radosc, jak razem poszlismy
w 1999 1. na rozdanie Swiadectw. Kupit mi pigkne pioro. Mial juz
wiedy bardzo zaawansowanego raka — wspomina.

— Najbardziej lubig Szopena, to muzyka spokojna, refleksyjna. Latern
chodzg na koncerty do Lazienek. Och, jak pigknie grala kiedys taka
Japoneczka, poprositam jg nawet o autograf— u$miecha sie Wanda.
Teraz wigksza czg$¢ wolnego czasu spedza z chorg na Alzheimera
mama, ktéra jest w domu opieki. — Marna jest bardzo dzielna
isilna. Rozpoznaje mnie i czuge, ze ktos bliski do niej przyszed}. Jest mi
trudno tam jezdzic, szkoda mi tych wszystkich ludzi. Nie moglabym
w takim miejscu pracowad, mam za staby stan psychiczny — mowi.
Odkad mama trafita do domu opieki, Wanda mieszka sama. Na
rodzinnym Zoliborzu zna kazdy kat. Przyjazni sie z siostrami
zakonnymi z parafii $w. Stanistawa Kostki, utrzymuje kontakt

z sasiadami, ktdrzy znaja ja od zawsze. — Rodzice nauczyli mnie
samodzielnosci i gospodarnosci. Przygotowali do zZycia. Zawsze
miatam swoje obowigzki, musiatam by¢ odpowiedzialna. Na dobre
mi to wyszlo. Nie czutam sig niepelnosprawna — méwi. I wylicza:
— Mam konto w banku, ubezpieczenie sobie oplacam, potrafie
poprasowad, upraé, ugotowal. Lubig na przyklad nalesniczki

z dzemem albo serkiem sobie zrobi¢ na obiad.

Wanda ma orzeczenie o niepelnosprawnosci w stopniu lekkim
z powodu uposledzenia umystowego, ale nie dostaje renty.
Dlatego musi na siebie zarabiac.

— Mam zawdd ,sprzedawca” i pracowatam w sklepach, np.
w,,Spotem”. Ale teraz trzeba obstugiwac kase fiskalng i by¢ bardzo
operatywnym. Z tym nie daje rady — przyznaje. Dobrze wspo-
mina pracg w Wedlu, przy tasmie produkcyjnej. Jak stamtad
odchodzila, dostata od szefowej referencje. Potem na poczcie
pomagata listonoszom, sortujac przesytki. — Chcialam dostac po-
sade w urzedzie, ale nie mam glowy do komputera. Brak mi takiej
smykatki do techniki — przyznaje. — Kiedy Wanda do nas trafila,

w ogole nie bardzo wierzyla w swoje mozliwosci. W czasie praktyk,
gdy zobaczyla, ze sobie $wietnie radzi i jest chwalona przez innych,
stata si¢ bardziej pewna siebie — méwi Elzbieta Siwczak, trenerka
pracy z Centrum Doradztwa Zawodowego i Wspierania Os6b
Niepelnosprawnych Intelektualnie Centrum DZWONL. To
wlasnie ona pomagala Wandzie, uczac ja zawodu, wspierajac

w trudnych sytuacjach, ulatwiajac integracje z zespolem. Pra-
cowaly ramie w ramie przy rozdawaniu ulotek, sprzataniu i na
koncu w restauracji. A Karolina Makowiecka, psycholozka, kt6-
ra prowadzi w Centrum DZWONI warsztaty grupowe, dodaje:
— Wanda jest ambitna i operatywna, potrafi si¢ dostosowaé do
kazdych warunkéw. A przy tym jest tak skromna, ze ciggle trzeba
ja zachgcal, zeby przedstawiala siebie w jak najlepszym Swietle.

— Na pierwszym spotkaniu w Centrum DZWONI padlo pytanie,
czym jest dla mnie praca, odpowiedziatam: ,,egzystencjq”. Ja lubig
pracowad, wychodzi¢ z domu, do ludzi. Latwo nawigzuje kontakt,
jestem lubiana. Przykre sytuacje weale sig nie zdarzajg — méwi
Wanda.

Elzbieta Siwczak podziwia jej niespozyta energie, chec¢ do
dzialania i ciaglej nauki, a takze zdrowy rozsadek. A Karolina
Makowiecka opowiada, jak ostatniego dnia warsztatéw Wanda
zrobila prowadzacym bardzo milg niespodzianke. Ze skiad-
kowych pieniedzy kupita kwiatki i kartke, na ktérej w imieniu
calej grupy napisata: ,,Z glebi serca dziekujemy za przyjecie nas
na szkolenie i ksztalcenie si¢ w kierunku poznawania: co to jest
praca i rynek pracy oraz zdobycia umiejetnoéci zachowywania
si¢ i to ze kazdy z nas mogl poznac siebie”.

Waldemar Osinski dodaje: — Kiedy Wanda si¢ dowiedziala, ze
podpisujemy umowe, wszystkim dala calusy. Powtarzata: ,,Mam
nadzieje, ze was nie zawiodg”. Jest bardzo szczera, oczekuje ak-
ceptacji i zrozumienia. W czasie rozméw kwalifikacyjnych zwykle
méwig kandydatom, ze pracujq z nami osoby niepelnosprawne

i mozna sig od nich wiele nauczy¢. Niektorzy wyrazajg powatpie-
wanie. T0 taki sprawdzian na otwartos¢ i tolerancje, ktdry, niestety,
nie wszyscy przechodzq pomysinie.

‘Wanda lubi wspomina¢ wycieczke do Rzymu, wyjazd do
Bulgarii i Czechostowacji. Poznala kawalek $wiata dzigki rodzi-
com, ktérzy pracowali przez 40 lat w warszawskich Zakladach
Kasprzaka. — Teraz, ze wzgledu na chorq mamg i finanse, nie
moge podrozowal. Musze sig skupi¢ na tym, zeby oplacaé wszystkie
rachunki i wszystko zorganizowad. I dobrze jest, jak jest — mowi.

— Ale pamigtam, jak pojechalismy do Jarostawca i pierwszy raz
zobaczylam morze, to bylam przerazona, ze jest takie wielkie!
Miatam 12 albo 13 lat. To byt pigkny moment.
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ANNA BraszkiEwiCz: TRZYDZIESTOLATEK Z ZESPOLEM
DOWNA, KTORY MIESZKA NA MOIM OSIEDLU, CODZIEN-
NIE O 8 RANO WYCHODZI Z DOMU ELEGANCKO UBRANY,
Z TECZKA POD PACHA. TAK JEST OD KILKU TYGODNI To
MOZLIWE, ZE ZNALAZE PRACE?
Monika Zakrzewska: Oczywiscie! Osoby z niepelno-
sprawnoécia intelektualng moga pracowac, jesli tylko
chca to robi¢ i dostana kompleksowe wsparcie — zar6wno
od swoich najblizszych, jak i od profesjonalistow. Polskie
Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umyslo-
wym od 2004 r. tworzy z mysla o nich centra doradztwa
zawodowego. Zauwazylismy, ze wéréd uczestnikéw war-
sztatow terapii zajeciowej i w osrodkach dziennego pobytu
sa absolwenci szkét specjalnych, ktérzy z powodzeniem
odnalezliby si¢ na otwartym rynku pracy, to znaczy
w firmach, ktére nie maja statusu zakladéw pracy chro-
nionej i w instytucjach publicznych. Postanowilismy bu-
rzy¢ stereotypy i udowadnia¢, ze osoby niepelnosprawne
intelektualnie nie musza by¢ biernymi odbiorcami pomo-
cy spolecznej, skazanymi na izolacje. Nasza sila byla pasja
i zaangazowanie, ale sami musieli$émy si¢ wiele nauczyc¢.

EATWO BYEO ZNALEZC PIERWSZYCH CHETNYCH

DO PRACY?
Bardzo latwo! Gorzej byto z pracodawcami. Powtarzali:
»Po prostu nie widzimy takich os6b w swoim zespole”
i trudno bylo przetamac¢ t¢ barier¢ mentalng. Mylili nie-
pelnosprawnoé¢ intelektualna z chorobg psychiczna.
Ich strach i nieche¢ wynikaly z niewiedzy. Rodzice
z kolei obawiali sig, ze jesli ich dzieci znajda zatrudnienie,
stracg $wiadczenia socjalne. Musieli$my zacza¢ od akcji
edukacyjnych — opiekunom wyjasnia¢, ze do renty
mozna legalnie ,dorobi¢”, pracujac np. na pol etatu.
A szefom firm méwié: ,,Sprawdzcie i zobaczcie, jak to jest.
Nic nie stracicie, a wiele mozecie zyska¢”. Od tamtej pory
ze wsparcia Centréw DZWONTI w calej Polsce skorzystato
1200 pracownikéw z niepelnosprawnoscia intelektual-
na, prawie 300 znalazlo stalg prace — z czego 60 w samej
Warszawie.

STAWIACIE NA JAKOSC, NIE NA ILOSC?
Wprowadzamy w zycie ideg zatrudnienia wspomaganego.
Powolaliémy 10 Centréw DZWONI, ktére oferuja indywi-
dualne zajecia z doradca zawodowym, konsultacje
z psychologiem i warsztaty grupowe z zakresu zdobywania
kompetencji spolecznych. Uczymy technik aktywnego

MONIKA ZAKRZEWSKA JEST
SOCJOLOGIEM, TRENEREM BIZNESU,
DORADCA ZAWODOWYM I DORADCA
PLANOWANIA KARIERY OSOB
NIEPELNOSPRAWNYCH. OD PONAD

10 LAT PRACUJE W ORGANIZACJACH
POZARZADOWYCH DZIALAJACYCH
W OBSZARZE WYKLUCZENIA
SPOLECZNEGO. OD 2004 R. ZWIAZANA
Z POLSKIM STOWARZYSZENIEM NA
RZECZ OSOB Z UPOSLEDZENIEM
UMYSLOWYM (PSOUU). OD

2006 R. JEST KOORDYNATOREM
REALIZOWANEGO PRZEZ PSOUU
PROJEKTU CENTRUM DORADZTWA
ZAWODOWEGO I WSPIERANIA

OSOB NIEPELNOSPRAWNYCH
INTELEKTUALNIE CENTRUM DZWONI
W WARSZAWIE WSPOLFINANSOWANEGO
ZE SRODKOW UNII EUROPEJSKIEJ

W RAMACH EUROPEJSKIEGO
FUNDUSZU SPOLECZNEGO.
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poszukiwania pracy i prowadzimy indywidualne posred-
nictwo, biorac pod uwage umiejetnosci, predyspozycje

i preferencje zawodowe 0s6b niepetnosprawnych intelektu-
alnie, ich oczekiwania i potrzeby szkoleniowe. Kazdy

z naszych beneficjentéw uczestniczy w warsztatach prak-
tycznych w trzech przedsigbiorstwach, na trzech réznych
stanowiskach, a péZniej w wybranym miejscu ma indywi-
dualne dtuzsze zajecia praktyczne.

POTEM IDZIE NA STAZ?
Dostaje wtedy stypendium i nadal jest objety wsparciem
trenera pracy. To trener zapoznaje osobe niepelnosprawna
z obowiazkami, uczy zawodu, pomaga w zintegrowaniu si¢
z zespolem i stuzy rada w trudnych chwilach. Kiedy nasz
beneficjent dostaje posade, Centrum DZWONI monitoruje
przebieg zatrudnienia i udziela pracownikowi wszechstron-
nego wsparcia. Bardzo wazne sa spotkania grupowe z psy-
chologiem, ktére stuza podtrzymaniu motywacji i ulatwiaja
rozwiazywanie pojawiajacych si¢ probleméw, takze tych
zwiazanych z relacjami miedzyludzkimi czy trudnymi emo-
cjami. Oczywiscie, jak kto$ straci prace, od razu zaczynamy
szuka¢ dla niego nowej posady.

W JAKICH PROFESJACH NAJLEPIE] ODNAJDUJA SIE OSOBY
NIEPEENOSPRAWNE INTELEKTUALNIE?
To specjali$ci od wykonywania prostych, pomocniczych
prac. Swietnie sobie radza z nieskomplikowanymi, powta-
rzalnymi czynno$ciami. Sprawdza si¢ w kazdej branzy.
W gastronomii moga na przyklad pomaga¢ kucharzom,
a wiec obierac i kroi¢ warzywa, przygotowywac kanapki,
naklada¢ positki czy zmywaé. Mogga tez wspiera¢ kelneréow
— nakrywa¢ do stotu, uklada¢ sztuéce, karty dan, serwet-
ki, parzy¢ kawe i herbate. Poradza sobie jako pracownicy
porzadkowi — odkurza, umyja podlogi i okna, wyrzuca
$mieci, uzupelnia przybory toaletowe. W biurze zajma sie
np.: kserowaniem, roznoszeniem korespondencji, porzad-
kowaniem dokumentéw, adresowaniem kopert. Wszystko
zalezy od ich predyspozycji oraz od potrzeb pracodawcy.

NIE CHODZI O GENEROWANIE DODATKOWYCH, NIKOMU

NIEPOTRZEBNYCH STANOWISK?
Woprost przeciwnie. Dobrym przykladem jest warszawskie
Biuro Polityki Spolecznej. Zorganizowalismy u nich prak-
tyki i okazalo sig, ze potrzebuja kogo$, kto bedzie przenosi¢
korespondencje miedzy urzedami. Do tej pory zajmowali
si¢ tym etatowi, wysoko wykwalifikowani pracownicy, kté-
rych odrywalo to od obowiazkéw stuzbowych. Teraz maja

kuriera — osobe¢ z niepelnosprawnoécia intelektualna, ktéra
$wietnie si¢ sprawdza na tym stanowisku.

TRZEBA SIE JAKO$ PRZYGOTOWAC DO WSPOLPRACY

Z TAKA OSOBA?
Warto mie¢ podstawowa wiedze¢ i zorientowac sig, jak funk-
cjonuje ten konkretny czlowiek, z ktérym bedziemy mie¢ do
czynienia. Z czym ma problemy;, a jakie sg jego mocne strony.

KLUCZEM DO SUKCESU JEST WEASCIWA KOMUNIKACJA?
Oczywiscie. Dlatego nie zalewajmy takiej osoby potokiem
stow. Méwmy krétkimi, prostymi zdaniami. Nauczmy
si¢ parafrazowa¢ swoje wypowiedzi — powtarzajmy mysl,
modyfikujac forme. Dopytujmy, czy zostaliémy dobrze
zrozumiani, a nawet pro§my o powtérzenie swojego komu-
nikatu. I bardzo wazna zasada — jesli co§ nam przeszkadza,
nie szepczmy o tym miedzy soba, po katach. Powiedzmy
wprost, na czym polega problem. Jesli wspétpracownik
okaze si¢ na przyktad bardzo gadatliwy i meczy nas jego
towarzystwo, nie unikajmy kontaktu. Zwré¢my mu uwagg,
mowiac: ,,Teraz pracuj¢, przeszkadzasz mi. Porozmawiamy
jak skoncze”. Warto tez wiedzie¢, ze osobie z niepelno-
sprawnoscig intelektualna w stopniu znacznym lub
umiarkowanym, nie mozna dawac¢ kilku polecen czy
zadan jednocze$nie, bo sobie nie poradzi. Z kolei osoby
z lekka niepelnosprawnoscia, ktére wydaja sie do§¢ dobrze
funkcjonowa¢, czgsto maja wygérowane oczekiwania,

a male mozliwosci i umiejetnosci.

I SA TRAKTOWANE JAK ,,DUZE DZIECI”?
Zdarza si¢. Robig tak nawet ich rodzice i terapeuci. Dlatego
zawsze powtarzamy, ze do pracy przychodzi dorosta osoba
—nie ,Karolcia”, ale ,,pani Karolina”. Moze intelektualnie
zatrzymala si¢ na poziomie kilkulatka, ale przeciez ma
dowdd osobisty.

SKARZA SIE CZASEM NA WSPOEPRACOWNIKOW?
Bardzo rzadko. Sami tez dostaja pochwaly — najczesciej za
wprowadzanie w firmie przyjaznej atmosfery, bo zwykle sa
u$miechnigci, zadowoleni i zyczliwi. Problem sprawia im
za to spadek motywacji. Sprawdzamy, z czego on wynika,
i pomagamy sobie z nim radzi¢. Jesli czuja si¢ znudzeni
monotonng praca, mozemy wspdlnie szuka¢ dla nich inne-
go zajecia. Czasem co$ ztego dzieje si¢ w ich domach albo
chca wréci¢ do dawnego Zycia, do placowki. Rozmawiamy
z nimi i wspieramy ich w §wiadomym podejmowaniu
decyzji.

A MOZE PRACA TO DLA NICH TYLKO PRZYKRA
KONIECZNOSC?
Z osobami niepelnosprawnymi intelektualnie jest tak, jak
z nami wszystkimi. Praca daje nie tylko pieniadze, ale tez
satysfakcje i zadowolenie, podnosi poczucie wlasnej warto-
$ci. Niektorzy sa zachwyceni tym, co robia. To obowiazko-
wi, odpowiedzialni, lojalni pracownicy. Inni — tracg zapat
i si¢ wycofuja. Jeszcze inni — wciaz szukajg swojego miejsca.
Ale na pewno dla o0s6b niepetlnosprawnych intelektualnie
praca to pierwszy krok do samodzielnosci. Zaczynaja zara-
bia¢ pieniadze i gospodaruja nimi przy wsparciu najbliz-
szych. Czasem méwia z duma: ,kupi¢ komputer”, ,,za swoje
pojde do kina”. Ale czgsciej podkreslaja: ,mam obowiazki”
i,,mam nowych przyjaciél”. Pieniadze nie sa dla nich
gléwna motywacja. Pani Wanda, ktéra jest pracownikiem
restauracji Pizza Hut w Warszawie, ma nielatwe zadanie.
Musi w szybkim tempie podawa¢ kilka rodzajéw napoi. Jest
niezwykle zaangazowana. Méwi: ,,Tak mi pomagacie, wiec
ja tez muszg si¢ postarac!”.
Sa i tacy, co wciaz narzekaja i si¢ niecierpliwia, powtarza-
jac: ,Dajcie mi wreszcie robote!”. Zapraszamy ich
w poniedziatki, na tzw. ,Spotkania z gazeta”, zeby wspo6l-
nie z trenerami pracy przegladali ogloszenia i odpowiadali
na wybrane oferty. Zaczynaja dostrzega¢, ze znalezienie
pracy nie jest takie tatwe.

JAKIE TRUDNOSCI STAJA PRZED OSOBAMI Z NIEPELNO-

SPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA, KTORE CHCA ZACZAC

PRACOWAC?
Musza zweryfikowac wlasne, czg¢sto malo realne oczeki-
wania i wyobrazenia. Zderzenie marzen z rzeczywisto-
$cig bywa bolesne. Czasem w doslownym sensie musimy
kogo$ sprowadzi¢ na ziemi¢ — bo przeciez jak méwi:
»bede pilotem”, nie mozemy podtrzymywac jego
zludzen. Ale musimy da¢ pozytywny komunikat:
»Sprobuj znalez¢ inng prace na lotnisku i zobacz, moze
ci si¢ spodoba”. Czasem bywa trudno dogadac sig
z pracodawcami, ale si¢ nie poddajemy. Mamy teraz asa
w rekawie — nie opowiadamy o picknej idei, ale pokazu-
jemy konkretne przyklady i referencje od firm, z ktérymi
wspolpracujemy od lat.

CzY W WASZYM BIURZE TEZ PRACUJE KTO$ NIEPELNO-
SPRAWNY INTELEKTUALNIE?
Za prace porzadkowe odpowiada tu pan Ryszard. Jest
niezwykle pracowity. Po prostu fantastyczny. Dlaczego
mieliby$my nie da¢ komus takiemu szansy?

Czasem mowiqg z dumq:
., kupie komputer”,
,,2a swoje pojde do kina”.
Ale czesciej podkreslajg:
,,mam obowigzki”
i ,,mam nowych przyjaciot”
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PODPOWIEDZI I WSKAZOWKI
PRZYDATNE W KONTAKTACH
Z. OSOBAMI

Zamiast poprawnego, ale nacechowanego emocjonalnie okreslenia ,,osoba
z upo$ledzeniem umystowym?, staraj sie na co dzien uzywac¢ sformulowania
»0soba z niepelnosprawnoscia intelektualna”, ktdre jest neutralne i opisowe.

Nie traktuj osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng jak dziecka i nie prze-
chodz z nia automatycznie na ,,ty”. Pamietaj o formach grzeczno$ciowych. Uni-
kaj protekcjonalizmu i porozumiewaj si¢ z ta osoba tak jak z kazdym dorostym.

Staraj si¢ formulowa¢ wypowiedzi w sposob jasny i klarowny. Uzywaj
prostych stéw, unikaj abstrakcyjnych poréwnan i skomplikowanej sktadni.
Zawsze bierz pod uwage mozliwosci konkretnej osoby.

Pamietaj, ze mozesz zapytaé, czy zostate§ dobrze zrozumiany, a nawet
poprosi¢ o powtoérzenie komunikatu.

Jesli przeszkadza ci jakie$§ zachowanie osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng, np. za duzo méwi w czasie pracy, powiedz jej o tym wprost
i wyjasnij, na czym polega problem. Mozesz tez zaproponowaé rozwiaza-
nie, np. ze porozmawiacie po wyjéciu z firmy, ale zréb to tylko wtedy, gdy
bedziesz mie¢ pewnos¢, ze taka obietnice uda ci si¢ zrealizowad.

Zdarza sie, ze osoba z lekka niepelnosprawnoscia intelektualna, ktéra wydaje
sie do$¢ dobrze funkcjonowaé, ma nierealistyczne wyobrazenia na temat swo-
ich mozliwos$ci i umiejetnosci. Czasem stara si¢ tez za wszelka cene zadowoli¢
rozmoéwce, a wigc moze méwic to, co — jej zdaniem — chcesz uslysze¢. Warto
weryfikowac¢ jej stowa, na przyklad zadajac jedno pytanie na rézne sposoby.

Wez pod uwagg, ze ustalony porzadek dzialania pozwala osobie z niepelno-
sprawnoécia intelektualng poczu¢ grunt pod nogami. Jesli proponujesz jakie$
zmiany planu, badz cierpliwy i daj jej czas na dostosowanie sie.

Jesli masz mozliwo$¢, by swdj komunikat wzbogaci¢ o elementy graficzne,
zréb to, np. opowiadajac o jakim$ miejscu, pokaz jego zdjecie.

Czytelne piktogramy pozwola osobie z niepelnosprawnoscia intelektualna
szybciej odnalez¢ w budynku szatnig, toalete czy stotéwke, wigc staraj si¢
wprowadzaé oznaczenia obrazkowe.



JEST MISTRZEM POLSKI
W WYCISKANIU SZTANGI LEZAC

I MA NA SWOIM KONCIE PONAD
100 MEDALI W KILKU
DYSCYPLINACH SPORTU.

ALE KIEDY 15 LAT TEMU

W WYNIKU CHOROBY
NOWOTWOROWEJ STRACIE NOGE,
MYSLAL, ZE PRZEGRAL ZYCIE

afat Grezlikowski zartuje, ze po amputa-
¢ji juz nie da si¢ wstac z t6zka lewa noga.
Latem chodzi w krétkich spodenkach,
wigc proteza od razu rzuca si¢ w oczy.
On nie zwraca jednak uwagi na ciekawskie spojrzenia.
Proteza jest niemal doskonata. Jesli Rafal zalozy dlugie
spodnie, nikt nie pozna, ze nie ma nogi. Zwlaszcza ze jezdzi
konno i na rowerze, wspina si¢ po gérach.
Proteza jest sterowana komputerem, ktéry 50 razy na
sekunde zbiera dane z podloza i je przetwarza. Proceso-
ry w kolanie upodabniaja jej ruchy do ruchéw zdrowe;j
nogi. Kosztowala ponad 100 tys. zt. Udalo mu si¢ ja kupi¢
jedynie dzigki wsparciu brytyjskiej fundacji Medical Aid
for Poland.

POCZATEK

Rafat ma 20 lat. Stuzy w marynarce wojennej, marzy

o elitarnej jednostce specjalnej. Bl nogi przychodzi
nagle i nie mija. Gdy juz nie moze go wytrzymac, méwi
przelozonym. Uwazaja, ze miga si¢ od stuzby. Dostaje
dodatkowe wachty, co ma go skutecznie zniecheci¢ do
symulowania. Bél jednak poteznieje, Rafal zaczyna
utykaé. Dostaje pozwolenie na wizyte u lekarza. Ten
przepisuje masci przeciwbélowe, ktére nie pomagaja.
Potem drugi lekarz. Potem trzeci, ktéry wreszcie zleca
zdjecie RTG. Po badaniu Rafal od razu zostaje wysltany
do szpitala. Najpierw do wojskowego w Gdansku, potem




24

w Warszawie. Na koncu jest warszawskie Centrum On-
kologii i chemioterapia. Po trzeciej dawce chemii lekarze
decyduja, ze konieczna jest amputacja. Maja usunaé
tylko fragment kosci strzatkowej lewej nogi, jednak pod-
czas operacji dochodzi do zatrzymania krazenia

w nodze. Rafala trzeba przewiez¢ do innego szpitala,
gdzie przez calg noc lekarze beda prébowali udroznié
mu tetnice. Nie uda si¢. Rano zdecyduja o amputacji

— 10 cm nad kolanem.

Dzi$§ wspomina, ze zastanawial sie, czemu wlasciwie nie

bo proteza jest skrajnie niepraktyczna, ma przez nia poob-
cierang skore w pachwinie. Na ulicy wiele os6b zatrzymuje
g0, wspolczujac utraty nogi, co jest prawie nie do zniesienia.
Ktdrego$ dnia zaczepia go malzenstwo, juz chce ich zby¢,
ale oni proponuja mu proteze¢ po swoim synu. Dowiaduje
sig, ze chlopak mial wypadek, w ktérym stracil noge. Nie
dal sobie z tym rady i popelnil samobdjstwo. Dzieki dwom
elementom z tej podarowanej protezy, udaje si¢ stworzy¢
nowa dla Rafala. Zaczyna normalne chodzi¢. Zaczyna znéw
wierzy¢ w siebie.

Proteza jest niemal doskonala.
Jesli Rafat zatozy diugie
spodnie, nikt nie pozna, Ze nie ma nogi

uciekt ze szpitala przed operacja. Mialby noge. To prawda,
ze chora, ale jednak mialby ja.

— To byl dla mnie dramat. Sluzylem przeciez w wojsku,
uprawialem sport, wazna byla dla mnie sprawnos¢ fizyczna.
Osoby niepelnosprawne postrzegalem jako w pewien sposob
gorsze, przegrane, bez prawa do szczescia. I nagle statem sie
jedng z nich — wspomina.

PIERWSZA PROTEZA

Po amputacji nie chce z nikim rozmawia¢, z nikim si¢ spo-
tykac. Zostawia go dziewczyna — méwi, ze nie widzi z nim
swojej przyszlosci.

Przelom nastepuje, gdy w telewizji widzi migawke

z zawodoéw sportowych 0séb niepelnosprawnych. Kupuje
sobie sprzet rehabilitacyjny przypominajacy silownie:
taweczke i sztangi. — Pomyslatem, ze moze jest jeszcze

dla mnie jakis $wiat, Ze znajde ludzi podobnych do mnie

— przyznaje.

Powoli zaczyna wychodzi¢ z domu. Poczatkowo o kulach,

SPORT

Dwudziestolatek potrzebuje dowodéw na to, ze nadal jest
co$ wart. Cwiczy wiec. Znajduje w Gdansku klub sporto-
wy dla niepetnosprawnych. Zaczyna bra¢ udzial w zawo-
dach. Stopniowo odbudowuje sprawnos$¢ fizyczna. Prébuje
sit w wielu dyscyplinach: carlingu, unihokeju na wézkach,
a potem, gdy ma juz lepsza protez¢ — w biegach, rzucie
dyskiem, oszczepem i kula, kulturystyce, podnoszeniu
cigzaréw. I to wlasnie podnoszenie ci¢zar6w okazuje sig
najwazniejsze.

Nie tylko uprawia wyczynowo sport, duzo tez jezdzi na
rowerze trasg wzdtuz plazy, $ciga sie ze sprawnymi. — Bylo
lato, zawsze zakladalem krotkie spodenki, nie wstydzilem

sig juz amputacji. Wrecz przeciwnie: chcialem wykrzyczed,
ze mam swoje pragnienia i niezaleznie, czy jest noga, czy
proteza, to chcg je realizowaé — opowiada.

Sukcesy w sporcie podbudowuja go psychicznie. Dzi$ jest
m.in. mistrzem Polski w wyciskaniu sztangi lezac, zdobyt

tez Puchar Europy. Jego zyciowy rekord to 195 kg.

A ze jest wysoki, szczuply i nie ma wygladu cigezarowca, to
zdarza sig, ze przed zawodami zauwaza lekcewazace spoj-
rzenia. — Czasem ktos nie wierzy, ze moge duzo podnies¢. Po
zawodach widzg jego zdziwienie — §mieje sie.

ZAMKI

— Tak sig zlozylo, ze dopdki bylem sprawny, bylem raczej
pesymistq; teraz cigzko mi jest zdjqé usmiech z twarzy
—zauwaza. Co mu dalo sile? Na pewno sport. Bo od niego
wszystko si¢ zaczelo, ale na nim nie skonczylo. — Swiat ma
mnéstwo koloréw — napisal na swoim blogu
(zamczyska.blog.onet.pl).

— Odnajduje zapomniane zamki, zwiedzam je, robig zdjecia,
staram sig je ocali¢ od zapomnienia. Spisuje zaslyszane od
ludzi legendy — opowiada.

Pociaga go tez rycerstwo. Co roku jest na polach Grunwal-
du, w barwach zakonu krzyzackiego bo — jak méwi — kto$
przeciez musi by¢ po drugiej stronie.

ZYCIE

Dzi§ Rafal ma zong, z zawodu pielegniarke, tréjke dzieci,

w tym dwojke starszych z jej pierwszego matzenstwa. Nigdy
nie przeszkadzalo jej to, ze maz ma proteze.

Najmlodszy syn ma 10 lat. Rafal byt nieraz zapraszany do
szkoty, do ktérej chodzi syn, zeby opowiada¢ o swoich pa-
sjach, sporcie, pokonywaniu barier. Z synem graja w pitke,
jezdza na rowerze. Rafal cieszy si¢, ze wciagnal go w swoje
pasje, takze te literackie.

Od niedawna pracuje jako specjalista w branzy medycznej,
pomaga osobom po amputacjach dojé¢ do siebie, przyzwy-
czai¢ si¢ do protezy, zdoby¢ na nig pieniadze, nauczy¢ si¢

w niej chodzi¢.

— Nie zastanawiam sig, kim bym byl, gdyby 15 lat temu nie
zaatakowal mnie nowotwor. Po co tracic¢ czas na takie mysle-
nie? — méwi. Przypuszcza, cho¢ moze to dziwnie zabrzmi,
ze pewnie nie mialby tylu pasji, nie patrzylby w taki sposéb
na zycie jak teraz. I dodaje: — Moze nie miatbym odpowied-
niej hierarchii tego, co rzeczywiscie jest wazne: rodzina, bliscy,
marzenia. Dzis weale nie chcialbym w swoim zyciu niczego
zmieni. Jest pigkne.
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Ora RzazEwskA: CO SIE Z NAMI DZIEJE, ZE GDY

WIDZIMY KOGO$§ PO AMPUTACJI NOGI ALBO REKI, TO

CZUJEMY DYSKOMFORT, STRACH ALBO ZAZENOWANIE?
Mariola Kosowicz: Jestesmy przyttoczeni sytuacja, zasko-
czeni i sparalizowani, bo to dla nas nowe do$wiadczenie
i nie wiemy, jak si¢ zachowac¢. To zupelnie naturalne, ze
odczuwamy dysonans poznawczo-emocjonalny, gdy spo-
tykamy kogo$ z tak widoczng niepelnosprawnoscia. Bytoby
nieuczciwe ocenia¢ zle ludzi dlatego, ze nie moga oderwaé
oczu od chorego dziecka na wézku. To absolutnie normalne
i uzasadnione, bo jestesmy wychowywani w kulturze ludzi
zdrowych i sprawnych. Nie urodzili$my sie na wyspie, gdzie
mieszkaja tylko osoby niepelnosprawne — gdyby tak bylo,
to bylby nasz §wiat i on by nas nie dziwil.

A MY ZYJEMY W SWIECIE, W KTORYM WSZYSCY DBAJA
0 KONDYCJE FIZYCZNA I CHCA DOBRZE WYGLADAC.
Panuje szalony kult ciata. I dlatego nie przyczepialabym
ludziom etykiety nieczulych i niewrazliwych tylko dlatego,
ze si¢ przygladaja, dziwia, sa bezradni wobec takich sytuacji.
I Ze s3 zazenowani w tej swojej bezradnosci.
Oczywiscie to, jak si¢ zachowamy, zalezy od naszego wycho-
wania i tzw. kindersztuby. Mnie tez zadziwiaja ludzie nie-
pelnosprawni, ja tez spogladam czasem na kogo$ i w mojej
glowie pojawia sie mygl, jak bardzo ciezko musi byc¢ tej osobie
albo jak pigknie sobie radzi. Ale sa w tym jakie$ uczucia
i przemy$lenia, a nie czysta ciekawos¢.

TYLKO JAK O TYCH UCZUCIACH MOWIC?
Trzeba sprobowaé moéwic zwyczajnie, cho¢ na pewno
z wyczuciem. Osobie bliskiej, przyjaciélce czy kolezance,
ktéra jest po amputacji, moge powiedzie¢, ze ta sytuacja
jest dla mnie catkiem nowa, nie wiem, jak pomdc, jak
o tym rozmawiag, ale nie chce, zeby to byl temat tabu.
Moge zapytac: ,Moze sama mi powiesz, w jakich obsza-
rach mozemy si¢ poruszac”.

To SZALENIE OTWARTY KOMUNIKAT.
Bardzo. Pamietajmy jednak, ze ludzie przezywajacy
kryzys sa bardzo wrazliwi na forme, w jakiej si¢ z nimi
komunikujemy. Natychmiast wyczuwaja, ze jesteSmy
speszeni, bezradni, zdenerwowani i nierzadko chronia
nas przed trudnymi rozmowami. Przyjmuja postawe ,jest
dobrze” lub ,wszystko bedzie dobrze”.
W glebi duszy zostaja jednak sami ze swoim lgkiem.
Ludzie niepelnosprawni, szczegélnie w pierwszym okresie

MARIOLA KOSOWICZ JEST
PSYCHOLOZKA KLINICZNA,
PSYCHOTERAPEUTKA, KIERUJE
ZAKLADEM PSYCHOONKOLOGII

W WARSZAWSKIM CENTRUM
ONKOLOGII-INSTYTUCIE IM. MARII
CURIE-SKLODOWSKIEJ. POZA PRACA
Z PACJENTAMI PROWADZI WYKLADY
Z PSYCHOONKOLOGII DLA LEKARZY
I PIELEGNIAREK. SPECJALIZUJE SIE
TEZ W LECZENIU DEPRESJI I TERAPII
PAR W KRYZYSIE.
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po amputacji, wystarczajaco czuja si¢ odizolowani od
$wiata, ktory jeszcze przed chwila byl ich §wiatem. Dlate-
go chociaz my, pomagajacy, nie budujmy muréw.

ZARAZ USLYSZYMY KRYTYKE, ZE TAK MOWIA TYLKO

PSYCHOLODZY...
Wiasnie umarla moja pacjentka, 28-letnia kobieta. Bytam
zadziwiona, jak pieknie i madrze rozmawial z nig maz
— o tym, ze odchodzi, ze robi sobie troche krzywde w tym
odchodzeniu, bo odmawia przyjmowania pomocy. Méwil
prosto, méwil, ze nie zna si¢ na umieraniu, ze pewnie to
normalne, ze jest bezradny. Nie zakladajmy wiec, ze tylko
psycholodzy umieja méwi¢ wprost. Ludziom, ktérzy przy-
chodza tu po pomoc, pokazujemy, zeby mowili bardziej
otwartym tekstem, ale z wyczuciem. Mozna powiedziec:
»Zrozum mnie Aniu, dobrze, moge udawac, ze nic si¢ nie
stalo, ale nie chce. Jestem tak bezradna, Ze nie wiem, jaki
temat mogg poruszyc, a czego lepiej, zebym nie dotyka-
ta. Musisz mi powiedzie¢, jak mozemy rozmawiac”. I to
nie ma nic wspdlnego z tym, czy to méwi psycholog, czy
fizyk. To jest prosty komunikat, ktéry pokazuje, ze ja tez
mam prawo by¢ bezradna, ale nie oznacza to, ze mam
unika¢ sytuacji, ktére te bezradno$¢ wzmacniaja.

To CHYBA POKAZUJE TEZ GLEBOKIE ZAINTERESOWANIE?
I - co wazne — prawdziwe! Pokazujemy takze, ze chcemy co$
zrobi¢ z nasza bezradnoscia. To istotne, bo jesli si¢ nig nie
zajmiemy, bedziemy si¢ dystansowa¢ od problemu, by uwolni¢
si¢ od masy emocji, jakie w nas budzi. Jesli si¢ nie zdobedzie-
my na otwarta komunikacje, to w ramach dystansowania sie,
zaczniemy nie mie¢ czasu, przestaniemy dzwoni¢, rozmawiaé
albo bedziemy udawac, ze wszystko jest w porzadku.
Weale nie chodzi o to, zeby wciaz méwié, ze cos jest nie
tak. Po prostu potrzeba dobrej oczyszczajacej rozmowy,
wyjasniajacej, jak my mamy funkcjonowac ze soba po
takim zdarzeniu jak na przyklad cigzki wypadek i w kon-
sekwencji niepelnosprawnos¢ albo choroba onkologiczna
i duze widoczne okaleczenie. Przeciez to jest sytuacja,
ktéra wymaga adaptacji kazdego — chorego, oséb bliskich,
sasiadow, znajomych. Potrzeba czasu i otwartosci na
zmieniajace sie okolicznosci.

JAKIEJ REAKCJI MOZEMY SIE SPODZIEWAC PO TAKIEJ
PROBIE ZAPYTANIA KOGOS$ BLISKIEGO, JAK MAMY SIE
ODNALEZC W NOWEJ SYTUACJI?

Mysle, ze reakcje beda bardzo indywidualne. Na pewno
trzeba wzia¢ pod uwage, kiedy my si¢ chcemy skonfronto-
wac z tg sytuacja, i nie zacza¢ takiej rozmowy za wczesnie.
Pierwszy moment po amputacji to jest czas tylko dla
pacjenta, czas kryzysu, szoku, adaptacji do sytuacji odjecia
jakiej$ integralnej czesci ciala, ktéra byta z tym cztowie-
kiem przez cale zycie.

Tez mozemy wtedy powiedzie¢ o swojej bezradnosci, ale
w wezszym wymiarze, na przyklad: ,Zosiu, ja nie wiem,
jak mam ci pomdc, i jezeli ty mi nie powiesz, to nie bede
wiedziala”. Albo: ,Mam tylko taki pomysl, tylko taka
propozycje, zastandw sie, czy to by ci pomoglo”. Bo to, ze
jestesmy bezradni, nie wynika z braku wrazliwosci.

NA NOWO TRZEBA SIE UCZYC ROZMAWIAC?
Powiem tak — gdy prowadzimy samochdd, zwracamy
uwage na to, kto przed nami jedzie, jakie daje nam sygna-
ly, a jesli zajezdza nam droge, to trabimy. Widzimy znaki
na ulicach i stosujemy si¢ do nich, czasem wiemy,
ze trzeba jecha¢ objazdem, znamy ogdlne i szczegélowe
zasady poruszania si¢ po drogach réznego typu. Nato-
miast regul komunikacji w sytuacjach kryzysowych,
jaka jest na przyklad czas po amputacji, nie znamy.
I obie strony muszg si¢ tego nauczy¢.
Tyle si¢ o tym pisze, ja sama od wielu lat pracuje jako psy-
choonkolog, jestem tez terapeutka rodzin i par w kryzysie,
a jednak wciaz ludzie przychodza i zadaja te same pytania.
Jak rozmawia¢, co powiedzie¢ osobie, ktéra choruje
i bedzie miata amputacje. Odpowiadam, zeby méwic to,
co nam przychodzi do glowy. Jesli juz sama nie wiem, co
robi¢, moge powiedzieé: ,Malgosiu, to nie jest tak, ze ja ci
nie chce pomdc, ale ja si¢ w tym wszystkim troche pogu-
bitam”. Jezyk, jakiego uzywamy ma ogromna sile.

CzY SA JAKIES SEOWA, KTORYCH WARTO UNIKAC

W TAKICH ROZMOWACH?
Mysle, ze sa cale frazy, ktére moga by¢ trudne. Bo mobili-
zowanie czlowieka do tego, zeby mu si¢ chcialo zy¢, przez
pokazywanie, ze $wiat jest pigkny, Ze on ma dzieci albo
moze je mie¢, ze ma rodzing i przyjaciol, moze nie by¢
odpowiednie w takim momencie. Czyli nie chodzi o to, ze
co$ jest dobre albo zle, ale ze bywa nieadekwatne do danej
sytuacji. Na poczatku nigdy nie méwie pacjentom, zeby
chcieli zy¢ dla kogo$. Mowie, ze teraz jest moment, by sie
nauczyli tej nowej sytuacji i nabrali sil, by zy¢ dla siebie.

W nastepnej kolejnosci beda inni. A tymczasem ludzie
najchetniej wspieraja, poklepujac po ramieniu. Milion
razy juz méwilam, zeby si¢ zastanowi¢, czy tak naprawde
poklepujemy siebie czy te druga osobe.

TEZ CHCIALABYM O TO ZAPYTAC, DLA KOGO TO ROBIMY.
Bardziej dla siebie. Koimy swoja bezradnos¢. Po tylu
latach pracy nie mam problemu, by usia$¢ z kim$ i powie-
dzie¢, ze jestem bezradna, co nie oznacza, ze nie chce po-
méc. Czasami po prostu potrzeba czasu i wielu rozméw,
aby odnalez¢ droge do porozumienia.

CzY MOZEMY POKAZYWAC SWOJE WZRUSZENIE I BEZ-
RADNOSC KOMUS BLISKIEMU, KTO JEST PO AMPUTAC)I?
MOZE TO JEST NIEPOTRZEBNE?
Niepotrzebne jest méwienie, ze wszystko jest w porzadku
i wszyscy sobie dobrze radzimy. Nie wiem, czy chodzi
o to, by razem szlocha¢, cho¢ czasem pewnie tak, to moze
by¢ oczyszczajace. Ale takie szczere i adekwatne do sytu-
acji wzruszenie jest budujace.
Dlaczego méwig o tej adekwatno$ci? W mniej dojrzatych
relacjach rodzinnych czasem matka, ojciec albo partner
zaczynaja bardziej plaka¢ nad soba, a nie nad tym, co sie
stalo z kim§ bliskim. Skupiaja si¢ nad pytaniem: ,,Jak mo-
glo mnie to spotkac?”. Warto si¢ przyjrze¢, nad czym
i nad kim chcemy ptakaé, bo jak nad sobg, dobrze zrobi¢
to w zaciszu swojego pokoju albo w towarzystwie jeszcze
kogo$ innego. Jezeli placzemy nad kim$ nam bliskim,
powiedzmy: ,,Nie zrozum mnie Zle, Misiu, ale dla mnie to
tez jest nowa i trudna sytuacja. Méwig trudna nie dlatego,
ze chcialabym powiedzie¢, ze nie damy sobie z tym rady,
ale musimy si¢ tego nauczy¢”. A jesli nie wiemy, jak wy-
ja$ni¢, co sie z nami dzieje, dodajmy: ,,Brakuje mi nawet
stéw, nie wiem, co powiedzie¢, aby ci¢ nie urazi¢”. Albo:
»Skarbie, jesli bede gadat rzeczy, ktére ci nie odpowiadaja,
albo bedg si¢ tak zachowywal, jakbym cie chcial zagta-
ska¢, to mi to po prostu powiedz, ze to juz za wiele”.
Nazywajmy rzeczy bardziej po ludzku, tak jak naprawde
je czujemy. Pamietajmy jednak o formie i okolicznosciach.
Pomagajmy chorym w takim zakresie, w jakim sa w stanie
te pomoc przyjac. Nie mozemy chcie¢ zrobi¢ wigcej niz
zyczy sobie osoba, ktérej pomagamy. Przygladajmy si¢ po-
trzebom chorego, ale i swoim mozliwo$ciom. I pamietajmy,
ze powrét osoby chorej do zycia to nierzadko dtugi
i skomplikowany proces.

Ludzie najchetniej
wspierajg, poklepujgc
po ramieniu. Milion
razy juz mowitam,
zeby sie zastanowic,
czy tak naprawde
poklepujemy siebie
czy te drugq osobe
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: | PODPOWIEDZI I WSKAZOWKI
PRZYDATNE W KONTAKTACH
7 OSOBAMI PO AMPUTACIACH

e Jesli nie wiesz, czy mozesz w jakikolwiek sposéb rozmawiac ze znajomym
czy wspolpracownikiem o jego amputacji, delikatnie o to zapytaj. Jesli
. napotkasz opor, nie zadawaj dodatkowych pytan i zaakceptuj te decyzje.

[T

* Nie podkreslaj faktu amputacji, uzywajac liczby pojedynczej zamiast
mnogiej. Méw wiegc na przyklad: ,Nie wiem, czy bedziesz mial tu wystar-
czajaco duzo miejsca na nogi”. Uzycie liczby mnogiej jest naturalne i nie
sprawisz tym przykro$ci osobie po amputacji.

— ¢ Nie pytaj o protezg, jej zakladanie i uzywanie, chyba ze tw6j rozméwca
sam zainicjuje ten temat.

e Jesli robicie co$, co wymaga sprawnosci albo dobrej kondycji fizycznej,
mozesz zapytac, czy towarzyszaca ci osoba nie potrzebuje w tym jakiej$
pomocy.

31



32

gnieszka Skatulska jest elegancko
ubrana i opanowana. Opowiada
spokojnie, cho¢ bywaja momenty,
ze traci watek i przez chwile prébuje
przypomnie¢ sobie jaki$ szczeg6t. Nie od razu godzi si¢ na
rozmowg. Jest ostrozna, bo, jak méwi, osoby takie jak ona
sa w spoleczefistwie stygmatyzowane.
Przez chorobe juz dwa razy stracila prace. A jedna
z pracodawczyn powiedziala jej wprost, ze gdyby Agniesz-

ka dostala kiedy$ ataku padaczki, to ona nie wiedziataby,
jak si¢ zachowac i zwolnilaby ja z pracy. Bo nie potrzebuje
klopotow.

LOT, KTOREGO NIE BYLO

Agnieszka jest kosmetyczka i kilka jej klientek to stewardesy.
Ktérego$ dnia jedna z nich méwi, ze zbliza si¢ termin egza-
mindéw i jesli Agnieszka chce, moze przeciez sprobowaé. Taka
praca bylaby spelnieniem jej marzef o podrézowaniu. Bez

problemu zdaje egzaminy i wkrétce potem zaczyna latac.
Doskonale pamigta ten dzien. To bylo 13 lat pézniej, do-
kladnie 7 lat temu.

Czeka ja lot atlantycki, jakich odbyta juz tysiace. Ma za
soba kilka nieprzespanych nocy, Zle sie czuje. Przepelnia

ja lek, ale nie umie go dokladnie opisa¢. Idzie do lekarza.
Ten mierzy jej ci$nienie, bada i stwierdza, ze wszystko jest
w porzadku. Agnieszka wsiada do auta i jedzie na lotnisko.
Wydaje jej sig, ze samochody wymijaja ja szybciej,

a klaksony trabia glosniej niz zwykle. — Tak jakby moje
zmysly pracowaly na zdwojonych obrotach. Panowatam nad
kierownicq, ale jechalam wolno — wspomina.

Moéwi przetozonym, ze nie bedzie w stanie pracowad, ale
ulega namowom i idzie do sali przedstartowej. Powraca
niepokdj. Nie pamieta dokladnie, co si¢ wydarzylo w gabi-
necie lekarza, ktéry zawsze przed dluzszymi lotami kontro-
lowal stan zdrowia zalogi. Kolezanka powie jej pézniej, ze
podobno odstawita jakies§ przedstawienie.

Agnieszka dostaje skierowanie do neurologa i psychiatry. Lekarz
wystawia jej zwolnienie. Opiekuja si¢ nig rodzice. To ojciec
zauwaza u corki krétkotrwale ,wylaczenia”, podczas ktérych nie
mozna nawigza¢ z nia kontaktu. Na podstawie badania EEG
itomografii komputerowej lekarze stwierdzaja padaczke.

W pracy dostaje skierowanie na badania psychologiczne.
Whiosek jest taki, ze nie nadaje si¢ na stanowisko stewarde-
sy. Innej posady nikt jej nie proponuje, cho¢ sama probuje
znalez¢ dla siebie jakie$ spokojniejsze zajecie. Zwalnia si¢ na
wlasna prosbe, bo wierzy, ze gdy poczuje si¢ lepiej, bedzie
miata mozliwo$¢ powrotu.

Nie potrafi jeszcze walczy¢ o siebie, nie godzi si¢ z choroba,
ktoéra jest dla niej kompletnym zaskoczeniem.

WYJSCIE Z CIENIA

Na wiasna reke robi kolejne badania, bo nie wierzy, ze taka
choroba mogta dotkna¢ wlasnie ja. Cierpi na bezsennosc,

a potem, gdy zaczyna przyjmowac leki, bardzo duzo $pi

i czuje si¢ ciagle zmeczona.

Koniczg sig¢ jej pieniadze. Trafia na oddzial szpitalny, leka-
rze wlaczaja nowe leki. Rodzice chcg pomdc, ale ona jest
jak zawsze twarda i chce radzi¢ sobie sama. Przychodzi
jednak zalamanie psychiczne. Dostaje rente i zamyka sie
w domu.

— Trwalo to jakis czas, kolezanka namowita mnie do péjécia na
spotkanie Stowarzyszenia Osob Dotknigtych Padaczkq i Przyja-
ciél ,,Spokojna Glowa” — opowiada. Potem Agnieszka zaczyna
tez chodzi¢ do Domu Pod Fontanna, ktéry jest Domem-Klu-
bem dla 0séb po przejsciach psychicznych. Zapisuje si¢ na
terapie i rozne kursy doszkalajace. Znajduje prace.

Przez rok jest prezesem ,,Spokojnej Glowy”. Probuje pomagac
innym, aktywizowac ich i zarazac pasja. Sama lubi spacery

po lesie i nordic walking, wszystkich do tego zacheca. Bierze
udzial w filmie edukacyjnym na temat padaczki, a takze w akji
»Zauwaz mnie”, organizowanej przez Jadwige Grochowalska.
Pomyst polega na tym, ze chorzy maszeruja przez Polske, zeby
zwréci¢ uwage na swoje problemy. Ale w Warszawie niewiele
0s6b wlacza si¢ do dziatania. Tu bardziej niz w mniejszych mia-
stach ludzie boja sie stygmatyzacji, a ci, ktorzy jeszcze pracuja,
nie chca, by o chorobie dowiedziat si¢ pracodawca.

CHWILE WYLACZENIA

Padaczka ma rézne oblicza. Agnieszka nie ma najbar-
dziej typowych objawdw, takich jak utrata przytomnosci
i drgawki. Dominuja objawy psychiczne: stany lekowe,
nadpobudliwo$¢, chwilowe wylaczenia §wiadomosci. Sa
kroétkie, trwaja najwyzej kilkadziesiat sekund. — Nie potrafie
ich przewidziec, nie mam tzw. aury. Dopiero po jakims czasie
zdaje sobie sprawe, ze uciekla mi jakas chwila. Zdarza sig, ze
nie pamietam drogi, ktorg szlam, czasem wsigde do innego
autobusu niz cheialam. Ale przeciez nie jestem jedynq osobag,
ktorej zdarzajq sie takie sytuacje — opowiada.

— Rodzina nigdy do kotica nie zaakceptowala tego, ze jestem
chora. Starajq si¢ mnie traktowa¢ jak osobe zdrowq. To
mobilizujgce, bo wymusza na mnie dzialanie — przekonuje.

I dodaje: — Moze czasami brakuje mi wsparcia drugiej osoby,
jak musze sama podejmowac wszystkie decyzje. Ale w sumie
latwiej przychodzi mi pomaganie innym niz obcigzanie ich
swoimi sprawami.

Po Agnieszce nie wida¢, ze cokolwiek jej dolega. Jest po
prostu powazna, refleksyjna, zamys$lona. Ona sama juz te-
raz nabrala dystansu do swojej choroby. Wie, ze najwazniej-
szy jest odpoczynek, sen, dbanie o siebie i unikanie stresu,
wtedy czuje si¢ najlepie;.

NIE MOGE DOTRZEC DO PORTU

— Czy z padaczkq da sig zyc? Osoby, ktére majq w Zyciu cel,
osiggajq go. Moze nie przychodzi im to tatwo, ale przezwycie-
zajq chorobe. Ja teraz czuje sig, jakbym byta na lekko
wzburzonej wodzie — opowiada Agnieszka. I dodaje:

— Nie moge dotrzec do portu, bo nie potrafie obra¢ kierunku.
Kiedys chciatam zalozy¢ rodzine, mialam plany zwigzane

z mieszkaniem, pracq.

Dzi$ niesmialo méwi o marzeniach. — Mam patent zeglarza,
zawsze lubitam 16dki. Chciatabym mdc realizowa sig

w pracy, ciggnie mnie do latania, ale moze znajde dla siebie
cos$ innego? — zastanawia sie.

Bo czuje, ze dzis jest na rozstaju drog.
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CHOROBE

® OrLA RZAZEWSKA: SEYSZAEAM OD RATOWNIKOW ME-
DYCZNYCH, ZE PRZYPADKOWI PRZECHODNIE, KTORZY SA
SWIADKAMI ATAKU, PROBUJA CZASEM PRZYSYPAC DLON
CHOREGO ZIEMIA, ZEBY ,,ODPROWADZIC WYLADOWANIA
ELEKTRYCZNE ...
Krzysztof Owczarek: Znam takich przykladéw, niestety,
bardzo duzo. W jednej ze wsi ludzie zakopali czlowieka
wlasnie po to, by ,pozbawi¢ go pradu”. Kiedy wyciagali go
z ziemi za rece, to go przerwali w pél. Bardzo popularne
jest tez udzielanie ,pomocy” polegajace na wktadaniu ko-
mus, kto ma atak, portfela miedzy z¢by. Czesto jak pytalem
pacjenta: ,,Dlaczego pan ma takie zgby powylamywane?”,
odpowiadal: ,,A bo klucz mi prébowali wsadzi¢ do ust w
trakcie napadu, no a ja oczywiscie bylem nieswiadomy
tego, co mi robili”. Nie wiem, skad si¢ te pomysty wziely.
To przesady i ciemnogréd. Cho¢ trudno gani¢ ludzi, bo
przeciez chca pomoc, tylko nie zdaja sobie sprawy, ze tak sie
nie powinno robic.

® A JAK SIE MAMY W TAKIEJ SYTUACJT ZACHOWAC?
Polozy¢ czlowieka w pozycji bezpiecznej, chronic jego glo-
we przed uderzeniami, ale nie krepowac¢ na sile ruchéw, bo
na jego ciele pojawia si¢ siice. Czasem dochodzi nawet do
zlaman, gdy tzw. pomocnicy prébuja rece na sile przytrzy-
ma¢, by chory nimi nie machal.

¢ EPILEPSJA KOJARZY SIE NAM WEASCIWIE TYLKO Z NIE-
SPODZIEWANYM, GWALTOWNYM ATAKIEM.

Ludzie maja czesto bardzo nieprawidlowe wyobrazenie
padaczki. Mysla, ze jak kto$ na nig choruje, to si¢ nagle
przewraca, toczy piang z ust, ma drgawki, tlucze glowa
o chodnik albo o inne przedmioty. Wyobrazaja sobie, ze
upadnie, na przyklad w pracy przy jakiej$ maszynie, i od
razu pojawiaja si¢ makabryczne obrazy: jego wlosy wciaga
wiertarka, ktdra robi mu kilka dziur w glowie. A tym-
czasem osoby, ktdre cierpia na tego typu napady wtdrnie
uogdlnione, doskonale wiedza, kiedy one si¢ zdarza. Weze-
$niej wystepuje tzw. aura, czyli napad cze$ciowy, ktory sie
wtdrnie uogélnia. Chorzy moga sobie spokojnie usia$¢ albo
przej$¢ w jakie§ odosobnione miejsce, troche podrga¢
i wréci¢ do normalnego funkcjonowania.

® A CO TO WEASCIWIE JEST AURA? LUDZIOM, KTORZY
NIEWIELE WIEDZA O EPILEPSJI, WYDAJE SIE, ZE JAK KTOS$

DR HAB. N. MED. KRZYSZTOF
OWCZAREK JEST PROFESOREM
WARSZAWSKIEGO UNIWERSYTETU
MEDYCZNEGO, ABSOLWENTEM
WYDZIALU PSYCHOLOGII
UNIWERSYTETU WARSZAWSKIEGO,
WIELOLETNIM PRACOWNIKIEM
KLINIKI NEUROLOGII I EPILEPTOLOGII
CMKP W WARSZAWIE KIEROWANE]
PRZEZ PROF. ZWYCZ. JERZEGO
MAJKOWSKIEGO I KLINIKI
NEUROLOGII LOYOLA UNIVERSITY
OF CHICAGO ORAZ PRZEWODNICZACYM
KOMISJI DS. PSYCHOSPOLECZNYCH
ASPEKTOW PADACZKI

W POLSKIM TOWARZYSTWIE
EPILEPTOLOGIIL NAPISAL PONAD

180 OPUBLIKOWANYCH PRAC
ORYGINALNYCH I POGLADOWYCH
ORAZ ROZDZIALOW PODRECZNIKOW.
OD 2005 R. KIERUJE PRACA ZAKEADU
PSYCHOLOGII MEDYCZNEJ WUM.
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MA AURE, TO ZAWSZE WIDZI CZARNY AKSAMIT POSYPA-

NY BROKATEM.
Moze tak by¢, ale nie musi. Aura jest wywolana nieprawi-
dlowymi impulsami nerwowymi w jakiej$ okre$lonej loka-
lizacji mézgowej, wiec jej objawy zaleza $cisle od funkgji tej
lokalizacji. Na przyktad jesli bedzie to w korze czuciowej,
to moga si¢ pojawi¢ wrazenia dzwigkéw niewystepujacych
naturalnie w przyrodzie, jakie§ wzrokowe doznania — np.
blyski §wietlne. Chorzy po tym wlasnie orientuja sie, ze za
chwile beda mieli napad.

® ATAK PADACZKI NIE ZAWSZE WIDAC?
Oczywiscie, jest tez szereg napadéw tylko czesciowych,
o ktorych wie wylacznie chory. Pani, obserwujac mnie, nie
bedzie miata pojecia, Ze wla$nie mam atak — ze czuje jaki§
inny smak, mrowienie na skérze, wykonuje ruchy popra-
wiania marynarki.
Trafila do nas kiedys kobieta, ktérej wciaz wypadala z rak
torebka. Sama to bagatelizowala, ale poniewaz byla cérka
profesorki biologii, matka powiedziala jej: ,Idz, zobacz,
moze jest jaka$ przyczyna”. Okazalo sie, ze rzeczywiscie
miala cze$ciowe, kilku- lub kilkunastosekundowe napady,
w czasie ktérych rozluznial si¢ uchwyt jej dloni. To tez jest
padaczka i warto o tym wiedziec.

® SILA STEREOTYPOWEGO WYOBRAZENIA O TEJ CHOROBIE
JEST OGROMNA.

Oczywiscie. Dlatego jak kto$ szuka pracy i przyzna sie, ze
ma padaczke, pracodawca od razu sobie wyobrazi gwaltow-
ne ataki i pomysli, ze ta osoba bedzie narazona na urazy,

a wiec pojawiga si¢ klopoty. Jesli ma do wyboru kandydata,
ktéry nie ma epilepsji, i takiego, ktory ja ma, zatrudni tego
pierwszego, zeby unikna¢ problemoéw.

¢ BARDZO TRUDNO BYELO ZNALEZC BOHATERA REPORTA-
ZU, KTORY CHCIALBY OPOWIEDZIEC O SWOIM ZYCIU
Z EPILEPSJA. CHORZY MOWILI: ,, MOJ PRACODAWCA
NIE WIE I POKI SIE DA, MA NIE WIEDZIEC”.
Ja si¢ temu nie dziwig. Bo takie ujawnienie si¢ czesto ozna-
cza natychmiastowe zwolnienie. Znam takie przypadki.
Jedna z moich dlugoletnich pacjentek byta zatrudniona
w bibliotece. Po napadzie jej szefowa powiedziala, ze nie
moze juz z nig pracowac i podata 60 nieistotnych powodéw.

Pacjentka znalazta wiec nowa posadg, w butiku. Jej nowa
przelozona wiedziala o chorobie. Ale po ataku ustyszata od
niej: ,Klienci widzieli, Ze miala$ napad, niestety, bardzo ich
to zszokowalo i Zle na ciebie reagujg”. I to byl oczywiscie
koniec wspolpracy.

Chorzy z dluzszym stazem dzielg si¢ z pozostalymi swoim
do$wiadczeniem, méwiac: ,,Jak bedziesz mie¢ napady, nie
ma szans, zeby$ mial prace, nie masz co szukac”.

¢ BADANIA NA TEN TEMAT PRZEPROWADZONE W 2001 R.
POKAZUJA, ZE PRACUJE TYLKO 32 PROCENT 0SOB
Z EPILEPSJA. SA JAKIES NOWSZE DANE?
Takich, ktére bylyby reprezentatywne dla calej populacji,
nie znam. Ale co jakis§ czas sprawdzamy wiedze studentéw,
szeregowych pracownikéw i kadry kierowniczej zaktadow
przemystowych. I wciaz styszymy o wkiadaniu portfela do
ust, by chory sobie nie przegryzl jezyka, i o tym, ze trzeba
za wszelka cene unieruchomic¢ taka osobe.

e CzY W POSTAWIE WOBEC CHORYCH NA PADACZKE ZA-
WSZE JEST STRACH, KTORY PLYNIE Z NIEWIEDZY?

Postawy wobec innoéci, tak samo jak wszystkie inne posta-
wYy, maja z jednej strony charakter poznawczy, a z drugiej
emocjonalny. Jezeli zdobyliémy wiedzg¢ o epilepsji, rozumie-
my, ze to nie jest choroba genetyczna albo kara za grzechy,
to zazwyczaj emocjonalnie jeste$my dobrze nastawieni,
gotowi zachowywac si¢ tolerancyjnie i bardziej lubi¢ te oso-
by. Najgorzej, jesli mamy jakies stereotypowe wyobrazenia,
ktére powoduja, ze odnosimy si¢ do takich ludzi z nieche-
cig, wstretem, nieraz z obrzydzeniem. W Wielkiej Brytanii
zrobiono badania, ktére wykazaty, ze ponad 50 procent
dorostych Anglikéw uwaza, ze osoby z padaczka sa odraza-
jace, roszczeniowe, ktétliwe. Podobne badania zrobiono we
Francji — ponad 70 procent respondentéw odpowiedzialo,
ze absolutnie nie chce mie¢ sasiada epileptyka, spedzaé

z kims$ takim czasu czy wspélpracowad. To jest bardzo
powazny problem wspoélczesnych spoleczenstw.

© WIEC MOZE SZEFOWA PANA PACJENTKI ZWOLNIEA JA
Z PRACY NIE Z POWODU REAKCJI KLIENTOW BUTIKU,
ALE ZE WZGLEDU NA WEASNY DYSKOMFORT I STRACH?
Mysle, ze tak. Bo poki nie widziata ataku, choroba nie sta-
nowila dla niej problemu. Stosunki miedzy nimi byly wzo-

rowe. Gdy z naszego okna wyleci kanarek, wréble go zaraz
zadziobig — jest taki atawizm, zeby tego ,innego” kasa¢,
gryz¢, ostabia¢. W glebi duszy nie lubimy oséb niepetno-
sprawnych, nie chcemy spedza¢ z nimi czasu, bo rodzi sig
w nas pytanie, co by bylo, gdybym ja taki byl. Wolimy
widzie¢ wokdl siebie ludzi u§miechnietych, zadowolonych,
rozmownych. Jak przyjdzie ktos, kto bedzie mial od czasu
do czasu klopoty z méwieniem, z gestykulacja, bedzie na
nim skupiona uwaga. Ludzie nie lubig, jak inni si¢ za-
chowuja w sposéb nieprzewidywalny. Wtedy nie potrafia
udzieli¢ pomocy, nie wiedza, co mozna, a czego nie mozna
robi¢. Nie chca by¢ poddawani takim prébom.

Co ZROBIC, BY TEN LEK PRZED INNOSCIA ZMNIEJSZYC?
Mierzyli$my stosunek do pacjentéw z padaczka u innych
pacjentéw neurologicznych, ktérzy nie mieli epilepsji. Spraw-
dzali$my to w pierwszym dniu po ich przyjeciu do szpitala,
po 11 dniach i po trzech tygodniach. Robilismy to taka
metoda, by nie wiedzieli, co tak naprawde badamy. Pierwsze-
go dnia wykazywali przede wszystkim postawy negatywne
— skoncentrowanie na sobie, niski poziom altruizmu, wysoki
poziom rywalizacji — kazdy chcial skupi¢ uwage lekarza i pie-
legniarek w jak najwiekszym stopniu na sobie. Po 11 dniach
nizszy byl poziom rywalizacji, wyzszy poziom altruizmu,
postawy wobec ludzi z padaczka byly znacznie cieplejsze. Ale
zmiana byla najwigksza po 21 dniach, kiedy okazalo sie, ze
badane osoby uzyskaly wysokie wyniki w zakresie emocji
pozytywnych, a uczucia negatywne praktycznie zniknety.
Wazne jest, ze nie prowadziliémy zadnej psychoterapii, akcji
propagandowej, psychoedukacji. Oni po prostu mieli tych
ludzi do swojej dyspozycji przez 24 godziny na dobe i zoba-
czyli, ze maja tak samo jak oni swoje problemy, rozterki, ze
sa do siebie podobni — méwig proza, tak samo si¢ odzywiaja,
jedni sa madrzy, drudzy mniej madrzy itd.

CzYLI TYLKO INDYWIDUALNY KONTAKT JEST W STANIE
PRZELAMAC TE BARIERE?
Nie, ale kontakt jest najglebsza forma psychoedukacji.
Oprocz tego mozemy przekazywaé innym wiedze na
temat choroby w mniej lub bardziej przekonujacy sposéb.
Wyniki tego naszego eksperymentu robia duze wrazenie na
ludziach, ktérym to opowiadamy. Zaczynaja mysle¢, ze jesli
tak byto, to i oni nie maja powodu si¢ niepokoic.

LudZzie nie lubig, jak inni
sie zachowujq w sposob
nieprzewidywalny. Wtedy

nie potrafig udzielic pomocy,
nie wiedzg, co mozna, a czego
nie mozna robic




PODPOWIEDZI I WSKAZOWKI
PRZYDATNE W KONTAKTACH
Z. OSOBAMI Z PADACZKA

Atak padaczki moze wyglada¢ bardzo réznie — nie zawsze jest zwigzany
z upadkiem i silnymi drgawkami. Czasem jego objawy sa tak dyskretne,
ze tylko chory wie, ze wla$nie ma atak.

Chory podczas ataku padaczki moze sprawia¢ wrazenie osoby, ktéra
wpadla w trans. Nie potrzasaj nim i nie wymuszaj odpowiedzi na swoje
pytania — poczekaj az atak minie. Gdy odzyska pelna §wiadomos¢, do-
wiedz sig, do kogo z jego rodziny lub przyjaciét mozesz zatelefonowac,
by przyjechal na miejsce.

Jesli jestes $swiadkiem ataku padaczki, podczas ktérego chory przewrdcit
sie, pot6z go na boku i delikatnie przytrzymaj jego gtowe albo podléz pod
nia co$ migkkiego, na przyklad zwiniety sweter, aby w czasie drgawek nie
doszlo do mechanicznych urazéw glowy. Nie r6b nic wiecej. Nie unieru-
chamiaj rak osoby, ktéra ma atak, nie probuj wlozy¢ jej niczego do ust.

Na poczatku duzego napadu, osoba z padaczka moze przez 20—30 sekund
nie oddycha¢. Nie prébuj stosowaé w tym czasie sztucznego oddychania.

Gdy napady si¢ powtarzaja, a chory nie odzyskuje przytomnosci, wezwij
karetke.

Niektorzy uzywaja na okreslenie swojej choroby slowa ,epilepsja”, inni
— »padaczka”. Zorientuyj sig, ktéra forma postuguje si¢ chory bedacy
w twoim otoczeniu, i konsekwentnie ja stosuj.




rzyip6lletnia Marcelina, cérka Marty

i Michala Machnikowskich, jest z babcia

nad morzem. Stesknila sie za tata, chcialaby

z nim porozmawia¢, ale wie juz, ze przez
telefon sie nie dogadaja. Wiec dyktuje babci SMS-y. — Slysze
tylko bardzo niskie i bardzo wysokie dzwieki, czytam z ruchu
warg. Marcelina potrafi uparcie powtarzaé zdania i zawzigcie
tumaczy¢, az wreszcie zrozumiem, o co jej chodzi. Sylabizuje
stowa, nawet bardzo dlugie — méwi Michal. Zaczelo sie
od: ,ta-to si-ku” i ,ta-to pi-cie”. — Tylko jak placze albo jest
wiciekta, mowi niewyraznie. Jedyne, co moge wtedy zrobié, to
przeczekaé — ttumaczy Michal. Jego niepelnosprawnos¢ jest
genetycznie uwarunkowana i prawdopodobienstwo,
ze corka nie bedzie styszala, byto duze, wigc odetchnatl
z ulga dopiero po badaniach zrobionych w pierwszej dobie
jej zycia.

Poznali si¢ na czacie randkowym siedem lat temu. — Za-
czepitem jq, pisalismy do siebie przez dwa czy trzy tygodnie.
Od razu przyznalem sig, ze jestem niedostyszqcy. Ustalilismy
termin pierwszego spotkania, ale ja zachorowalem — przypo-
mina sobie Michat.

— A ja bylam uparta, przyjechalam na Tarchomin i wycig-
gnelam go na herbate — koniczy Marta.

Pierwsza rozmowa z Michalem nie jest fatwa. Trzeba mo-
wié¢ powoli i wyraznie artykulowa¢ gloski. — Nie mogltam sig
do tego przyzwyczaié, ze mnie stowa zawsze wystrzeliwaly jak
z karabinu. Wiec on wylapywal co drugie. Teraz rzadziej sig

tak rozpedzam — $mieje si¢ Marta.
' l ‘ HY JE S I Na poczatku trudno zrozumie¢ niektére wypowiadane

przez niego wyrazy. Ma gardlowy glos, nie potrafi kontro-

lowa¢, czy méwi glosno, czy cicho, za szybko, czy za wolno. r
— Ale to juz tylko moja wina. Nie chodzilem do logopedy. [
Olewatem. To bylo lenistwo, niechec¢ i mlodzieticzy bunt gy

DOKUMENTY MICHALA SA W ZIELONEJ TECZCE. zwiqzany z okresem dorastania. Teraz czasami Zaluje. Pewnie 3‘

— NIEPEENOSPRAWNOSC UMIARKOWANA. ORZECZONY mawilbym wyraznicj. Sq tez slowa, kidre sprawiaja mi wyjat- W
, kowy klopot i prébuje ich unikaé — przyznaje Michal.

STOPIEN MA CHARAKTER TRWALY. DATUJE SIE — Nie uzywa np. zaimka zwrotnego ,,si¢”. Czasem trochg zabaw- ‘\

OD URODZENIA. PRZYCZYNA 03-L — CZYTA MARTA. r.lie brzmi ta jego stowna gimnastyka — usmiecha si¢ Marta. \ ‘j‘ "{:

JEJ MAZ JEST PROGRAM]STA I WEBMASTEREM, Zadn.eznich nie. Z{laj.e;zyka migo'\/\iego. Kiedy trafili na d

nauki przedmalzenskie do parafii §w. Aleksandra przy ‘)
BYL SKATEREM, TERAZ ROBI PRAWO JAZDY placu Trzech Krzyzy, w ktérej spotykaja si¢ gluchoniemi, .({:\}E q""h
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Marta poczula, jak odwracajg si¢ role: — Ci wszyscy ludzie
swobodnie rozmawiali miedzy sobq, zartowali, a ja nic nie
rozumiatam.

— Na desce jezdzilem od milodosci az do slubu. Marta nie
chciala, zebym z gipsem zawital do kosciola — $mieje sie
Michal. — Wezesniej pare kontuzji bylo, z kolegami z osiedla
skakalismy przez murki, porecze, schody. Tak bardziej ostro.

I dla znajomych krecilismy filmy o naszych wyczynach.
Prowadzilem portal Deskorolka.Com. Dzigki niemu zyskalem
niemalq stawe. Dostawalem zaproszenia na zawody jako VIP
fotograf albo kamerzysta, a firmy deskorolkowe i skateshopy w
zamian za reklame dawaly deski czy ciuchy — opowiada. Por-
tal juz sprzedal. Z zyskiem. Deske odstawil. I postanowit
wreszcie przesia$¢ si¢ do samochodu. Nie ma przeciwwska-
zan medycznych, bo ustyszy pisk opon i klakson.

Na szczescie lekcje teoretyczne sg bardzo multimedialne,

a z instruktorka $wietnie si¢ dogaduja. Kiedy opowiedziala,
ze jej poprzednia niestyszaca uczennica zdala egzamin za
pierwszym razem, nabral pewnosci siebie. Wystarczylo

25 minut na placu manewrowym i od razu wyjechali na ulice.

— Jak Michat ze swoimi aparatami na uszach wsiada do na-
szego samochodu, warto$¢ auta od razu wzrasta o 40 procent
— $mieje si¢ Marta. — Chociaz na te supernowoczesne urzq-
dzenia, ktdre przez Bluetooth mogq sig lqczy¢ z telefonem ko-
morkowym, komputerem czy telewizorem, jeszcze nas nie stac
— dodaje. W Instytucie Fizjologii i Patologii Stuchu Michal
mogl wyprébowac takie, ktore kosztuja okoto 7-9 tys. zt za
sztuke. Zalozyl je, zbladl i zapytal, co to za halas. Okazalo
sig, ze uslyszal szum rozméw za drzwiami. Pierwszy raz

w zyciu. Jest wigc perspektywa, ze bedzie lepiej, kiedy
wreszcie wymieni swoj dziesiecioletni sprzet na nowszy.

— Na wszczepienie implantu si¢ nie zdecydowal. Jest ryzyko,
ze straci stuch w implantowanym uchu, stqd niecheé

— tlumaczy Marta. — No i dzigki temu zawsze moge wylqczy¢
aparat i spokojnie i$¢ spa¢ — usmiecha si¢ jej maz.

Michal ma duze, zakrywajace uszy stuchawki, bo lubi
muzyke. Nie rozumie stéw piosenek, czyta je w interne-

cie. Marcelina czasem go prosi, zeby co$ za§piewal. Ma
poczucie rytmu, umie tanczy¢. Kiedy uwaznie obserwuje
ruchy ust telewizyjnych reporteréw, udaje mu si¢ wylapac¢
sens wiadomosci. Ale jak Marta rzuca cytat z polskiej
komedii, nie wie, o co chodzi. Niedawno udalo im sie
zdoby¢ ,,Rejs” z polskimi napisami, wigc to si¢ niedtugo
zmieni. Zawsze byl otoczony osobami pelnosprawnymi;
poza turnusami rehabilitacyjnymi, na ktére jezdzit jako
dziecko, wlasciwie nie spotykal niestyszacych. Nauczyt sie
cierpliwosci. Wie, ze niektérzy go nie rozumieja.

W sklepie na przyklad. Pisze wtedy na kartce. Ale sa i tacy,
co go ignoruja. Udaja, ze nie slysza i nie widza. To dziwne
wrazenie — by¢ przezroczystym.

W urzedach i bankach zdarzajg si¢ ktopoty — pracownicy
sa zniecierpliwieni, bo chca szybko zalatwi¢ kolejnego
klienta, a z Michalem nie idzie im tak gltadko. Czasem
dzwonia na jego komoérke i jak odbiera Marta, nie moga
jej nic powiedzie¢. Wzgledy bezpieczenstwa, wyjadnia-
ja. Dlatego Michal musi wszystkiego dowiadywac sie
osobiscie.

Na szczescie latwo sie nie zniecheca. — Mam silng wole

i mysle pozytywnie. Na przyklad w liceum moja nauczyciel-
ka od angielskiego nie potrafita przyjac do wiadomosci, ze
jestem niedoslyszqcy. Nawet podczas matury ustnej specjal-
nie dla mnie wlqczyla magnetofon, cho¢ powtarzalem, zZe to
nic nie da. Wigc siedzialem i czekatem — §mieje si¢ Michal.

Chodzil do zwyklej podstawéwki, skoficzyl liceum

i poszed! na studia informatyczne dzigki staraniom

swojej mamy. — Zrezygnowala z kariery, by poswiecac mi
wigcej czasu. Na zajecia zabieralem dyktafon, nagrywalem
wyklady, wieczorem mama je odstuchiwala i robita dla mnie
notatki. W szkole, w czasie lekcji, zaglgdalem przez ramie
koledze czy kolezance i przepisywalem bezposrednio z ich
zeszytow. Wszyscy chetnie mi pomagali, nie bylem dyskrymi-
nowany — méwi Michal.

— Jego otwarto$¢ sprawia, ze ludzie si¢ od niego nie odsuwa-
7. No i poza tym jest uparty jak osiol — dodaje Marta.
Przez telefon komérkowy nie moze rozmawiag, ale odbiera
i wysyta SMS-y. Jak kto§ na jego numer dzwoni, a Marta
jest w poblizu, to ona odbiera. Kiedy szukal pracy i wysytal
CV do réznych firm, sporo oséb prébowalo telefonowac,

cho¢ w aplikacjach wyraznie zaznaczal, ze nie styszy. Gdy
trafiali na Marte, ze zdziwieniem pytali: ,,To jak ja si¢

w takim razie moge z panem Michalem uméwic na spotka-
nie i w ogole porozumiec?”.

Po6l roku temu zmienial prace — nowa znalazt w ciagu
trzech tygodni i po trzymiesiecznym okresie probnym
dostat umowe na czas nieokre$lony. Codziennie jezdzi do
biura, w domu nie potrafilby si¢ zmobilizowa¢. Zresz-

ta zawsze potrzebowal towarzystwa. — Jest zwierzeciem
stadnym. Ale tez przy realizacji konkretnych projektow,

Wczesniej pare kontuzji bylo,
z kolegami z osiedla
skakalismy przez murki, porecze, schody.
lak bardziej ostro

wspélpracuje z calym zespolem, wigc jest potrzebny tam, na
miejscu — ttumaczy Marta.

— Jego niepelnosprawnos¢ nie jest tematem tabu, potrafi sobie
z tego zartowad. Jak sig zdenerwuje i krzykne: ,,Co ty, gluchy
jestes!?”, to sig zaczyna Smia¢ — méwi Marta.

— A jak jest jakis problem, to znajdujemy rozwiqzanie

— dodaje Michal. W mieszkaniu rodzicéw mial na przyklad
na biurku lampke podiaczona do domofonu. Zapalala sig,
gdy kto§ chcial wejs¢ do mieszkania. Teraz go$cie oznajmia-
ja swoje przybycie SMS-em. Kiedy docieraja na dziesigte
pigtro wiezowca na warszawskim Grochowie, od razu
wychodza na balkon. Bo wida¢ z niego prawie cale miasto.
To, co z poziomu chodnika wydaje si¢ chaosem nie do
ogarnigcia, z gory przypomina uporzadkowany mecha-
nizm. — A w nocy Grochowska i Waszyngtona wygladajq jak
dwa pasy startowe — moéwi Marta.
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ANNA Braszkiewicz: LEPIEy MOWIC ,,0SOBY NIESEY-

SZACE” CZY ,GLUSI?
Joanna Kowalska: Jak przygotowywatam prace doktor-
ska, to pierwsze sformulowanie wydawalo mi si¢ bardziej
neutralne i poprawne politycznie. A potem si¢ dowiedzia-
tam, ze wlasnie ono moze podkresla¢ fakt ,,niestyszenia”,
podczas gdy okreslenie ,,gtusi” albo jeszcze lepiej ,,Glusi”,
przez duze G, odwoluje si¢ do odrebnosci kulturowej
ijezykowej grupy ludzi, ktdrzy nie chcg by¢ traktowani
jak osoby niepelnosprawne, ale jak pewna mniejszo$¢.

MNIEJSZOSC UZYWAJACA JEZYKA MIGOWEGO?
Potocznie méwimy po prostu ,,jezyk migowy” i nie zdajemy
sobie sprawy, ze istnieje System Jezykowo-Migowy i Polski
Jezyk Migowy. Ten pierwszy jest jezykiem sztucznym,
wymyslonym przez osoby styszace w celu komunikowania
si¢ z gluchymi. Jego podstawa jest polszczyzna méwio-
na — kolejne zdania, stowo po slowie, sg przektadane na

DR JOANNA KOWALSKA JEST
PSYCHOLOGIEM Z WYDZIALU
PSYCHOLOGII UNIWERSYTETU
WARSZAWSKIEGO,

GDZIE M.IN. ZAJMUJE

SIE PSYCHOLOGICZNYMI
PODSTAWAMI REHABILITACJI
OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH.
DOKTORAT DOTYCZACY OSOB
NIESLYSZACYCH OBRONILA

W INSTYTUCIE BIOLOGII
DOSWIADCZALNEJ

PAN.

SEOWA

ciag znakéw miganych. Osoby, ktére nie stysza, ucza sig

go tak jak jezyka obcego. Z kolei PJM to jezyk naturalny,
ktéry wyksztalcil si¢ w procesie komunikacji. Ma wlasna
gramatyke i jest bardzo ekspresyjny — wazne jest to, jak
ustawiamy dlonie, rece, usta, liczy si¢ mimika calej twarzy,
dochodza do tego artykulacje réznych dzwiekow. To jezyk
zywy, ktory ciagle ewoluuje, przystosowujac si¢ do potrzeb
uzytkownikow, np. mlodych ludzi, ktérzy maja tendencje

do skracania sléw. Mozna w nim tworzy¢ poezje i zartowac.

Doktor Piotr Tomaszewski prowadzi na naszym wydziale
wyklady w PJM — zaprasza na nie tltumacza, bo wigkszos¢
studentéw nie zna jezyka migowego. Udowadnia im, ze
w PJM mozna przekazywac takze tresci naukowe.

A UZYWANIE WELASNEGO JEZYKA NIE ZAMYKA NA KON-
TAKT ZE §WIATEM LUDZI SEYSZACYCH?
Jesli matka jest Polka, a ojciec Anglikiem, nie dziwi nas, ze
ich cérka czy syn poznaje dwa jezyki. Idea dwujezycznosci

sprawia, ze nie trzeba wybiera¢, mozna pozosta¢ otwartym na
obie kultury — pokazywa¢ dziecku gtuchemu jezyk wizualno-
-przestrzenny (bardziej dla niego naturalny) i uczy¢ go jezyka
»obcego”, czyli polszczyzny. Na szczeécie coraz mniejsze zna-
czenie ma juz doktryna oralizmu, ktérej zwolennicy uwazali,
ze jezyk migowy trzeba catkowicie wyeliminowac, i zakazywa-
li gtuchym dzieciom uzywania jakichkolwiek gestow.

A CO Z 0SOBAMI NIEDOSLYSZACYMI, KTORE NIE POSLU-

GUJA SIE JEZYKIEM MIGOWYM?
Ich sytuacja psychologiczna moze by¢ do$¢ trudna, szcze-
gdlnie w kontekscie okreslenia wlasnej tozsamosci. Przeciez
nie calkiem funkcjonuja tak jak osoby slyszace, a jesli nie
uzywaja jezyka migowego, nie identyfikuja si¢ tez z Glu-
chymi. Moga mie¢ klopoty z samookre§leniem, czu¢ si¢
wyobcowani, inni.

NA PIERWSZY RZUT OKA NIE WIDAC, ZE KTOS NIE

SLYSZY. DZIEKI TEMU TAKIM OSOBOM JEST EATWIE]

FUNKCJONOWAC?
Niekoniecznie. Jak kogo$ pytamy, gdzie jest najblizszy kiosk,
a on tylko na nas bezradnie patrzy, to co sobie myslimy?
Wiasnie ta poczatkowa dezorientacja sprawia, ze czgsto rezy-
gnujemy z dalszej komunikacji. Kiedys jako wolontariuszka
uczestniczylam w festynie organizowanym przez Aeroklub
Warszawski. Bylam ,,stewardesa”, tzn. wprowadzatam kolej-
ne grupy do samolotu i pilnowalam, zZeby nikomu nic si¢ nie
stalo. Przyszly dzieci niewidome, potem z zespolem Downa
— od razu wiedziatam, jak si¢ zachowa¢. A potem przyszly
catkiem ,,zwyczajne” dzieci, wytlumaczytam im, ktéredy
maja i§¢, a one poszly w druga strong. Pamigtam swoja
pierwsza mysl: ,,Co z nimi jest nie tak?”. Dopiero jak ich
opiekunka wyjasnila, ze nie slysza, zrozumialam swoj blad.

WSZYSTKIE OSOBY NIESLYSZACE CZYTAJA Z RUCHU UST?
To do$¢ powszechny stereotyp. Dlatego zawsze warto si¢
upewnié, w jaki spos6b najlatwiej nam si¢ bedzie z kon-
kretnym czlowiekiem porozumieé. Niektérzy beda chcieli,
zeby$my pisali na kartce, a czasem potrzebny okaze si¢
thumacz jezyka migowego. Ale to tez nic niezwyklego!
Przeciez czgsto korzystamy z takich uslug, jesli nie znamy
dobrze jakiego$ jezyka obcego. Jesli nasz rozméwcea czyta
z ruchu ust, méwmy wolniej, ale nie sylabizujmy kazdego
wyrazu i nie przesadzajmy z dokladna artykulacja, bo to
znieksztalci przekaz. Starajmy si¢ uzywa¢ w miare jasnych
sformutowan, unikajmy kwiecistych i abstrakcyjnych
poréwnan. Nie zaslaniajmy ust, utrzymujmy kontakt
wzrokowy. To proste zasady.

A MY RACZEJ WYOLBRZYMIAMY CZEKAJACE NAS
TRUDNOSCI?
Na przyktad pracodawca, do ktérego zglasza si¢ osoba glu-
cha, od razu zaczyna si¢ zastanawia¢: ,,Jak on si¢ dogada
z reszta zespolu?” albo ,,Jak mu wydam polecenie?”. I kon-
centruje si¢ na ograniczeniach, a nie na atutach takiego kan-
dydata. Nie bierze pod uwagg tego, ze i tak wszyscy w firmie
uzywaja komunikatoréw internetowych. Do tego dochodzi
mys$l: ,Zamiast pracowa¢, moi podwtadni beda mu ciagle
musieli pomaga¢!”. Bo osoby niepelnosprawne sa postrzega-
ne jako zalezne od innych, wymagajace stalego wsparcia.
Zrobilam badania, w ktérych pytatam studentéw warszaw-
skich uczelni m.in. o to, czy zgodziliby si¢ studiowaé z osoba
poruszajaca si¢ na wozku, niewidoma, z zespolem Downa
i glucha. Wynik byt zaskakujacy, bo brak zgody wystepowal
tylko w przypadku 0séb z zespolem Downa i gluchych.
Wydaje sig, ze zywy jest stereotyp, ze te dwie grupy ,,nie
rozumiejq’, ,nie nadaja si¢”. Zreszta wspdlne studiowanie
i tak budzi najmniej watpliwosci. Najwiekszy klopot studenci
mieli z zaakceptowaniem osoby niepelnosprawnej jako
wspotmalzonka i przelozonego.

TRUDNO SOBIE Z TAKIMI STEREOTYPAMI PORADZIC?
Moja cérka wroécita kiedys ze szkoly podekscytowana i méwi:
»Mieli$my takie super zajecia! Jezdzitam na wézku, pani
zawiazala mi chustka oczy i uczyliSmy si¢ znakéw migo-
wych!”. Bardzo si¢ ucieszytam, bo sama zachecam studentéw,
by wymyslali scenariusze warsztatéw dla dzieci, pokazujace
w spos6b niestereotypowy rézne grupy os6b niepelnospraw-
nych. Ale jak dokladniej przepytalam cérke, okazalo sie, ze
na koncu wszyscy usiedli w kétku i pani prowadzaca zajecia
poprosila, zeby wymieniali rzeczy, ktérych osoba na wézku,
niewidoma czy glucha nie moze zrobi¢. Powstal wielki plakat
pod haslem: ,,Pomagaj osobom niepelnosprawnym”.

I WSZYSTKO WROCILO DO PUNKTU WYJSCIA.
Dokladnie tak, zamiast walczy¢ ze stereotypem, zostal on
powielony. A warto wykorzystywa¢ dziecigca ciekawos¢ do
ksztaltowania otwartych postaw wobec niepelnosprawnych.
Pamietam, jak zaczelam si¢ uczy¢ jezyka migowego, to poka-
zalam cérce alfabet palcowy i kilka znakéw. W przedszkolu
od razu si¢ pochwalila, Ze umie powiedzie¢ rézne rzeczy
samymi rekami. Dzieci byty szalenie zainteresowane, a cérka
chciala wiedzie¢ wigcej i wigcej. Biegalam wigc do naszego
wydzialowego eksperta i ciagle dowiadywalam si¢ czego$
nowego. Potem jaka$ mama zapytata mnie, gdzie si¢ mozna
nauczy¢ migania, bo jej syn meczy ja, ze Marysia umie i on
tez by chcial.
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PODPOWIEDZI I WSKAZOWKI
PRZYDATNE W KONTAKTACH
Z. OSOBAMI NIESEYSZACYMI
I NIEDOSLYSZACYMI

 Niektérzy uwazaja, ze okreslenie ,,0soba niestyszaca” podkresla fakt ich nie-
pelnosprawnosci i wola forme ,,osoba glucha”. A ci, ktérzy uzywaja Polskiego
Jezyka Migowego i chcg by¢ traktowani, jak mniejszo$¢ jezykowo-kulturowa,
czesto wybieraja forme ,,Glusi”, ktéra pisza duza litera.

 Zorientuj sie, w jaki sposob najtatwiej bedzie si¢ wam komunikowa¢ — moze
twdj rozméwea bez problemu czyta z ruchu ust i méwi, a moze bedzie chciat
porozumiewac si¢ pisemnie. Jesli uzywa jezyka migowego i potrzebny okaze
si¢ ttumacz, tez nie ma w tym nic dziwnego. W takiej sytuacji pamigtaj tylko,
by zwracac sie¢ bezposrednio do osoby niestyszacej, np.: ,,Gdzie pan mieszka?”,
a nie do tlhumacza: ,,Prosze spytaé, gdzie ten pan mieszka”.

© Jesli cheesz zacza¢ rozmowe, zwrd¢ na siebie uwage — mozesz na przyklad
wykonac jaki$ gest reka albo dotkna¢ ramienia drugiej osoby, tak by nawiaza¢
z nig kontakt wzrokowy.

© Jezeli osoba nieslyszaca lub niedostyszaca méwi malo wyraznie, w pierwszej
chwili mozesz mie¢ problem, by ja zrozumie¢. Nie udawaj, ze jest inaczej, tylko
popro$ o powtdrzenie komunikatu, a potem upewnij si¢, czy dobrze zrozumia-
les. To kwestia treningu, wigc daj sobie troche czasu na pokonanie tej bariery.

© Zadbaj o to, by pomieszczenie, w ktorym sie spotykacie, bylo ciche, spokojne
i dobrze o$wietlone.

© Moéw krotkimi, prostymi zdaniami. Nie uzywaj kwiecistych poréwnan i skom-
plikowanych metafor.

© Nie staraj sie moéwi¢ duzo wolniej, gloéniej i wyraZniej niz robisz to zazwyczaj,
bo niechcacy znieksztalcisz w ten sposéb komunikat.

¢ Utrzymuj kontakt wzrokowy z rozméwca, nie odwracaj si¢ i nie zastaniaj ust
w czasie méwienia, nie zuj tez gumy.

© Jesli spotykacie si¢ w wiekszej grupie, mozesz krétko streszczac osobie niesty-
szacej lub niedoslyszacej przebieg dyskusji.
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GDY DO FOKUSA PODCHODZA NA
ULICY LUDZIE I MOWIA: ,,JAKI
SLICZNY PIESEK I JAKI MADRY!”,
TO MONIKA CIENIEWSKA, JEGO
WLASCICIELK A, USMIECHA SIE

I MOWI: , JEGO PANI TEZ!”

okus patrzy na Monike zakochanym wzro-

kiem. Jest uwazny, bo nie chce przegapi¢

znaku, ze bedzie jej potrzebny.

— Jestes strasznym zarlokiem — czule méwi
Monika. Zabiera ze soba do pracy salatke z jablka i mar-
chewki. Wlasnie dla niego. Znajomi zartuja: ,,Monika, czy
ty wiesz, ze psy karmi si¢ migsem, a nie warzywami? Ale
Fokus lubi wszystko, co dostanie od swojej pani, a musi
dba¢ o diete.

WARSZAWA ZACHODNIA

Pietnascie lat temu Monika jest na drugim roku dzienni-
karstwa na Uniwersytecie Warszawskim.

Tego popotudnia przejezdza swoim samochodem kolo
dworca. Uderza w nig auto, drzwi samochodu wbijaja si¢ jej
w tyl glowy — lekarze stwierdza potem zlamanie podstawy
czaszki w dwoéch miejscach. Ale jeszcze nim to nastapi, Mo-
nika wychodzi z auta o wtasnych sitach. Taksowkarz, ktéry
widzi to zdarzenie, dzwoni po karetke, ona podaje swoj ad-
res zamieszkania. I potem juz nie pamieta nic. Wie z relacji
rodzicéw, ze trzy miesigce lezala na oddziale intensywnej
terapii i lekarze nie wierzyli, Ze przezyje. Gdy sie budzi,
nikt nie wie, dlaczego nie widzi. Spedza kolejne miesigce na
neurochirurgii. Przyjaciétka, ktéra ja odwiedza, méwi, ze
inni pacjenci dostaja lekarstwa tak normalnie, w kieliszku,
a Monika w szklance. Bo jest ich ponad 30 dziennie.

Kiedy powoli wraca do zycia, nie my$li o samodzielnym
poruszaniu si¢ — na uczelni¢ jezdzi z mama, ktéra zawsze
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czeka na nig pod salag wyktadowa. Z czasem tak wtopi si¢
w towarzystwo, ze kolezanki cérki z roku beda méwily: ,,Ja-
dzia, chodzZ na papierosa” albo ,,Jadzia, daj jaki$§ dtugopis™.
To one nagrywaja Monice ksigzki na dyktafon. Na jednym
z nich trzyma tez wyklady, na drugim ich streszczenia. Jest
uparta — w cztery lata koficzy z wyréznieniem piecioletnie
studia. Przekonuje si¢, ze moze by¢ traktowana zwyczajnie,
a nie jak osoba niepelnosprawna.

Ale zanim odbierze dyplom, jest pewien wtorek, Monika je
z tata $niadanie. On wychodzi do pracy i juz nie wréci do
domu. W potudnie osuwa sie na schodach i mimo reani-
macji umiera na atak serca. Monika traci kogos, kto zawsze
ja rozumial i wspieral.

To jest ten moment, w ktérym czuje, ze nadchodzi jakas
zmiana.

KROTKIE ODCINKI

— Chodzenie z bialg laskq bylo koszmarem. Nie wyobrazalam
sobie, ze kiedykolwiek poczuje si¢ bezpiecznie na ulicy — wspo-
mina.

Z laska porusza si¢ wigc tylko na krétkich dystansach

i niedaleko domu. Idzie do fryzjera, do kosmetyczki.

A i tak wciaz jest w niej napiecie. Zaczyna mysle¢ o psie, ale
by go dosta¢, trzeba spelnia¢ wiele warunkéw, m.in. dobrze
chodzi¢ z laska.

Mygli, by jeszcze raz sprobowac sig zmierzy¢ z orientacja prze-
strzenna. Dostaje §wietng instruktorke Asi¢ i zaczyna ¢wiczy¢.
Jedzie z mama i siostra do Pily, do pana Jurka, ktéry szkoli
psy przewodniki. Biorg na spacer trzy czy cztery labradory.
I z nich wszystkich tylko Fokus idzie caly czas przy Monice.
Zaczyna si¢ wiec szkolenie psa, ktére trwa osiem miesiecy
po osiem godzin dziennie, cho¢ Fokus juz wczesniej prze-
szedl dwuletni trening podstawowy.

Potem Monika przyjezdza do Fokusa na dwa tygodnie.

— To byla taka intensywna instrukcja obstugi psa — §mieje sig.
I dodaje: — Mieszkalysmy z mamaq w wynajetej kawalerce, Fo-
kus oczywiscie z nami. Gdy w nocy szlam do lazienki, wstawal
i szedl ze mnq; gdy szla mama, spal spokojnie.

PIES ASERTYWNY

Kiedy Monika leci z Fokusem samolotem, ten — zgodnie

z unijna dyrektywa z zeszlego roku — podrézuje z nia

w kabinie, a nie, jak to musialoby by¢ wczesniej, w luku ba-
gazowym. Po jednym z lotéw, tuz po ladowaniu, z kokpitu
wychodzi kapitan, by powiedzie¢, ze nie wiedzial, ze pies
w samolocie moze by¢ taki grzeczny.

Bo trzeba sobie powiedzie¢, ze Fokus potrafi si¢ zacho-
waé w kazdej sytuacji. Gdy styszy komende: ,,prowadz,
furtka”, poznaje dom po zapachu i bezblednie prowadzi
tam Monike. W aptece i sklepie po stowach: ,,prowadz,
stanowisko”, podchodzi na poczatek kolejki. Zatrzymuje
si¢ przed kazda przeszkoda, kazda ulica i czeka na
decyzje Moniki, dokad teraz péjda. To ona méwi:

»W prawo, w lewo, naprz6d”, a Fokus sie do tego stosuje.
Na komendg: ,prowadz do drzwi”, pyskiem pokazuje jej
klamke. Gdy slyszy: ,prowadz, tawka”, idzie do pierwszej
wolnej i kladzie mordke w miejscu, gdzie Monika moze
usia$¢. Wie tez, ze na komende: ,,prowadz, przystanek”
trzeba i$¢ do najblizszego przystanku, a gdy jego pani
méwi: ,prowadz drzwi”, to chodzi jej o to, by wsiedli
do autobusu albo tramwaju §rodkowym wejsciem.

Bo tam bedzie miejsce dla wézkow, takze dla nich
najwygodniejsze.

Fokus wie tez, ze aby przeprowadzi¢ Monike przez ttum
klientéw w centrum handlowym, musi by¢ asertywny

— zdecydowanie idzie slalomem, sprawnie omija ludzi.

— Kiedys trudno mi bylo przelamad bariere zwigzang z pro-
szeniem o pomoc. Nawet w tak banalnej sprawie, jak pytanie
o numer autobusu. Odkqd pojawil si¢ Fokus, ludzie stali sig
odwazniejsi w inicjowaniu kontaktu. Podchodzq, zagadujq,
chwalg go. Latwiej wtedy zapytac o jakqs niezbednq rzecz

— ttumaczy Monika.

Widzi, ze ludzie chcieliby poméc, ale nie wiedza, jak to
zrobi¢. Dlatego chodzi na pogadanki do szkét. W gimna-
zjach pokazuje, ze osoba niewidoma moze by¢ wyksztal-
cona, mie¢ swoje pasje i dobrze wyglada¢. W podstawéw-
kach méwi dzieciom o gadzetach elektronicznych, ktére

ulatwiaja jej Zycie, no i oczywiscie o psie. Ma cale mnéstwo
opowiesci o Fokusie.

CIAGLA KONTROLA

— Najtrudniej bylo mi sig przyzwyczaic¢ do audiobookéw.
Ksiqzka Artura Domoslawskiego o Kapusciriskim trwa w wer-
sji audio 18 godzin, to szalenie diugo — podkresla Monika.
Zwlaszcza ze niewidomym zrobienie czegokolwiek zajmuje

o polowe wiecej czasu niz widzacym. — Podam przykltady
pierwsze z brzegu — przeczytanie strony WWW, posprzqtanie
mieszkania. Bo przeciez musze dotknqé kazdej powierzchni,
skoro nie wiem, czy jest na niej kurz, czy nie. Ubrania mam
posegregowane — od lewej jasne, od prawej ciemne. Podstawowa
zasada — wszystko musze odkladaé na swoje miejsce, a domow-
nicy nie mogq nic przekladaé. Inaczej si¢ pogubie — ttumaczy.
Pralke kupila taka z pokrettem, a nie catkiem elektronicz-
na. Dzieki temu wie, ze gdy je przekreci w lewa strong — raz,
dwa — ma program prania bawelny w 40 stopniach, a gdy

w przeciwng — raz, dwa, trzy — moze wyprac dzinsy.

— Czego mi brakuje? — zastanawia si¢. — No wlasnie widzenia.
Gdyby wyliczy¢, czego jeszcze, bylaby to takze wigksza
samodzielnos¢.

I intymno$¢ — bo nawet jesli bardzo nie chce, czasem musi

si¢ podzieli¢ czyms osobistym z druga osoba, by sobie z tym
poradzi¢, zalatwi¢ to. — Niewidzenie odziera z prywatnosci

— przyznaje. — Brakuje mi, Ze nie widze reakcji drugiej osoby, na
przyklad tego, Ze rozmawiajgc ze mng, usmiecha sig ironicznie.
Naprawde nie wszystko da si¢ odczytaé z tonu glosu. Tak trudno
rozpoznaé, czy ktos jest mi przyjazny, czy si¢ komus podobam.
Jak dokads idzie z kim§ widzacym, to chcialaby nie pytaé
wciaz, co jest tutaj, a co tam. To takie meczace i trudne dla
obu stron. Podobnie jak halas miasta — wszechogarniajacy

i trudny do wytrzymania.

— Mam takie marzenie, zeby biec, biec przed siebie nie
zastanawiajqc sig, czy po drodze nie wpadne na kosz albo
stup. Chciatabym mdc pozwoli¢ sobie na luz. Nie kontrolo-
waé kazdego kroku. A dzi$ nie moge sobie pozwoli¢ na chwilg
nieuwagi.
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e OLA RZAZEWSKA: JAKIE SA STEREOTYPY NA TEMAT OSOB
NIEWIDOMYCH?

Malgorzata Pacholec: Na szkoleniach dla os6b widzacych prosze
uczestnikéw, by wypisali swoje skojarzenia zwiazane z osobami
niewidomymi. Bez cenzurowania si¢ i wstydu. Potem wymienia-
my si¢ migdzy soba kartkami i oceniamy, czy skojarzenia maja
emocjonalny ladunek dodatni, ujemny; czy moze wydaja si¢ obo-
jetne. Wazne jest to, Ze rzne osoby inaczej je odbieraja. W jednych
biala laska wywoluje okropne emocje. Jak widza niewidomego
z bialg laska, to im si¢ ,,flaki prujg”. Drudzy méwia, ze to dla nich
zupelnie obojetne skojarzenie, a jeszcze inni — ze pozytywne, bo
przywodzi na my$] kogos, kto nie widzi, a sam sobie radzi. Potem
zliczamy, ile kto ma na kartce skojarzen dodatnich, a ile ujemnych.
W ciemno mogge powiedzie¢, ze trzy czwarte bedzie negatywnych.

To z cZyM KOJARZY SIE BRAK WZROKU?
Z nieszczg$ciem, z bieda, z tym, ze juz nic gorszego nie moze
czlowieka w zyciu spotkac. Do tego dochodzi samotnos¢,
bezradno$¢ i izolacja, utrata mozliwosci i gorsze zycie. Z drugiej
strony sg tez pozytywne skojarzenia — np. wspaniaty shuch, co
tez nie jest prawda. My, niewidomi, nie mamy wszyscy lepszego

shuchu, jest to u nas tak samo indywidualnie zr6znicowane, jak
u widzacych. Sg tez schorzenia, np. rzadki genetyczny zesp6t
Uschera, w ktérych utrata wzroku wiaze si¢ z utrata stuchu.

¢ KTO BIERZE UDZIAL W PROWADZONYCH PRZEZ PANIA
ZAJECIACH?
Pracuje z bardzo réznymi grupami. Czasem ze studentami
pedagogiki i nauczycielami, ale tez z samorzadowcami, poli-
cjantami czy straznikami miejskimi.

® A ILE JEST PRAWDY W TYCH SKOJARZENIACH?
Czasem mniej, czasem wigcej. Na pewno wérod niewidomych
mozna znalez¢ osoby, ktére sa bardzo ubogie. Nawet wyksztatco-
ny czlowiek, jesli traci wzrok, przewaznie traci tez prace, a wiec
idochody. Jak przechodzi na niska rente i zamyka si¢ w domu,
traci réwniez znajomych. Zdarza si¢, ze rodzina tego nie rozu-
mie, a on, W poczuciu nieszczescia, robi si¢ trudny dla otoczenia.
Czasem ludzie spotkani na ulicy méwia mi: ,Wie pani, kiedys
chcialam poméc niewidomemu, ale byt taki niemity!”. Bo czgs¢
0s6b jest skoncentrowana na sobie, ma poczucie wielkiej krzywdy.
Zyja w przekonaniu, ze wszyscy maja lepiej niz oni, ze wszedzie sa
te dziury, doly, ze Swiat nie jest skonstruowany dla niewidomych.
Ale kazda generalizacja na pewno jest krzywdzaca.

© SEYSZALAM TAKA OPINIE, ZE NIEWIDOMI SA ROSZCZENIOWL
Bywaja. Mechanizm roszczeniowosci polega na tym, ze chcemy
swoja niepelnosprawnoscia wywola¢ lito§¢. Nie wspoélczucie,
ale lito$¢, bo to ona pozwoli nam potem odcina¢ kupony. Na
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MALGORZATA PACHOLEC JEST
DYREKTORKA POLSKIEGO ZWIAZKU
NIEWIDOMYCH, ABSOLWENTKA
NAUK POLITYCZNYCH
NA UNIWERSYTECIE WARSZAWSKIM
ORAZ TYFLOPEDAGOGIKI W WYZSZEJ
SZKOLE PEDAGOGIKI SPECJALNEJ.
JEST CZLONKINIA SPOLECZNEJ RADY
DS. OSOB NIEPELNOSPRAWNYCH
M.ST. WARSZAWY. BYLA
NAUCZYCIELKA W SZKOLACH |
PODSTAWOW YCH, WYKLADALA
W WYZSZEJ SZKOLE PEDAGOGICZNEJ
W BYDGOSZCZY I POZNANIU.
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jednym z warsztatéw dla oséb niewidomych, widzaca psycho-
lozka zapytala uczestnikéw, jakie korzysci czerpia ze swojego
niewidzenia? Boze, jakie bylo oburzenie, ze mozna tak w ogdle
pomygle¢! Grupa natychmiast na nig napadla. Nawet kiedy ja,
osoba niewidoma, zadaje takie pytanie na warsztatach, czuje,
jak wigkszos¢ si¢ napina. Roénie w grupie zloé¢, bo oto ktos
proébuje naruszy¢ pewna tajemnice.

e Co PANI WTEDY ROBI¢
Mowie: ,,A ja mam profity i o nich opowiem”. I opowiadam,
ze codziennie, jak wsiadam do metra na Kabatach, to zaraz
mam miejsce siedzace, a przeciez tak naprawde mogtabym
stac. A jesli to ja komus ustapie, caly wagon mnie podziwia,
bo jestem wspaniala i wszyscy to widza. Czy to nie jest profit?
A to, ze jestem w malzenstwie dwadziescia kilka lat i nigdy
nie umylam okna? Moja starsza mama czasem przyjezdza
pod moja nieobecno$¢ i pomaga mi w porzadkach. Czy to
nie jest profit? Ja jej nie wylecze z tego pomagania niewido-
mej corce, ale to na pewno jest dla mnie jaka$ korzys¢.

® JAK PRZELAMAC TE BARIERE, KTORA JEST MIEDZY
WIDZACYMI A NIEWIDOMYMP

Moga wiele zrobi¢ w tej sprawie sami niewidomi. Nikt tak
nie zrozumie glodnego, jak drugi glodny. Nam fatwiej jest
mowic¢ innym niewidomym o trudnych sprawach w taki
sposob, by nie zaszczepia¢ w nich roszczeniowoéci, ale
poczucie, ze mozna sobie w zyciu poradzi¢. Gdy widzacy
prébuje rozmawiac z osoba, ktéra po stracie wzroku chce
odebrac sobie zycie, uslyszy: ,,Co pan moze o tym wiedzie¢?”.
Ale jak wsparcia udziela kto$, kto sam tez nie widzi, a sobie
jakos$ radzi, to jest najlepszy dowéd na to, ze mozna normal-
nie funkcjonowacé. To jest inne Zycie, ale tez moze by¢ fajne.

® A CO Z DZIALANIAMI NA WIEKSZA SKALE?
Wielkie zadanie maja media, ktére moga pokazywa¢ niepetno-
sprawnych nie na zasadzie sensacji czy ciekawostki, ale
w normalny sposéb. Sami nakreciliémy rysunkowy filmik
»N jak niewidomy”, mozna go znalez¢ m.in. na YouTube.
Dzieci ogladaja go z rozdziawionymi buziami, podoba si¢ tak-
ze dorostym. Mamy mndstwo zaméwien ze szkél, ktére chea
go wykorzysta¢ na zajeciach.

¢ Co JESZCZE MOZNA ZROBIC, ZEBY WIDZACY PRZESTALI NIE-
WIDOMYCH POSTRZEGAC W TAKI UPROSZCZONY SPOSOB?
Chodze z bialq laska od 12 lat i nie jestem w tym mistrzem
$wiata, ale za punkt honoru postawilam sobie, by nie jezdzi¢
do pracy sluzbowym samochodem. Wtedy czulabym sie
zniewolona i ubezwlasnowolniona. Jade metrem, tramwajem,
znam te tras¢. Nawet jesli nie spotkam nikogo na ulicy, spo-

kojnie dotre na miejsce. Najczesciej jest jednak tak, ze kogo$
spotykam. Ludzie méwia: ,,Dziet dobry, tak dawno pani

nie widziatam”. Dzi$§ poznatam $wietna kobiete, pedagoga z
o$rodka dla dzieci uposledzonych na Mokotowie i superfaceta,
mlodego, w stuchawkach na uszach. Chwile z nimi poga-
datam i o to wlasnie chodzi. Bo to my, niewidomi, mozemy
»wychowywa¢” pelnosprawnych w bezposrednim kontakcie.
Temu chlopakowi zyczylam pigknie milego dnia, czutam, ze
si¢ uSmiechnal, wiec tez si¢ usmiechnelam. Wiem, ze jak znéw
mnie zobaczy, to na pewno podejdzie, bo mam mnéstwo
takich do$wiadczen.

© CzYLI INDYWIDUALNY KONTAKT NAJSKUTECZNIEJ PRZELA-

MUJE TO DZIELACE LUDZI POCZUCIE INNOSCI I OBCOSCI
Oczywiscie, tylko to. Mam tzw. oprowadzaczy, prawie
etatowych. Jak mnie spotka pan Jarek, germanista, ktéry
wysiada na stacji metra Swigtokrzyska, to zawsze mnie od-
wozi na plac Bankowy, wsadza w tramwaj i wraca na swoja
stacje. Wiem, ze on mysli o niewidomych przez pryzmat
spotkania ze mng.

® WIDZACY MAJA CZESTO JESZCZE JEDNA WATPLIWOSC.
CzY NIEWIDOMY POTRZEBUJE ICH POMOCY?

W ,,Miecie Slepcow” nagle wszyscy traca wzrok — widziatam
ten film na pokazie prasowym, wiec podeszli do mnie dzien-
nikarze z pytaniem o wrazenia. Powiedzialam: ,,Panie Boze,
dzieki ci, ze jestem niewidoma, a widzacych tak duzo”. Widza-
cy sa nam niezwykle potrzebni do wszystkiego. Bez widzacych
nie damy sobie rady. Wyjme listy ze skrzynki i co dalej? Na
poczcie, zeby odebra¢ przesylke, kto§ musi dla mnie pobra¢
numerek z automatu i powiedzie¢, kiedy jest moja kolejka. Ja
nie umiatabym zy¢ bez ludzi widzacych. Chodzi jednak o to,
by$my si¢ dobrze ze soba czuli. Na przyklad jak zapraszam
gosci, daje im przestrzen, wolna reke. U mnie jest taka zasada:
»cheesz herbate, idZ do kuchni i sobie zréb™. Ja sie wtedy czuje
swobodnie i inni tez. Moja przyjacitka psycholozka méwi:
»Goska, przeciez ja nie pamietam, ze ty nie widzisz”.

© ALE CALY CZAS NIE WIEM, GDZIE JEST TA GRANICA. KIEDY
OSOBA NIEWIDOMA POTRZEBUJE MOJEJ POMOCY, A KIEDY NIE?
Kto$ mnie dzi$ tak fadnie zapytal: ,,Czy pani potrzebuje pomocy?”.

e To JEST DOBRE PYTANIE?
Bardzo dobre. Ten kto$ biegt do metra i si¢ na chwile zatrzy-
mat kolo mnie, odpowiedzialam, ze dam sobie rade, wiec
pobiegt dalej. To jest cudowne pytanie. Czasem odpowiedz
brzmi: ,Nie, dzigkuje”, a czasem: ,,Prosze mnie tu tylko
kawalek podprowadzi¢”. Ludzie uwielbiaja pomaga¢, bo lubia
czug, ze zrobili co§ dobrego i podbudowac swoje ego.

¢ LUDZIE TROCHE SIE BOJA, ZE JAK ZAPROPONUJA POMOC, NIE-
WIDOMY POPROSI O CO$, NA CO POTRZEBA DUZO CZASU.

Jestem zwolenniczka asertywnych zachowan. Powiedzmy:
»Moge pania odprowadzi¢ tylko do piekarni, tylko na przy-
stanek, tylko maty kawalek”. Zawierajmy maly kontrakcik.
Wtedy niewidomy nie jest obciazeniem, a tylko towarzyszem
krotkiej rozmowy. Trzeba méwi¢ bardzo jasno: ,Moge tylko
tyle, mam niewiele czasu, ale chetnie pomoge”.

© WIDZACYCH KREPUJE TO, ZE NIE WIEDZA, JAK MAJA PROWA-
DZIC TAKA OSOBE. ROZUMIEM, ZE TRZEBA O TO ZAPYTAC?

Tak bedzie najlepiej. Jak kto§ si¢ przyzna, ze to jego pierwszy
raz, dowie sie, ze trzeba poda¢ niewidomemu ramig, on ztapie
go za lokie¢ i bedzie szed! p6t kroku za nim. Czasem, jak
z kim§ ruszam, czuje, jak strasznie mu si¢ trzesie fokie¢, jak
jest zdenerwowany i spiety ta sytuacja. Ale jak przejdziemy
kawalek, czuje, ze to napiecie si¢ zmniejsza.

® AJAK JEST Z USTEPOWANIEM MIEJSCA W AUTOBUSIE?
Z calg pewnoscia niewidomy jest bezpieczniejszy, gdy siedzi.
Gdy stoje, to szarpnigcie moze mnie pozbawi¢ kontaktu
z uchwytem i upadne. Widzacy moze jeszcze po drodze
zlapac si¢ czego§ innego, ja nie bede miala takiej szansy. Wiec
prosze nam ustgpowac, jesli mozecie.

© NIEKTORZY BOJA SIE PROPONOWAC POMOC, BO TO MOZE
ZOSTAC ZLE ODEBRANE.

Ale jednak postanawiaja sprobowac i bardzo dobrze. W zesztym
roku, tuz przed sylwestrem, wracalam z przyjaciétka z teatru. Ona
wysiadta na stacji Politechnika, ja na Kabatach. Cho¢ na chodni-
kach byt16d i $nieg, mialam buty na szpilkach. Uméwitam si¢
z synem, ze jak do niego zadzwonig, to po mnie wyjdzie. Niestety,
nie odebrat telefonu. Ale na peronie podeszlo do mnie dwéch chlo-
pakéw. Troche czué bylo od nich alkohol, a ja mam taka zasade, ze
nie korzystam z pomocy os6b nietrzezwych. Nalegali, wiec popro-
sitam, by mnie podprowadzili do schodéw. Oni na to: ,,Oczywiscie,
ale gdzie pani mieszka? My pania odprowadzimy pod dom”.
Ruszamy, gadamy o wszystkim, jest do§¢ milo, stajemy w koncu
pod moja klatka. Méwig, ze mam na imi¢ Malgosia, ze zycze im
wszystkiego, co najlepsze na ten Nowy Rok. Oni tez si¢ przedsta-
wiaja. Zazartowalam, ze musza wiedzie¢, ze jak si¢ pomaga niewi-
domemu, to si¢ ma jedna czwarta grzechéw odpuszczonych. Oni
na to, ze to supet, bo tak w ogéle to sa blokersami. Odpowiedzia-
tam od razu: ,,Dla mnie najfantastyczniejszymi facetami, jakich
dzisiaj spotkatam”. Opowiedzialam kiedys te historie w kontekscie
stereotyp6w, na wyktadzie na temat godnoéci organizowanym
przez Rzecznika Praw Obywatelskich. Po wykladzie podeszla do
mnie jedna ze stuchaczek i méwi: ,,Splakatam si¢ po tej opowiesci
i obiecalam sobie, ze juz nigdy w Zyciu nikogo nie zaszufladkuje”.
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PODPOWIEDZI I WSKAZOWKI
PRZYDATNE W KONTAKTACH
Z OSOBAMI NIEWIDOMYMI

Nigdy nie dotykaj laski, nie przekladaj i nie przestawiaj jej — stanowi ona
integralng cze$¢ przestrzeni osobistej osoby niewidomej. Mozesz jedynie
poprosi¢, by sama ja przeniosta w inne miejsce.

Nie glaszcz psa przewodnika, nie zaczepiaj go i nie karm smakolykami. Gdy prowa-
dzi osobe niewidoma, pracuje, a do tego musi by¢ maksymalnie skupiony.

Gdy wchodzisz do pomieszczenia, w ktérym jest osoba niewidoma, przywitaj
si¢ glosno, by da¢ jej mozliwo$¢ zauwazenia twojej obecnosci. Zasygnalizuj
réwniez sytuacje, gdy bedziesz juz wychodzil.

Jesli cheesz przywita¢ sie lub pozegnac z osoba niewidoma przez podanie
reki, powiedz zwyczajnie: ,,Chce uécisnac twoja dlon”.

Jesli jestescie w wigkszym gronie i zwracasz si¢ do osoby niewidomej,
zaznacz, ze méwisz wlasnie do niej, uzywajac jej imienia.

Nie musisz unika¢ sformutowan typu: ,,do zobaczenia”, ,,spdjrz na to z innej stro-
ny”, ,wchodze w ciemno” — niewidomi uzywaja ich w sposob zupelnie naturalny.

Gdy chcesz pomdc osobie niewidomej dostac sie do jakiego$ miejsca, pozwol,
by zlapala twoje rami¢ na wysokosci tokcia. Nie bierz jej pod ramie albo

za reke, nie popychaj przed soba. Jesli nie wiesz, jak i$¢ z osobg niewidoma,
powiedz jej o tym, a uzyskasz najlepsze wskazowki.

Jezeli pomagasz osobie niewidomej dotrze¢ do krzesta, poléz jej dlon na oparciu
i okresl potozenie mebla, na przyklad méwiac: ,,Krzeslo jest po twojej prawej stronie”.

Podajac osobie niewidomej posilek, nie ozdabiaj go niczym, co nie jest jadal-
ne. Opisz, co znajduje si¢ na talerzu, uzywajac do tego wyobrazenia tarczy
zegarowej. Sktadniki, ktére sa najdalej od osoby niewidomej, wedle tej orien-
tacji, sa ,ha godzinie 12”. Mozesz zapyta¢, czy osoba niewidoma zyczy sobie,
by pokroi¢ jej potrawe, ktéra podales.

Gdy widzisz osobe niewidoma na przystanku, podejdz i zapytaj, czy potrzebuje jakiejs
pomocy. Mozesz powiedzied, jaki autobus wiasnie podjezdza, sprawdzi¢ w rozkladzie
jazdy, ile minut musi jeszcze czeka¢ na nastepny albo po prostu jej potowarzyszy¢.

Ustap miejsca osobie niewidomej w autobusie — tak bedzie dla niej bezpieczniej.
Ma bowiem wigksze niz osoba widzaca trudnosci z zachowaniem réwnowagi,
gdy pojazd szarpie na zakretach lub podczas gwattownego hamowania.
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— JECHALEM AUTOBUSEM DO CENTRUM HANDLOWEGO.
JAK JUZ WYSIADALEM, PODESZEA DO MNIE DZIEWCZYNA
1 ZAPYTALA: ,,TO BYL PERFORMANCE, PRAWDA?”

— SMIEJE SIE MACIEJ SOBORCZYK

ierwsze tiki pojawiaja si¢, kiedy ma 7 lat.
Zaczyna intensywnie mruga¢ oczami.
Potem dochodzi podnoszenie do gory ra-
mion, pochrzakiwanie. Pojedyncze, bardzo
typowe tiki ruchowe i wokalne wciaz si¢ zmieniaja
ilacza ze soba. — RodZzice si¢ przestraszyli. Cho¢ wtedy malo
kto wiedzial, co to jest syndrom Tourettea, pierwszy lekarz od
razu go zdiagnozowal — przypomina sobie Maciej. Trudno
im si¢ pogodzi¢ z dziwng choroba syna, wiec jezdza od spe-
cjalisty do specjalisty. Szukaja pomocy w Krakowie, Lodzi.
Nie tylko u neurologéw, ale tez u znachoréw, bioenergotera-
peutéw z wahadetkami. Maciek dostaje leki, ktore wyciszaja
jedne tiki, ale w ich miejsce pojawiaja si¢ inne.
Trzydziesci lat pézniej powie: — Zespdl Tourettea jest we
mnie, zaakceptowalem go totalnie, glupio mi méwic ,,na jego
temat”, bo to czg$¢ mojej osobowosci. Nie wiem, jaki bym byl
bez niego. Jak czasem jestem bardzo obcesowy czy niecierpliwy,
to przeciez caly ja.

OTWORZYC I ZAMKNAC

Ray, pacjent angielskiego neurologa Olivera Sacksa, opi-
sany w jednym z rozdzialéw ksiazki ,Mezczyzna, ktéry
pomylit swoja zone z kapeluszem”, méwi, ze nie potrafi
sobie wyobrazi¢ swojego zycia bez Tourette’a i nie jest tez
pewien, czy takie zycie by mu si¢ podobalo. Kiedy Ray za-
czal przyjmowa¢ haldol, lek obnizajacy poziom dopaminy,
wrocil do lekarza z podbitym okiem i ztamanym nosem.
Razem z tikami zniknal jego nadnaturalnie szybki refleks
i zderzyt si¢ z obrotowymi drzwiami, gdy prébowat — jak
zwykle — blyskawicznie wskoczy¢ do nich i z nich wysko-
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czy¢. Maciek poleca wszystkim ksigzke Sacksa.

Kiedy si¢ zastanawia, co by byto, gdyby nie mial Tourette’a
— cho¢ jego zdaniem to pomyst sam w sobie absurdalny

— przychodzi mu do glowy okreslenie ,,§lamazarny”.

Czesto mysli szybciej niz inni. — Jak studiowatern w SGH,
jeden z moich wykladowcow méwit dosé powoli. Weiqz kori-
czylem za niego zdania, cala sala sig z tego Smiala. Wszyscy,
lacznie z profesorem, wiedzieli, ze to silniejsze ode mnie
—moéwi Macie;j.

Pamieta, Ze nauczycielom w podstawdwce czasem przeszka-
dzalo, ze na lekcjach z Mackiem nigdy nie ma spokoju. Ale
w matej wiejskiej szkole cala pigtnastoosobowa klasa stata
po jego stronie.

Po maturze wyjechat na studia lingwistyczne do Warsza-
wy. Przestat bra¢ leki, bo wywolywaly sennoé¢, spadek
motywacji, depresyjny nastréj. Chodzil na terapig. Probo-
wal tez metod niekonwencjonalnych, np. hipnozy. Uczyl sie
niemieckiego, rosyjskiego, angielskiego, francuskiego

i finskiego, udzielal korepetycji. A w wakacje pracowat

w fabryce samochodéw w Niemczech. Stal przy tasmie i
skladat siedzenia.

WYTIKAC SIE

Jest 2001 rok. W ksiggarni ,,Czytelnika” na Wiejskiej pod-
chodzi do niego nieznana kobieta i zaprasza go na spotka-
nie Polskiego Stowarzyszenia Syndrom Tourette’a. Idzie
tam z ciekawosci. Uwaza, ze kazdy musi sobie sam poradzi¢
ze swoja choroba. Dlatego trzeba by¢ troche egoista i mie¢
w sobie duzo pokory.

Dzi$§ Maciek jest prezesem stowarzyszenia. Méwi o sobie,

ze nie jest dobrym przykladem. Bo tiki wla$ciwie mu nie
przeszkadzaja. Chrzaka, w czasie chodzenia czy biegania
wysoko podnosi piety do tylu, mocno uderza dlonia

w blat stolika, oparcie kanapy albo czytana wla$nie ksiazke.
Dlatego zona troche si¢ skarzy, kiedy Maciek przed zasnie-
ciem sigga po lekture. — One ciggle sq ze mnq. Jesli mi sig
uda przez jakis czas je powstrzymywac, to potem musze sig
wytikaé, rozladowad napiecie. Tak bylo na przyklad, kiedy
pracowalem jako tumacz kabinowy — méwi.

Po udarze moézgu, ktoéry przeszedl w 2004 r. nie wrécit do
tego zajecia. Mial przez jakis czas sparalizowana prawa
cze$¢ ciala i stracit mowe. Rehabilitacja byla dtuga, polskie

stowa przychodzily mu do glowy z wigkszym trudem niz
ich niemieckie i rosyjskie odpowiedniki.

— A przeciez jezyki byly moim pomyslem na zZycie. Studiowa-
lem lingwistyke, skoriczylem stosunki miedzynarodowe

w SGH, chcialem pracowa( dla Komisji Europejskiej,

mialem juz nawet wyznaczony przez nich termin spotkania
— opowiada. Odpuscil. Zaczal si¢ uczy¢ wegierskiego, bo
wiedzial, ze jest trudny i moze przyspieszy¢ rehabilitacje.
Stopniowo wracal do formy. Znajomy lekarz powiedzial, ze
ten udar to byla taka naturalna operacja, bo tiki bardzo si¢
zmniejszyly.

— Nie cheg nikomu mydli¢ oczu. Ja mam malego Tourettea,
moge z nim dobrze funkcjonowad, bez taryfy ulgowej. Nie chce
by¢ postrzegany przez jego pryzmat i nie czuje sig niepetno-
sprawny. Ale wiem, ze ta choroba potrafi czlowieka skutecznie
zmusié do zamkniecia sig w czterech Scianach. I zamienié jego
zycie w ciqglq walke — przyznaje Maciej.

PRZESTRASZYC MOTORNICZEGO

Maciej kieruje jednym z dzialéw w uczelnianej bibliotece.
Dodatkowo robi ttumaczenia pisemne tekstéw o tematyce
kulturalnej, spolecznej, obyczajowej. Kiedy miat wicksze
tiki, ludzie cze$ciej reagowali na jego zachowanie. — Teraz
czasem siedze gdzies sobie i tikam. Na przyklad uderzam
rekq w blat biurka, ostatnio to si¢ czesto zdarza. I jak mam
gorszy nastréj, to mnie wkurza, gdy ktos sig ze mnie $mieje
— moéwi. Oczywiscie do takiej osoby podchodzi i cierpli-
wie wszystko wyjasnia. — Turetycy nie sq postrzegani jako
osoby niepelnosprawne. Czesciej ludzie myslq, ze jestesmy
pijani albo pod wplywem narkotykow. Kiedys statem na
przystanku i robitem taki ruch, jakbym juz chcial wsigs¢ do
tramwaju, a potem si¢ cofalem. Tak troche ,,straszylem mo-
torniczego”. I ludzie zaraz zaczeli krzyczec: ,1dz do psychia-
try!” — opowiada Maciej.

Dlatego cieszy si¢, jak o zespole Tourette’a si¢ mowi.
Choc¢by w taki sposob, jak w telewizyjnym programie Ewy
Drzyzgi. Bo ludzie zaczynaja kojarzy¢, o co chodzi

i przestaja demonizowac t¢ chorobe. A jak co$ jest niezna-
ne, to si¢ tego boja. Dlatego nie skrytykowat publicznie
kontrowersyjnej reklamy popularnych batonikéw, ktérej
bohaterowie maja tiki, cho¢ do stowarzyszenia wydzwa-

niali oburzeni ludzie i méwili, ze nie mozna sie tak
na$miewac z chorych.

DOTRZEC DO CELU

Na jednym ze zdje¢, ktére wrzucil na serwis spoteczno-
$ciowy, wida¢ tylko jego glowe wystajaca z blota. — To

z Biegu Katorznika w Lubliticu pod Czestochowq — wy-
jasnia. Juz po raz trzeci przedzieral si¢ przez chaszcze,
rowy melioracyjne, jeziorka, ploty i lasy. Pokonal prawie
15 km w 2 godziny i 44 minuty. — Tak dobrze, jak po

One ciqgle sq ze mnq. Jesli mi sie uda
przez jakis czas je powstrzymywac, to potem
musze sie wytikac, roztadowac napiecie

tym biegu, czulem sig tylko kilka razy w zZyciu. Sport mnie
odpreza, im wigcej ¢wicze, tym mniej mam gorszych,
depresyjnych okreséw. Lubie trekking, regularnie chodze na
sitownig na spinning — wymienia Maciek. Z zonag startuja
tez w pélmaratonach, w tym roku w Brukseli, w zeszlym
—w norweskim Tromse za kotem podbiegunowym,

w Warszawie i Lizbonie. Marzy, zeby sprébowac swoich
sit w biegu po zamarznigtym jeziorze Bajkal, a 16 paz-
dziernika zamierzal wzia¢ udzial w maratonie na dwéch
kontynentach w Stambule i pokona¢ most nad Bosforem.
— Lubie podrézowac, poznawac nowych ludzi. Bylismy

z Zonq w Indiach, Nepalu, chodzilismy po Himalajach.
Zjezdzilismy Gruzje, Azerbejdzan, Armenig, Rosje, Albanig
i cale Batkany. Nowym Jorkiem jestem wciqz zachwycony,
na potnocy Norwegii na Nordkapp tez bylo swietnie. A raz
albo dwa razy w roku z przyjaciétmi jezdzimy na grzyby do
Grabowa nad Pilicq. Urzqdzamy piknik, kazdy musi co$
specjalnego przygotowac. Oj, tam to jest naprawde super

— dodaje Maciek.
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e ANNA Braszkiewicz: KTo§ GWIZDZE, PLUJE, KOPIE
W NASZE KRZESLO, CHCE NAS POLIZAC, PRZEKLINA.
MYSLIMY O NIM: ZLOSLIWY, ZLE WYCHOWANY ALBO MA
ZABURZENIA PSYCHICZNE. TRUDNO UWIERZYC, ZE TO
TYLKO TIKI NIEZALEZNE OD JEGO WOLL.
Tomasz Srebnicki: Latwiej nam to zaakceptowac
w przypadku prostych tikéw wokalnych, takich jak
pochrzakiwanie, albo ruchowych, typu wytrzeszcz oczu.
Ale tiki zlozone czgsto moga sprawia¢ wrazenie celowych
zachowan, nierzadko rozumianych jako ztosliwos¢. Warto
wiedzie¢, ze kto§, kto wypowiada seri¢ brzydkich stéw,
krzyczy, poszturchuje innych ludzi czy rzuca przed-
miotami, moze mie¢ zesp6l Gilles’a de la Tourette’a. To
zaburzenie neurobiologiczne, ktére jeszcze nie do konca
zostalo zbadane. Specjali$ci nie rozumieja na przyklad,
dlaczego jedna osoba wzrusza ramionami, druga ciagle
co$ wacha, a trzecia podskakuje.

* NAD TIKAMI NIE MOZNA ZAPANOWAC?
Nie do konca jest tak, ze sa one catkowicie niezalezne od woli
pacjentéw, cho¢ oni czesto tak je postrzegaja. Duze znacze-
nie ma obraz kliniczny tego zaburzenia — przy duzej liczbie
ztozonych tikéw ruchowych i wokalnych, kontrolowanie ich
jest szalenie trudne. Ale niektorzy potrafia je powstrzymy-
wac na przyklad w czasie wizyty u lekarza. Zdarza sie tez,
ze tiki zaczynaja petni¢ dodatkowa funkcje w czyims zyciu.
Poklepywanie, kopanie, szturchanie moze stuzy¢ na przyklad
kontrolowaniu otoczenia. Mialem tez pacjenta z zespotem
Tourette’a, ktdry jak sie na kogos zdenerwowal, przeklinat
bez umiaru i potem zawsze méwil, ze to tiki.

* KIEDY UJAWNIA SIE ZESPOL TOURETTEA?

Czesto juz przed dziesiatym rokiem zycia. Dzieci maja
najpierw pojedyncze tiki, najczesciej w obrebie twarzy.
Z uplywem czasu choroba postepuje i zmienia si¢ jej obraz
kliniczny. To znaczy, ze kto$, kto ziewa, chrzaka czy poje-
kuje, za jaki$ czas moze mie¢ zupelnie inne lub dolaczaja-
ce si¢ dodatkowe objawy. U sporej grupy pacjentéw
w okresie dorostosci tiki zmniejszaja swoje nasilenie lub

DR N. MED. TOMASZ SREBNICKI JEST
PSYCHOLOGIEM I CERTYFIKOWANYM
PSYCHOTERAPEUTA POZNAWCZO-
-BEHAWIORALNYM. PRACUJE W KLINICE
PSYCHIATRII WIEKU ROZWOJOWEGO
WARSZAWSKIEGO UNIWERSYTETU
MEDYCZNEGO, JEST ROWNIEZ
WYKLADOWCA I TERAPEUTA

W CENTRUM CBT.
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zanikaja. I tez nie wiemy do konca, dlaczego tak jest. Przy-
puszcza sig, ze jest to powiazane z dojrzewaniem moézgu.

MOZNA JAKOS POMOC OSOBIE Z SYNDROMEM

TOURETTEA?
Skuteczne bywa odpowiednio dobrane leczenie farma-
kologiczne. Bardzo dobre rezultaty przynosi tez terapia
behawioralna, cho¢ w Polsce ciagle rzadko sig ja stosuje.
Jak popatrzymy na tik z tej perspektywy, to zobaczymy, ze
prowadzi on do rozladowania szybko narastajacego napig-
cia. Pacjent moze si¢ nauczy¢ rozpoznawad, kiedy bedzie
miat tik, a pdzniej pracowac nad opdznianiem tej reakcji.
Zaczyna na przyklad od tego, ze nim tiknie, ma policzy¢
do 10. Rekordowy wynik, jaki udalo si¢ osiagna¢ mojemu
pacjentowi, to przesuniecie tiku o 50 minut. Poniewaz byl
wykladowca akademickim, robil po prostu regularne prze-
rwy w zajeciach, szed! do lazienki i tikal. Nastepny krok to
zdobycie umiejetnosci zastgpowania klopotliwego zacho-
wania takim, ktére nikomu nie bedzie przeszkadza¢. Na
przyklad jesli ktos lize inne osoby, uczymy go, zeby dotknat
jezykiem podniebienia i napiat biceps. To zastapi tik i jed-
noczeénie rozladuje napiecie. Zamiast w co$ kopna¢, mozna
na przyklad napia¢ migénie uda i rozmasowac je reka.
Wspdlnie przygladamy si¢ tez sytuacjom, w ktorych tiki
najczeéciej wystepuja, i pracujemy nad innymi sposobami
redukowania napiecia. Jezeli pacjent jest zmotywowany do
pracy, i tiki nie pelnia w jego zyciu dodatkowych funkgji,
$rednio po pigciu spotkaniach z terapeuta widaé efekty.

CzY W TEN SPOSOB MOZNA PROBOWAC POZBYC SIE

KAZDEGO TIKU?
Pracujemy tylko nad tymi, ktdre przeszkadzaja samemu
pacjentowi i zaburzaja jego funkcjonowanie spoleczne.
Kiedy rodzice albo zona méwia, ze nie podoba im sig, jak
on pochrzakuje, to ich problem i przed nimi stoi zadanie
do wykonania, czyli zaakceptowanie tiku.
Najczesciej pracujemy nad tym, co jest powszechnie inter-
pretowane jako niegrzeczne zachowanie: nad méwieniem
brzydkich wyrazéw, pogwizdywaniem, poklepywaniem,
dotykaniem, kopaniem. Ale mialem pacjenta, ktéry byt
krupierem i miat tik polegajacy na wyrzucaniu przed
siebie przedmiotéw trzymanych w rekach. Poniewaz doty-
czylo to tez zetondw, bardzo utrudnialo mu prace. Sa tez

tiki autoagresywne, np. jeden z moich pacjentéw wkladal
sobie palce do oczu w taki sposéb, ze az sobie pouszka-
dzat galki, kto§ inny gryzt si¢ do krwi.

W ekstremalnych sytuacjach jedynym rozwigzaniem
bywa przeprowadzenie operacji neurochirurgicznej

— poprawa stanu pierwszego w Polsce pacjenta leczonego
w ten spos6b wydawala sie spektakularna. Ale jeszcze raz
podkreslam, ze dotyczy to przypadkéw skrajnych.

A o tym, czy co$ jest przypadkiem skrajnym, zawsze
powinien decydowac lekarz psychiatra.

A JAK TO MOZLIWE, ZE TOURETYK MOZE SIE ZNALEZC TEZ
PO DRUGIE]J STRONIE STOLU OPERACYJNEGO, TZN. BYC
CHIRURGIEM? KTO$ TAKI JEST JEDNYM Z BOHATEROW
KSIAZKI ,, ANTROPOLOG NA MARSIE”, NAPISANEJ PRZEZ
OLIVERA SACKSA, ANGIELSKIEGO NEUROLOGA
I PSYCHIATRE. DOKTOR CARL BENNETT MA MNOSTWO
TIKOW WOKALNYCH I RUCHOWYCH, POTRAFI RZUCIC ZE-
LAZKIEM W DRZWI LODOWKI, NOGA DOTKNAC RAMIENIA
KOLEGI, POHUKUJE JAK SOWA. A PRACUJE W SZPITALU,
GDZIE ROBI NIE TYLKO PROSTE ZABIEGI, ALE TEZ PRZE-
PROWADZA POWAZNE OPERACJE. PROCZ TEGO BEZ PRO-
BLEMU PROWADZI SAMOCHOD I NIGDY NIE MIAEL WYPAD-
KU, MA NAWET LICENCJE PILOTA I LATA CESSNA.
Syndrom Tourette’a to fascynujace zaburzenie! Kiedy to,
co sig robi, jest pasjonujace, wymaga szczegdlnej koncen-
tracji i skupienia, czyli takze skutecznie odwraca uwagg,
tiki si¢ nie pojawiaja, jak u tego lekarza. Tak jest tez
w przypadku wykonywania rytmicznych ruchéw, na
przyktad jazdy na rowerze. Z kolei podekscytowanie,
zdenerwowanie, rozluznienie sprzyjaja tikaniu.

JAK DUZO 0SOB MA ZESPOE TOURETTEA?
Szacuje sig, ze od jednej od trzech oséb na tysiac. Syn-
drom Tourette’a jest zaburzeniem szalenie demokra-
tycznym, wystepuje niezalezne od statusu spolecznego
i ekonomicznego. I z wyjatkiem skrajnych przypadkéw
to otoczenie, w ktérym turetyk funkcjonuje, a nie sama
choroba, sa przyczyna jego inwalidyzacji, czyli delego-
wania do roli niepelnosprawnego. Mialem na przyklad
pacjenta, ktdry kiedy co$ pisal, nagle zacinat si¢ w jednym
miejscu i wiercit dtugopisem dziure w kartce tak dtugo, az
ja przerwal. To nie Tourette, ale nauczycielka polskiego,

ktora ciosata mu kolki na glowie, stala si¢ przyczyna jego
kolejnych klopotow.

DLACZEGO TAK TRUDNO NAM ZAAKCEPTOWAC,

ZE KTOS TIKA?
Staramy sie by¢ silni i wszelkie przejawy stabosci naj-
czeéciej budza w nas gk, ktéry prowadzi do zachowan
agresywnych lub unikowych. Ale tez zwyczajnie brakuje
nam wiedzy na temat choroby tikowej. Mialem pacjenta,
ktory czesto jezdzit autobusem. Oblizywal si¢, mru-
gal, robil dziwne miny. Jeli naprzeciwko niego siadata
dziewczyna, a byla w towarzystwie sklonnego do agresji
narzeczonego, moj pacjent konczyt z podbitym okiem.

JAK SIE ZACHOWAC, KIEDY POZNAJEMY TURETYKA?
Zwykle w takich sytuacjach przyjmujemy jedna z czterech
strategii — udajemy, ze nic si¢ nie dzieje, dopytujemy si¢
o szczeg6ly, oferujemy swoja pomoc albo czym predzej
czmychamy. Prébujemy w ten sposéb jako$ poradzic sobie
z niezno$nym napigciem i kazda z tych strategii potrafimy
doprowadzi¢ do skrajnosci. Pewnie lepiej byloby po prostu
zapytac: ,,Masz problemy z tikami?”, postucha¢ tego, co
chce powiedzie¢ na ten temat nasz rozméweca i przej$é nad
tym do porzadku dziennego. A wigc chocby wréci¢ do
kwestii projektu, w sprawie ktdorego si¢ spotkaliémy. On
pewnie dalej bedzie tikal, tak jak ktos§ z wada wzroku dalej
patrzylby na nas przez okulary.

MAMY IGNOROWAC JEGO TIKI?
Ignorujmy te, ktore nam nie przeszkadzaja, i sprobujmy za-
chowa¢ margines tolerancji. Bo chyba do pogwizdywania,
cho¢ bywa irytujace, mozemy si¢ przyzwyczaié? Ale trzeba
stawia¢ granice tym tikom, ktére sa dla nas uciazliwe, np.
naruszaja nasza przestrzen osobista. Mozemy powiedzieé:
»Nie zycze sobie, zeby$ mnie tak dotykal”. Ale nie unikajmy
takiego czlowieka! Nie koncentrujmy si¢ na jego chorobie
i nie postrzegajmy go przez jej pryzmat. Potraktujmy ja jako
pewna niedoskonalos¢, ktérych kazdy z nas ma kilka. Nie
chodzi o przekaz: ,,On ma zesp6l Tourette’a, badZ toleran-
cyjny”, ale o to, by da¢ tym ludziom realng szanse wejscia
w przestrzef publiczna. Wtedy nauczymy si¢ tolerancji, bo
zaczniemy zwraca¢ uwagg na to, co jest nam wspélne, a nie
na to, co nas dzieli.

Ignorujmy te tiki,
ktore nam nie
przeszkadzajg,

i sprobujmy zachowac
margines tolerancji.
Bo chyba do
pogwizdywania, cho¢
bywa irytujgce, mozemy
sie przyzwyczaic?
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albo wypowiada wulgarne stowa, niekoniecznie robi to celowo.
Pelne oburzenia spojrzenia i komentarze tylko zwieksza jego zawstydze-
dotyka twojej twarzy czy lapie cig za reke i czujesz sie z tym niekomforto-

ktére moga przypomina¢ niekulturalne lub zlo§liwe zachowania. Warto
wyciaga¢ z niej dodatkowych informacji czy wyraza¢ wspélczucia. Daj

Z. OSOBAMI Z ZESPOLEM TOURETTE’A

e Niektore osoby z syndromem Tourette’a maja tiki glosowe i ruchowe,

PODPOWIEDZI I WSKAZOWKI
PRZYDATNE W KONTAKTACH
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WYLALA HERB ATE

a zakoticzeniu roku szkolnego jedna

z nauczycielek powiedziala, ze zyczy mi,

zebym realizowala swdj plan na zycie,

a nie plan mamy. Zrobilo mi sig po
prostu przykro. Pomyslalam, ze w ogdle mnie nie rozumiala
— tlumaczy 21-letnia Agnieszka Bal. Przeliterowanie dtu-
giego zdania zajmuje jej kilka minut. Chyba ze rozméwca
zgubi rytm, umknie mu jakies ,,a” lub ,,e”. Wtedy Agniesz-
ka cierpliwie powtarza wyraz po wyrazie.
Wiasnie zdala mature i przez internet zarejestrowata si¢ jako
kandydatka na studia na Uniwersytecie Warszawskim.

W wakacje intensywnie si¢ uczyla, bo czekala ja poprawka

z matematyki — zdawala ja 6 i p6l godziny. Pewnie dostanie sie
na politologie, na dziennikarstwie nie ma juz miejsc. Najbar-
dziej interesuje si¢ reklama, a wlasciwie kampaniami spolecz-
nymi. Ciekawi ja, jak caly proces ich powstawania wyglada
»0d $rodka”. Podobaja jej si¢ akcje robione przez Piotra Paw-
lowskiego i Stowarzyszenie Przyjaciol Integracji. Ale przede
wszystkim Agnieszka wierzy, ze reklama spoleczna moze mie¢
realny wplyw na rzeczywisto$¢. — Jak powtarza sig jednq rzecz
milion razy, to moze za milion pierwszym cos sig zmieni — wy-
jasnia. A co chcialaby zmieni¢? — Nas samych, niepetnospraw-
nych. Oprécz nas, takze srodowisko, ale to jest tatwiejsze. Znam
wiele 0sob, ktére wolg miec rente i siedzie¢ w domu — dodaje.

Agnieszka urodzila si¢ z dziecigcym porazeniem mézgo-
wym, porusza si¢ na wozku elektrycznym. W ksiazce ,,Jak
radzi¢ sobie z atetozg” napisala: ,Nie jeste$my z kosmosu
ani z ksiezyca. Nie rozumiem, dlaczego inni ludzie czgsto
tak méwia i mysla”.

— Zaczelam pisac te ksigzke, gdy miatam 14 lat. Wiedy odwiedzila
nas pewna pani, ktora uznata od razu, ze jestem uposledzona
umystowo. Postanowitam udowodnic jej, ze sig pomylita. Chcialam
tez pokaza¢ takim ludziom, jak ta kobieta i samym niepelnospraw-
nym, ze my mozemy robic to, co inni —wyja$nia Agnieszka.
Atetoza to zaburzenie neurologiczne, ktére polega na wyste-
powaniu niezaleznych od woli ruchéw, wywolanych przez
nieskoordynowane skurcze migéni. Agnieszka w 2004 r.

tak o niej pisala: ,,My nie powinni$my ba¢ si¢ atetozy. Na
przyklad, ze atetoza wyleje herbate albo wino na imprezie.
Bardzo trudne to jest w praktyce, ale mozliwe. Ja prawie
umiem juz to robi¢”.

Agnieszka skoniczyla niepubliczng specjalng szkole pod-
stawowa, egzamin dla széstoklasistow zdala z wynikiem
powyzej Sredniej wojewddzkiej. Nie chciala taryfy ulgowej,
poszla najpierw do gimnazjum, a potem do liceum i uczyta
si¢ w klasach integracyjnych.

— Czasem bylo trudno, bo lamatam schematy. Nauczycielom
nie miescilo sie w glowach, ze osoba w takim stanie jak ja moze
chodzi¢ na wszystkie lekcje i chee zdawaé mature — wspomina.
Teraz mysli juz o pracy — ma ambitne plany, ale rozumie tez
swoje ograniczenia.

— Mam orzeczenie o zdolnosci do pracy w warunkach chronio-
nych, czyli tak naprawde moge byc wszedzie zatrudniona, tylko
trzeba dostosowac stanowisko do moich potrzeb. Ale trudno bylo
dostac takie orzeczenie, bo pani doktor uwazala, Ze jestem osobg

uposledzong umystowo, a na mame patrzyla jak na wariatke
— przyznaje Agnieszka. — Pomyslalam wtedy, ze sig nie rusze
z gabinetu, dopdki nie dostane tego, po co przyszlysmy — dodaje.

Ostatnie dwa dni spedzita na zawodach sportowych

w Zamoéciu — jej ostatnia pasja to boccia, ktdéra od prawie

20 lat jest dyscypling paraolimpijska. Wywodzi si¢ od wloskiej
gry w bule (czyli bocce), a jej zaleta jest integrowanie zawodni-
kéw pelnosprawnych z niepelnosprawnymi. Polega na wrzuce-
niu na boisko bialej bili, a nastepnie na umieszczaniu wokét niej
jak najwigkszej liczby swoich bil, ktérymi zwykle sa czerwone
lub niebieskie pitki. Zawodnicy rzucaja na zmiang, kolejne
zagrania potrafig catkiem zmieni¢ uktad si na boisku. Wynik
jest suma bil jednego koloru, znajdujacych si¢ najblizej tej biatej.
— Pitke mozna rzucié, kopngd, poturla¢ albo — jak ja — uzy¢ do tego
specjalnej rynny zrobionej z drewna lub metalu, ktéra przypomina
zjezdzalnig. Niestety, w Zamosciu przegratam 1:2 swoj pierwszy
mecz i nie moglam gra¢ dalej — relacjonuje Agnieszka.

Na polce obok jej 16zka stoja miniaturowe modele zabytkéw,
m.in. rzymskiego Koloseum, a na Scianie wisi zdjecie z papiezem
Benedyktem XVI. Obok — granatowo-zloty obraz, ktéry nama-
lowata jeszcze w podstawéwce. — Kolekcjonuje pamiqtki. W Rzy-
mie bylam dwa razy. Chcialabym tam jeszcze wrécic. Ale cheg tez
zobaczy¢ Paryz, Londyn, pojechaé do Egiptu, Grecji, Iranu i Iraku
—wymienia. — Najwigkszq przyjemnos¢ sprawia mi zwiedzanie.
Ale lubig tez chodzi¢ do knajp i na koncerty, cho¢ ostatnio troche
sig zaniedbalam, przez te mature. Shucham muzyki powaznej,
Piotra Rubika i Jacka Kaczmarskiego. Kiedys za to czgiciej gratam
w szachy i bardziej interesowatam sig politykq — dodaje Agnieszka,
ktora byta nawet czlonkinia Mlodziezowej Rady Zoliborza.

W 2007 r. Agnieszka dostala wyréznienie w Samorzado-
wym Konkursie Nastolatkéw ,,O$miu Wspaniatych”, ktéry
promuje pozytywne zachowania i dzialania mlodych ludzi
oraz ide¢ mlodziezowego wolontariatu. Osobiscie pogratu-
lowala jej prezydent Warszawy, Hanna Gronkiewicz-Waltz.
Agnieszka uslyszala wtedy, cho¢ sama o tym nie wspomina,
ze jest przykladem wytrwalosci i uporu w dazeniu do celu,
bo pokazuje, ze niepelnosprawni maja prawo zy¢ normalnie,
nie powinni si¢ wstydzi¢ swojej niepelnosprawnosci, moga
marzy¢ i realizowac¢ wlasne plany. Mama Agnieszki, Malgo-
rzata, ktéra jest pedagogiem i w 1995 r. zalozyla Stowarzy-
szenie ,,Po pierwsze rodzina”, wspiera corke we wszystkich
jej zamierzeniach. Nie chce jej narzuca¢ swoich pomystéw.
Pamieta przeciez, ze pierwszym wyartykulowanym przez
Agnieszke stowem, ktére udalo jej si¢ zrozumie, bylo ,,nie”.

i, e e
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MONIKA KWIATKOWSKA JEST
PSYCHOLOGIEM. OD 2 I POE. ROKU
W CENTRUM REHABILITACII,
EDUKACIJI I OPIEKI TPD ,,HELENOW”
PRACUJE Z MLODYMI LUDZMI,
M.IN. Z OSOBAMI Z MOZGOWYM

PORAZENIEM DZIECIECYM.

-

PRZEPRA%;A(P)I

ANNA BEASZKIEWICZ: JESLI SPOTYKAMY OSOBE Z MO-
ZGOWYM PORAZENIEM DZIECIECYM, KTORA PORUSZA
SIE NA WOZKU, WYKONUJE MIMOWOLNE RUCHY, MA
NIEDOWLADY, NIE MOWI ALBO MOWI W SPOSOB NIEWY-
RAZNY, TO NAWIAZANIE Z NIA KONTAKTU WYDAJE SIE
BARDZO TRUDNE.
Monika Kwiatkowska: Bo mamy tendencje, by ocenia¢ lu-
dzi tylko na podstawie ich wygladu. A précz tego, jak udo-
wodnili psychologowie spoleczni, lubimy osoby, ktére sa do
nas podobne. Wiec spotykajac kogos, kto juz na pierwszy
rzut oka wydaje si¢ nam w duzym stopniu niesprawny
fizycznie, czujemy dyskomfort, niepewnos¢ i strach. Zaczy-
namy si¢ nawet zastanawia¢, czy nie potrzebuje natychmia-
stowej pomocy lekarskiej, bo moze jego niekontrolowane
ruchy i dziwna mimika to wyraz bélu albo jakis atak.
A jak widzimy osobe cierpiaca, to albo chcemy jej pomdc,

albo jak najszybciej od niej uciec. Czujemy si¢ Zle takze

w sytuacjach, gdy zauwazamy, ze kto$ traci panowanie nad
swoim ciatem i nad czynnoéciami fizjologicznymi. JesteSmy
zazenowani, kiedy w naszej obecnoéci zaczyna si¢ np. §linic.
Odwracamy wzrok, bo my$limy, ze on tez jest skrepowa-
ny. A dla niego moze to juz by¢ tak naturalne, jak dla nas
katar. Czasem cieknie nam z nosa, nie przeskoczymy tego.
Konieczno$¢ skorzystania z chusteczki to zaden wstyd.

To JAK MAMY SIE ZACHOWYWAC?
Wrydaje si¢ nam, ze kontakt z osoba niepelnosprawna jest
zawsze bardzo trudny, ze musimy poznaé wiele regul, ciagle
si¢ pilnowa¢. Myslimy, ze trzeba postepowac w jakis spe-
cjalny sposéb, bo inaczej popelnimy niezrecznosé, zrobimy
komus przykro$¢, zaszkodzimy mu. Wiec sztywniejemy,
spinamy sie, tracimy glowe i zdrowy rozsadek. Czujemy si¢

niekompetentni, wolimy si¢ wycofa¢. A przeciez jak czego$
nie wiemy, mozemy po prostu o to zapytac. Kiedy si¢
otworzymy na druga osobe, sytuacja przestanie by¢ sztucz-
na. Warto pamieta¢ o tym, ze nie tylko my mamy prawo
decydowac o przebiegu spotkania. Poczucie sprawczosci
jest bardzo wazne, nie odbierajmy go komus tylko dlatego,
ze porusza si¢ na wozku czy nie méwi. Wlasnie poprzez
zadawanie pytan mozemy da¢ mu zna¢, ze licza si¢ dla nas
jego potrzeby.

OSOBY Z MOZGOWYM PORAZENIEM DZIECIECYM CZESTO
MAJA ZABURZENIA MOWY. TO DODATKOWO UTRUDNIA
KOMUNIKACJE.
Takiej osobie trzeba poswigci¢ wiecej uwagi. Jesli mowi
niewyraznie, sama czgsto si¢ frustruje, ze inni jej nie
rozumieja. My tez si¢ denerwujemy, wiec udajemy, ze zro-
zumieli$my, przytakujemy. I nic z tego nie wynika. Trzeba
przepracowac to napigcie, da¢ sobie czas. Jesli nie mozemy
si¢ w taki sposéb dogada¢, poszukajmy innych sposobdw.
Czasem wystarcza komputer, kartka, SMS. Z osoba
z czterokonczynowym porazeniem dzieciecym, ktéra ma
tez niesprawne rece i dlonie, mozna si¢ porozumiewac przy
uzyciu znakéw graficznych. Sa na przyklad zbiory obraz-
kéw i symboli pogrupowanych tematycznie. Wystarczy,
ze nasz rozméwca bedzie je w jakis§ sposéb wskazywal
— chocby potwierdzajac skinieniem glowy, czy chodzi mu
o ten, na ktérym wlasnie zatrzymat si¢ nasz palec. Jedli nie,
przesuniemy palec na inny obrazek i tak do skutku. Troche
to trwa, ale pozwala na wyrazanie mysli, uczu¢, zadawanie
pytan, komunikowanie swoich decyzji czy potrzeb. Pracuje
miedzy innymi z osobami, ktére postuguja si¢ Makatonem,
to taki system gestow i symboli graficznych. Jest tez sprzet
elektroniczny, np. komunikatory z mowa nagrywana,
z syntezatorem mowy.
Klopoty pojawiaja si¢ wtedy, jesli tak naprawde nie jeste$my cie-
kawi drugiego czlowieka i nie mamy checi poswigci¢ mu czasu.

W KONTAKCIE Z OSOBA NIEPEENOSPRAWNA KONCEN-
TRUJEMY SIE CZESTO NA POMAGANIU JEJ. NIE MYSLIMY:
»POJDZIEMY RAZEM OBEJRZEC FILM”, TYLKO: , POMOGE
JEJ POJSC DO KINA”.
Takie zalozenie, ze relacja ma si¢ opiera¢ wylacznie na
wspieraniu kogos, tez jest pulapka.

Oczywiscie wiele 0s6b z mézgowym porazeniem dziecie-
cym potrzebuje pomocy nawet w najprostszych czynno-
$ciach — kto$ je ubiera, karmi, myje. Stan konkretnego czlo-
wieka zalezy od rozleglosci uszkodzenia moézgu. Ale zwykle
jest tez taki obszar w jego zyciu, wigkszy lub mniejszy,

w ktérym moze i chce by¢ niezalezny, autonomiczny. I cze-
sto musi o te swoje granice walczy¢, bo my prébujemy go
wyreczaé we wszystkim — tak jest przeciez latwiej i szybcie;.
Jak spotykamy si¢ z taka osoba, a towarzyszy jej opiekun,
automatycznie zwracamy si¢ wlasnie do niego, a nie do niej.
Lekcewazymy kogos, kto wydaje si¢ niesamodzielny.
Dlatego niektérzy nie mogga si¢ pogodzi¢ z tym, ze sa zalezni
od innych ludzi, i wola zamkna¢ si¢ w domu. To moze by¢
forma buntu. Wigc sami niepelnosprawni tez maja prace do
wykonania — zaakceptowa¢, ze w pewnych obszarach nie sa
samodzielni, i przekalkulowa¢, co zyskuja, a co traca, przyj-
mujac pomoc. A zyska¢ moga wiele, np. mozliwos¢ przeby-
wania w grupie, rozwijania sie, ksztalcenia, podjecia pracy.

DLA MLODYCH LUDZI WAZNA JEST AKCEPTACJA ZE STRO-

NY ROWIESNIKOW.
To szczegélnie trudne dla tych osob, ktére dopiero
w pewnym momencie, np. jak koncza szkole, konfrontuja sie
ze §wiatem ludzi pelnosprawnych, a wezesniej funkcjonuja
w bezpiecznym, zamknigtym Srodowisku i majg kontakt
tylko z dzie¢mi podobnymi do siebie.
Boja si¢ odrzucenia, czasem z gory zakladaja, ze reakcje in-
nych wynikaja ze zlosliwosci i zlej woli, szybko si¢ zniecheca-
ja. Nie biora pod uwage, ze ten drugi cztowiek, pelnospraw-
ny, tez moze by¢ zagubiony, przestraszony albo zwyczajnie
— brakuje mu wiedzy na jaki$ temat. Na przyklad jest pewien,
ze niepelnosprawnos¢ fizyczna zawsze wiaze si¢ z niepel-
nosprawnoscig intelektualna. Wazne, by obie strony daty
sobie nawzajem szanse, nie dopatrywaly si¢ ztych intencji.
Spotykam osoby, ktdre czuja ztos¢, zal, bezsilnos¢, smutek.
One maja che¢ zakopacé si¢ w swoim nieszcze$ciu.
W takiej sytuacji wazne jest wsparcie psychoterapeuty.
Ale pracuje z wieloma mlodymi ludZmi, ktérzy maja
swoje pasje. To im daje sile, energie, sprawia przyjemnoscé,
wzmacnia poczucie wlasnej wartoéci. Jedna osoba pisze
wiersze, druga prowadzi internetowy blog, trzecia — bierze
udziat w zawodach jezdzieckich. Wazne, zeby si¢ w czyms$
odnalez¢ i da¢ poznac¢ innym w codziennym kontakcie.
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PODPOWIEDZI I WSKAZOWKI
PRZYDATNE W KONTAKTACH
Z. OSOBAMI Z MOZGOWYM
PORAZENIEM DZIECIECYM

e Wsréd oséb z mézgowym porazeniem dziecigcym sa tez takie, ktére
stosunkowo dobrze funkcjonuja, i wlasnie z nimi bedziesz miec¢ najcze-
$ciej do czynienia. Pamigtaj, ze w tym przypadku z niepelnosprawnoscia
fizyczna nie zawsze idzie w parze niepelnosprawnos¢ intelektualna, wiec
nie oceniaj nikogo po pozorach.

e Jesli osoba z mézgowym porazeniem dziecigcym moéwi w sposob
niewyrazny i nie zrozumiates jej stow, nie udawaj, ze jest inaczej. Popros
o powtérzenie tego, co powiedziala.

e W sytuacji, gdy osoba, ktéra poznales, nie méwi, zorientuj sie, w jaki spo-
s6b komunikuje si¢ z otoczeniem. By¢ moze, uzywa znakow graficznych
(piktogramoéw, obrazkéw czy symboli) albo gestow. Moze si¢ okazad,
ze literuje stowa, wykorzystujac do tego specjalna tablice albo ma sprzet
elektroniczny. BadZ otwarty i cierpliwy.

e Nie lekcewaz osoby, z ktdra nie mozesz nawigza¢ kontaktu stownego.
To, ze nie méwi, nie oznacza, ze nie moze dokonywaé wyboréw, podejmo-
wacé decyzji czy wyraza¢ swoich mysli i uczud.

e Czes¢ 0s6b z mozgowym porazeniem dziecigcym porusza si¢ na wozku,
o kulach albo przy uzyciu balkonika, ma niedowlady albo wykonuje
mimowolne ruchy. Moze ci si¢ wydawa¢, ze kto$ taki potrzebuje natych-
miastowej pomocy lekarskiej, bo jego niekontrolowane ruchy i mimika to
wyraz bélu. Upewnij sig, jak jest w rzeczywistosci, nim zainterweniujesz.
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— JESTEM ,,NAJBARDZIEJ POSZKODOWANYM”
GRACZEM NA BOISKU, JAK OSTATNIO
POWIEDZIAE O MNIE KONFERANSJER,
PRZEDSTAWIAJAC SKEAD NASZEJ DRUZYNY
— SMIEJE SIE BARTOSZ ZIELSKI, KAPITAN
REPREZENTACJI POLSKI W RUGBY

NA WOZKACH

artosz wlaénie wrdcil z tygodniowego

zgrupowania w Radomiu — codziennie

dwa intensywne treningi, trzygodzinny

1 pieciogodzinny, procz tego rozmowy
o taktyce, wideoanalizy meczéw, spotkania z psycholo-
giem. — Jestesmy dobrzy technicznie, ale brakuje nam jeszcze
umiejetnosci wygrywania. Czasem Swietnie nam idzie, nagle
co$ zaczyna sig psuc i — jak domino — wszystko sig sypie — thu-
maczy. W pazdzierniku pojechali na Mistrzostwa Europy do
Szwajcarii. — Zaczelismy odnosic spore sukcesy, mamy szanse
zakwalifikowaé si¢ na Paraolimpiade w Londynie. Zajmujemy
teraz czwarte miejsce wirod druzyn europejskich, a na zeszlo-
rocznych Mistrzostwach Swiata w Vancouver pokonalismy
wicemistrzéw: Nowq Zelandig — opowiada. I dodaje: — Chcial-
bym, zeby sportowcy niepelnosprawni zaczeli by¢ traktowani
jak profesjonalisci, a nie jak osoby, ktére sig tylko rehabilitujg.

NISKOPUNKTOWIEC

Woézek, na ktérym porusza si¢ po boisku, ma nachylone
pod katem, obudowane kola i duzy zderzak. Zadaniem
Bartka jest przeszkadzanie przeciwnikom w zdobywaniu
punktéw — musi uniemozliwi¢ zawodnikowi atakujacej
druzyny przeniesienie pilki z jednej polowy boiska na dru-
ga 1 przekroczenie z nig linii bramkowej w ciagu 40 sekund.
Gra jest dynamiczna, szybka, kontaktowa. Ma w sobie co$
z koszykéwki na wozkach, futbolu amerykanskiego, hokeja
na lodzie, a nawet siatkéwki — bo w obu sportach uzywa si¢
takiej samej pitki. — W druzynie jest czterech zawodnikéw.
Kazdy ma przypisane punkty kwalifikacyjne uzaleznione od
stopnia swojej niepelnosprawnosci — od 0,5 do 3,5 — wyjasnia
Bartek, ktéry na co dzien gra w Four Kings Warszawa.
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— Im wigksze mozliwosci fizyczne, tym ma sig wigcej punktow.
Ale suma punktéw znajdujqcych sig na boisku zawodnikéw
nie moze przekraczac o$miu. Dlatego tetraplegicy, czyli osoby
z paralizem czterokoticzynowym, nie zostali wyparci przez
silniejszych i sprawniejszych wozkowiczéw — thumaczy. Sam
jest ,polpunktowcem”, gra w obronie. Méwi: — Powiedziec,
ze rugby sprawia mi przyjemno$¢, to za malo. Kiedy 14 lat
temu zaczalem trenowaé, bylo dla mnie wszystkim — wyrwalo
mnie z domu, dalo poczucie, ze wreszcie robig cos waznego,

Ze jestem czgicig druzyny, ze walcze.

DUZO NOWYCH SELOW

Jest polowa lipca. Bartek ma 15 lat i spedza wakacje na
dzialce nad Swidrem. Wiele razy skakal juz na gtéwke do
rzeki, ale tym razem jest inaczej. Uderza glowa w dno.
Czuje, Ze co$ obija mu si¢ o twarz. Otwiera oczy i widzi,

5

moze ruszac¢ jedynie barkami, potem palcami, noga.
Jest szczesliwy, ze wreszcie wida¢ zmiany. Lekarz w jego
obecnosci méwi do mamy: ,,Zamiast ladowac pieniadze
w rehabilitacje, niech mu pani kupi komputer”.

DOTRZYMAC KROKU

W sanatorium poznaje dwa lata starszego od siebie Jacka,
tez tetraplegika. Mieszkaja w jednym pokoju. — To mdj
pierwszy niepelnosprawny znajomy. Pomégl mi zmoderni-
zowad wozek i przystosowac go do aktywnej jazdy. Stat sie
moim guru, wzorem do nasladowania, autorytetem — moéwi
Bartek. Wtedy nie umial sam przesiadac si¢ z wozka, co
powodowalo, ze o godzinie 21 musial by¢ w 16zku, bo
noszowi, ktérzy mu w tym pomagali, szli do doméw.
Omijalo go wigc cale sanatoryjne zycie towarzyskie, ktére
zaczynalo sie wieczorem. — Tam bylo duzo mlodych ludzi,

Ze zlecenia nic nie wyszlo,

ale od osmiu lat sq matzenstwem

ze to jego wlasne rece, zupelnie bezwladne. Wynurza
czg$¢ twarzy, nos ma pod woda. Chce krzycze¢, ale nie
moze. Zaczyna walczy¢ o powietrze, opija si¢ wody.
Traci przytomno$¢, kto§ wyciaga go na brzeg, robi si¢
zbiegowisko. Pamieta pojedyncze obrazy — jedzie karet-
ka, radiolog robi przeswietlenie, lekarz wbija igle

w kregostup. Budzi si¢ w konstancinskim szpitalu, po-
ranne slonce przebija si¢ przez galezie sosen. Przypomi-
na sobie, jak w wakacje z dziadkiem wstawali o 5 rano,
zeby o0 6 by¢ juz na targu w Otwocku. Ciagle wierzy, ze
jeszcze kiedy$ bedzie tak jak dawniej. Mial juz przeciez
zlamane rece, wystarczyly trzy tygodnie w gipsie i po
krzyku. Zreszta niedlugo jedzie na swoja pierwsza har-
cerska kwaterke, beda przygotowywaé miejsce na obdz
dla calej druzyny. — Na kwaterke nie pojechatem, wiec
czekatem na poczqtek roku szkolnego. Bylem pewien, ze to
mnie nie ominie. Ale 1 wrzesnia nic si¢ nie wydarzylo!

I nikt ze mnq nie chciat o tym rozmawiaé — méwi Bartek.
Poznaje za to duzo nowych stéw, np. ,perystaltyka”.

A konkretnie ,,zaburzona perystaltyka”, ktora sprawia,
ze dostaje do jedzenia tylko kaszki i kleiki. Na poczatku

styszatem tylko ich glosy zza $ciany. Raz si¢ ukrylem, Zeby
méc z nimi poby¢ i potem musialem calq noc przesiedzieé
na wézku. A jeszcze do tego poznalem dziewczyne, pielg-
gniarke. Po prostu musialem si¢ nauczy¢ przesiadaé z wézka
na tézko — $mieje si¢ Bartek. Udalo si¢ raz, drugi, znalazt
spos6b, uwierzyt w swoje sily. Potem byly nastepne
wyzwania — samodzielnie si¢ ubra¢, pojecha¢ gdzie$ dalej,
dotrzymac¢ kroku innym. — To Jacek $ciggngl mnie na
trening rugby. Fundacja Aktywnej Rehabilitacji zaklada-

ta wlasnie pierwszq w Polsce druzyne. Tak si¢ wkrecitem,

ze chcialem zrezygnowac ze zdawania matury, bo w tym
samym czasie mielismy jechaé na mistrzostwa Europy. Na
szczescie terminy sie zmienity — wspomina Bartek. — Dzigki
sportowi poszerzyly mi si¢ horyzonty. Statem sig¢ spraw-
niejszy fizycznie, silniejszy psychicznie, zaczqlem poznawaé
nowych ludzi, wyjezdza¢ za granice. Wreszcie znalazlem
motywacje do nauki angielskiego — méwi. Kiedy w kieszeni
miat juz inzynierski dyplom z wyréznieniem (specjal-
noé¢: zarzadzanie informacja), przypomnial sobie, jak
jego nauczycielka z podstawéwki powtarzala: ,Bartku,
ambitna osoba to ty nie jestes”.

INWESTYCJA W SIEBIE

Teraz moze wsze¢dzie dojechaé — zrobit prawo jazdy, ma samo-
chéd. Ale pamieta czasy, gdy cheac si¢ dostaé do pracy, czekal
na przystanku tak dtugo, az znalazt dwoch silnych mezczyzn,
ktérzy zgodzili si¢ wnie$¢ go do autobusu. Pamigta tez, jak wy-
padt z ,niskopodlogowca”, bo osoba, ktéra poprosit o asekura-
¢je, nie zrozumiala, o co chodzi. — Polecialem do tyhu, a to samo
centrum, wokét thum, ja leze jak diugi na chodniku, jeszcze mi sig
chyba spodnie zsunely. Prawdziwa tragedia, cho¢ jak o tym teraz
mysle, to chce mi sig Smiaé — mowi. — Zdarzalo sig tez, ze ludzie
mnie otwarcie ignorowali. Stereotyp jest taki, ze niepelnospraw-
ni zawsze potrzebujg wsparcia, szczegdlnie finansowego. Wiec
pewnie mysleli, ze jak nawigzemy kontakt wzrokowy czy stowny,
zaczng sig prawdziwe klopoty. I ja sig temu nie dziwig, czlowiek

z natury ma stabos¢ do unikania problemdw i generalizowania.
Sam czasem zbyt pochopnie kogos oceniam, bo tak jest wygodniej
— przyznaje Bartek.

Pracuje teraz w dziale IT duzej firmy. Do Piaseczna codziennie
dojezdza az spod Wyszkowa. Te 80 km w jedna strone, czyli
2-3 godziny spedzone w samochodzie rano i tyle samo
wieczorem, traktuje jako inwestycje w siebie. Bo ma szanse
rozwoju i robi to, co lubi. I do tego te posade znalazl sam, na
otwartym rynku pracy, dzigki zwyklemu ogloszeniu w gazecie.

NA HACZYKU

Niedawno byl z Zong w Paryzu, teraz wybieraja si¢ na weekend
do Budapesztu. Jak si¢ poznali? — Przez internet — uSmiecha sie
Bartek. — To znaczy ona szukata kogos, kto zrobi strone WWW

i trafila wlasnie na mnie — thumaczy. Kontakt czysto zawodowy.
Ze zlecenia nic nie wyszlo, ale od o§miu lat s3 matzenstwem.

Z tréjka dzieci mieszkaja na wsi. — Lubig brak pospiechu

i prowincjonalng atmosfere tego miejsca, ale podoba mi sig tez
zgielk duzego miasta i jego anonimowos¢. A Swiadomosé, ze
moge wsigsé w samochdd i po kilku godzinach by¢ zupelnie gdzie
indziej, daje mi poczucie wolnosci — méwi Bartek. I opowiada

o rodzinnej wyprawie na Litwe — pierwszy raz cala piatka
pojechali pod namioty. Klajpeda, Druskienniki, ,,jabtkowa
wyspa” w Labonarskim Parku Regionalnym. Géra dwie noce
w jednym miejscu.

Niedawno odkryli z Zong jeszcze jedno, procz podrézy, wspél-
ne hobby — lowienie ryb. Kupili sobie po wedce, wyszykowali
skrzynke z akcesoriami i w weekendy nawet caly dzien potrafia
spedzi¢ nad woda. — Ostatnio dwie wedki zarzucitem — jedng

na grunt, drugq na splawik, zZona tylko na splawik. Rozlozyla
lezaczek, wlqczyla komputer, zaczela czytaé ksigzke, odplynela.
Ja wyciggam, zarzucam, zmieniam przynete, kombinuje, nawet
raz jej si¢ wplgtatem w zZylke. No i jak si¢ wyplatywali$my, to zo-
baczyla, ze ma na haczyku pigknego karpika — $mieje sie Bartek.
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WICEPREZESEM DZIALAJACEJ OD 1988 R.
FUNDACJI AKTYWNEJ REHABILITACJI,
KTORA PROWADZI KOMPLEKSOWY PROGRAM
AKTYWIZACJI SPOLECZNEJ I ZAWODOWE]
0SOB NIEPELNOSPRAWNYCH RUCHOWO. JAKO
FIZJOTERAPEUTA I INSTRUKTOR OD PONAD
20 LAT PRACUJE Z LUDZMI, KTORZY

W WYNIKU WYPADKU DOZNALI USZKODZENIA
RDZENIA KREGOWEGO. JEST POMYSLODAWCA

WIELU INICJATYW SKIEROWANYCH DO
OSOB PORUSZAJACYCH SIE NA WOZKACH,
UCZESTNIKIEM KONFERENCII
NAUKOWYCH, WYKELADOWCA

M.IN. NA PODYPLOMOW YCH STUDIACH

Z ZAKRESU DORADZTWA I PLANOWANIA
KARIER OSOB NIEPELNOSPRAWNYCH.

A JEDNYM

“PO/IO

:'\ ’;-,.-'/

° ANNA Braszkiewicz: NIEPELNOSPRAWNA DZIEWCZY-
NA STAWIA SAMOCHOD PRZED SUPERMARKETEM NA
SPECJALNIE OZNAKOWANYM MIEJSCU. KIEDY WRACA
Z ZAKUPAMI, JUZ Z DALEKA WIDZI, ZE KTO$ PARKUJE
OBOK JEJ AUTA W TAKI SPOSOB, ZE NIE BEDZIE MOGLA
OTWORZYC DRZWICZEK I WSIASC. NA SWOIM WOZKU
SZYBKO PODJEZDZA DO KIEROWCY. CO USEYSZY, JESZCZE
NIM ZDAZY OTWORZYC USTA?

Rafal Skrzypczyk: Ze nie dostanie zadnych pieniedzy?

° A DOKLADNIEJ: ,PROSZE ODEJSC, NIE MAM CZASU NA
AKCJE CHARYTATYWNE”. TEMU KIEROWCY PRZEZ MYSL
NIE PRZESZLO, ZE MOZE CHODZIC O CO$ INNEGO!

Ciagle postrzegamy osoby poruszajace si¢ na wozkach
jako odbiorcéw pomocy, ludzi cierpiacych, niezdolnych do
pelnego udziatu w zyciu spoleczenistwa. W naszym jezyku

nadal funkcjonuje podzial na ,,zdrowych” i ,niepelno-
sprawnych”. Nie myélimy o niepelnosprawnych jak o part-
nerach, bo widzimy ich w telewizji, jak prosza o wplacanie
1 procenta na konto wspierajacej ich organizacji. Przeciez
ludzie parkuja na miejscach dla niepelnosprawnych nie
dlatego, ze sa zlosliwi. Po prostu uwazaja, ze w kinie czy
supermarkecie osoby na wézkach nie bywaja i te ,,koperty”
to jakie$ absurdalne marnowanie miejsca. A jak w telewizji
zobacza na przyklad niepelnosprawnego alpiniste, to mo-
wia: ,Na wozku, a taki wspanialy!” albo: ,,Poszedt w gory!
Jaki dzielny!”. I sa pewni, ze ten wyjatek potwierdza regule.

® ALE ZA KIM$ NA WOZKU NIKT SIE JUZ CHYBA NIE OGLA-
DA NA ULICY?
Osoby niepelnosprawne bywaja bardzo skoncentrowane na
tym, jak sa postrzegane przez otoczenie. Czasem widac, ze

obserwuja reakcje innych ludzi, np. w autobusie. A ci ,inni”
czujq si¢ skrepowani i udaja, ze w ogéle ich nie dostrzegaja.
Warto sobie zdawa¢ sprawe z tego ,,przeczulenia”. Bo ono
dziala na rézne sposoby i prowadzi do absurdalnych sytuacji.

* NA PRZYKLAD PELNOSPRAWNEMU KOLEDZE Z PRACY PO-
WIEMY OD RAZU, ZE MA KOSZULE POPLAMIONA KAWA...

A niepelnosprawnemu raczej nie i bedziemy te ,wstydli-
wq” plame¢ omija¢ wzrokiem. Uznamy, ze pewnie zawsze
tak si¢ brudzi. Pamietam, jak na jednym z pierwszych
szkolen, w ktérych bratem udzial, szwedzki instruktor
powiedzial, ze jako osoba niepelnosprawna, musi by¢ bar-
dziej schludny niz pelnosprawni koledzy. Jesli pojawi si¢
w pomigtej koszuli, potargany i zaroéniety, nikt nie przej-
dzie nad tym do porzadku dziennego. Nie pomys$limy
o nim z sympatia, ze jest troche¢ ,wczorajszy” i nie mach-
niemy reka, moéwiac, ze pewnie mial gorszy dzien. Osoba
na wozku jest na cenzurowanym. Jak wywrdci filizanke,
wszyscy zwrdca na to uwage.

* SKAD MAMY WIEDZIEC, JAK SIE ZACHOWYWAC?
Na to potrzeba czasu. Dzieci, ktére si¢ bawia i ucza z nie-
pelnosprawnymi réwie$nikami, beda umialy naturalnie re-
agowac w obecnoéci takich oséb. Latwiej im bedzie znalez¢
zloty §rodek miedzy meczaca obie strony nadgorliwoscia
a brakiem zainteresowania potrzebami drugiego czlowieka.
Poniewaz znikaja podstawowe bariery, np. architektonicz-
ne, coraz cze$ciej mamy wszyscy takie same problemy.
Potrzebujemy akceptacji i zrozumienia. Warto usia$¢ razem
przy stole, zeby porozmawia¢ ,na jednym poziomie”
— takze dostownie, bo osoby poruszajace si¢ na wézkach
nie lubia, jak si¢ na nie patrzy z géry.

¢ JAK MYSLIMY O BARIERACH, KTORE UTRUDNIAJA IM ZY-
CIE, TO NA MYSL PRZYCHODZA NAM PRZEDE WSZYSTKIM
TE ARCHITEKTONICZNE. SA NAJWAZNIEJSZE?
W ogoéle niepelnosprawnos$¢ mozna rozumie¢ jako skutek
istnienia wielu typéw barier: spolecznych, ekonomicznych,
architektonicznych, transportowych czy ograniczonego
dostepu do informacji. Usuwajac je, wyréwnujemy szanse
réznych grup ludzi. Dla kazdego czlowieka co innego jest
ta najwieksza bariera. Pracuj¢ na co dzien z osobami po
urazie rdzenia kregowego. Wiele z nich nie potrafi pogo-
dzi¢ si¢ ze swoimi ograniczeniami i niesamodzielnoscia
w pewnych obszarach. Maja przez to poczucie nizszej
warto$ci. Zastanawiaja si¢, czy zostang zaakceptowane i
czesto probuja caltkiem zerwaé z poprzednim zyciem, bo
uwazaja, ze rodzina i przyjaciele si¢ nad nimi lituja. Ale jak

kto§ moéwi, ze nie widzi sensu w chodzeniu z kumplami

na piwo, bo nie maja juz ze soba nic wspélnego, to czesto
si¢ okazuje, ze najwigkszym problemem jest jednak brak
toalety dla niepelnosprawnych w miejscu spotkan. Te
emocjonalne problemy $cisle wiaza si¢ wigc z istnieniem
fizycznych barier. Jak kto§ méwi, ze nie chee by¢ dla innych
cigzarem, mozna rozumie¢ to takze dostownie, bo przeciez
kto§ bedzie go musial wnie$¢ po schodach!

* INSTRUKTORZY FUNDACJI AKTYWNEJ REHABILITAC)I,
KTORZY JAKO PIERWSI KONTAKTUJA SIE Z LUDZMI PO
WYPADKACH, JESZCZE W SZPITALACH, TO CZESTO OSOBY
NA WOZKACH?

Tak, bo na poczatku stapa si¢ po cienkim lodzie. Oni nie
uslysza: ,Co ty mozesz wiedzie¢, ty tego nie zrozumiesz”.
A jak powiedzg mimochodem: ,,Dzis si¢ spéznig, bo zona
jest chora i musze po pracy odebra¢ dziecko z przedszkola”,
pokazuja, ze mimo przerdznych ograniczen dobrze funk-
cjonuja. I to najlepsza motywacja do ogromnej pracy, jaka
czeka osobe niepelnosprawna ruchowo.

© OTACZANIE JEJ PARASOLEM OCHRONNYM SIE NIE
SPRAWDZA?

Idea aktywnej rehabilitacji przyszta do nas ze Szwecji. Tam
wiazala si¢ z protestem przeciw nadopiekunczosci syste-
mu, ktéry nie mobilizowal do usamodzielniania si¢. Skoro
mozna mie¢ asystenta, ktéry we wszystkim pomaga, czemu
traci¢ energie na kilkutygodniowy trening zakladania
skarpetek? Jesli mozna zosta¢ ubranym w 15 minut, dla-
czego samemu si¢ z tym meczy¢ 2 godziny? Spoleczenstwo
zapewnialo niepelnosprawnym wygodne Zycie, ale mieli
by¢ tylko jego obserwatorami. W Polsce bylo na odwré6t
— brakowato mechanizméw wsparcia. Gdy u nas naklejano
znaczki inwalidzkie na samochody, u nich juz je zrywano.
Bo zrozumieli, Ze to nie prowadzi do niczego dobrego, jest
jak wytykanie palcami.

© ZA BARDZO KONCENTRUJEMY SIE NA OGRANICZENIACH
0SOB NIEPELNOSPRAWNYCH RUCHOWO?

A powinni$my zwraca¢ uwage przede wszystkim na
potencjat kazdego czlowieka i traktowa¢ go podmiotowo,
dbac¢ o jego godnos¢. Moze to brzmi gérnolotnie, ale jak
moéwimy o réwnym traktowaniu, to nie moze oznaczaé
zobojetnienia na potrzeby drugiej osoby. Przeciez jak si¢
spieszymy do autobusu, to kazdy z nas ma nadziejg, ze
kierowca poczeka jeszcze kilka sekund i nie zatrzasnie
wlagnie nam drzwi przed nosem, zeby odjecha¢ doktadnie
zgodnie z rozkladem.




PODPOWIEDZI I WSKAZOWKI
PRZYDATNE W KONTAKTACH Z OSOBAMI
Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA RUCHOWA,,
KTORE PORUSZAJA SIE NA WOZKACH

e Pamigtaj, ze wozek stanowi integralng cze¢§¢ przestrzeni osobistej osoby
niepelnosprawnej — nie przesuwaj go z wlasnej inicjatywy ani si¢ o niego
nie opieraj.

* Je$li rozmawiasz z osoba poruszajaca si¢ na woézku, utrzymuj z nia kon-
takt wzrokowy. Nie patrz na nia z gory, tylko zréb dwa kroki w tyl, by
nie musiala zadziera¢ glowy, albo poszukajcie miejsca, w ktérym mozna
usig$é.

e Nim zaczniesz komu$ pomaga¢, np. przy wsiadaniu do autobusu, zapytaj,
czy sobie tego zyczy. Jezeli bedzie chcial skorzysta¢ z twojej pomocy,
popros o konkretne wskazéwki zwigzane z tym, jak masz postgpowac,
zeby czul si¢ bezpiecznie. Wez tez pod uwagg, ze elementy wozka moga
si¢ urwad, jezeli bedziesz podnosil go w nieodpowiedni sposéb.

W odniesieniu do osoby poruszajacej si¢ na wozku mozesz $mialo uzy-
wac czasownika ,,p6j$¢” zamiast ,pojechac”. Na pewno lepiej zabrzmi,
gdy zapytasz po prostu, czy pojdzie z toba do kina, niz gdy bedziesz

prébowal za wszelka cene ominac¢ te utarta konstrukeje.
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Wez pod uwagg, ze osoba korzystajaca z wozka nie bedzie w stanie wsze-
dzie dosiggna¢. Twoja pomoc, na przyklad zwigzana z otwieraniem drzwi
albo korzystaniem z automatu biletowego, przyda si¢ takze wtedy, jesli
kto$ nie moze w pelni porusza¢ ramionami czy dtonmi.
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ustyna wie, czym jest autyzm.

— Mam $wiadomo$¢, ze jestem inna, wyjqtkowa

— méwi.

Na dobre zdata sobie z tego sprawe dzigki zajeciom
w Fundacji SYNAPSIS. — Terapeuci rozmawiali na ten temat z
niq i jej kolegami. Gdy pewnego dnia wrdcila do domu i zaczela
o tym opowiadac, ja tez zaczelam mowic o autyzmie otwartym
tekstem. Wezesniej nie potrafilam, nie miatam odwagi — ttumaczy
mama Justyny, Izabela Romanowska.

FIGURKI Z MODELINY

Justyna wstaje o 6 rano. — Myje sie, mowie pacierz, ubieram sig
i wychodze z domu. Najpierw jade autobusem, potem metrern,

I

potem autokarem — opowiada.

Ma 29 lat. Mieszka na warszawskim Tarchominie. W Pra-
cowni Rzeczy Réznych w Wilczej Gorze, ktéra dziala przy
Fundacji SYNAPSIS, pracuje od kwietnia 2007 r. Trafita tam
dwa lata po skonczeniu szkoty $redniej. — Moimi ulubionymi
przedmiotami byly jezyk angielski i rosyjski. Zawsze lubitam tez
prace plastyczne. Lepitam figurki z modeliny — méwi Justyna.
To lepienie bylo zreszta pierwsza wskazéwka terapeutyczna,
jaka ustyszala jej mama.

— Justyna nie chciala niczego bra¢ do rqk. Trzymala w nich
ciggle tylko dwie male, gumowe kaczuszki. Powoli nad tym
pracowalismy, a ugniatanie masy solnej idealnie si¢ do tego
nadawalo. Potem okazalo sig, Ze Justyna ma zdolnosci plastycz-
ne i lubi to robi¢ — opowiada jej mama.

ZAPROSZENIE DO KINA

Dzienn w Wilczej Gérze rozpoczyna o 9, a koniczy o 16.

— To moja pierwsza praca — méwi z duma w glosie Justyna.
— Mam duzo witrazy, ktore zrobilam. Mdj ulubiony to kwiatek,
serce 1 kotek. Najpierw obrysowujemy flamastrem szklo,
zaznaczamy numerami, potem tniemy nozem i oplukujemy.
Szlifujemy, potem myjemy wodg, owijamy folig, dociskamy,
smarujemy topnikiem i lutujemy. I jeszcze patynujemy. Potem
trzeba umy¢ witraz i gotowe — wyjasnia Justyna.

Wszystkie przedmioty, ktére powstaja w Pracowni Rzeczy
Réznych, sa robione zespolowo. Kto§ lepi miske, kto$ inny
ja szlifuje, a jeszcze inna osoba maluje. To, co wykonaja,
jest sprzedawane duzym firmom, ktére chca mie¢ orygi-
nalne gadzety i wspomdc fundacje, albo w sklepie inter-
netowym i na kiermaszach. Justyna, jak kazdy pracownik,
otrzymuje wynagrodzenie. Ma przydzielone obowiazki

i podpisana umowe. — Za to, co zarobig, kupuje stodycze,
ciuchy, chodzimy do kina. Zapraszatam mame na film ,, Ta-
mara i mezczyzni”. Bylam tez na wakacjach w Debkach
—moéwi Justyna.

WYJATKOWE SZCZESCIE

Zaburzenia Justyny ujawnily sie, gdy miala 3 lata.

— Uslyszatam diagnoze i tyle. To byla dla mnie czarna magia.
W latach 80. nikt nic na ten temat nie wiedzial. Od poczqt-
ku mielismy ogromne szczescie. Trafialismy na ludzi, ktérzy
prébowali poméc — méwi Izabela Romanowska. Rzadko
spotykala si¢ z negatywnymi reakcjami. — Owszem, gdy
corka byla mala i zdarzalo jej sig piszcze¢, krzyczec czy gryzé
rece, bylam wysadzana z autobusu, wypraszana ze sklepow.
Babci, ktéra podczas podrozy komunikacjq miejskq starala sig
posadzié Justyne w bezpiecznym miejscu, prébowano wbi¢ do
glowy, ze od malego uczy jq ztych manier — opowiada.
Rodzina nigdy nie miala problemu z akceptacja Justy-

ny. — Jest traktowana jak inni. To nasze wyjqtkowe szczescie
polega réwniez na tym, ze trafialismy na dobrych nauczycieli,
wychowawcow, fajne klasy. Dzigki temu corka skoriczyla szkole
podstawowq i liceurn — dodaje Izabela.

WSZYSTKO BEDZIE DOBRZE

Justyna nauczyla si¢ czytaé, gdy miala 4 lata. — Pytala nas

o litery, zastanawialam sig, czy bedzie potrafita skladac je

w sylaby, wyrazy. Zapytatam nawet panig w przedszkolu, co
sqdzi na ten temat, a ona bardzo sig zdziwila i oznajmila mi,
ze Justyna juz od dawna pigknie czyta — opowiada Izabela.
Ulubione ksiazki Justyny to ,Mikolajek” i ,,Opium

w rosole”. Na okraglo moze tez ogladac ,,Misia” Stanistawa

Barei i film ,,Wszystko bedzie dobrze”. Gdy ma wolny dzien
chodzi na spacery, na zakupy. — W domu lubig stuchaé muzyki
— piosenek zespotu Enej, przebojow z 1984 i 1983 r. Lubie tez
Spiewal, taticzy¢ — opowiada.

Istnieja jednak rzeczy, ktére uniemozliwiaja Justynie funk-
cjonowanie, takie, ktére powinny w ogéle znikna¢

z powierzchni ziemi. — Boje sig dZwigku starego ,, Dziennika
Telewizyjnego” i niektérych toalet — méwi. Z pomoca mamy

1 terapeutéw nauczyla si¢ cze$ciowo oswajac swoje leki.
Zanim wejdzie do lazienki, prosi, aby kto$ sprawdzil, czy
przypadkiem nie ma w niej wiszacej albo wmurowanej w
$ciang spluczki. Jezeli jest, Justyna szuka innej. Gdy 13 grud-
nia telewizja przypomina sygnat archiwalnego ,,Dziennika”,
po prostu wylacza telewizor.

MIEJSCE JUSTYNY

W Wilczej Gérze Justyna nie tylko pracuje, ale ma tez znajo-
mych i przyjaci6t.

— To jej miejsce. Nie ma takiej sytuacii, ze my wszyscy gdzies sie
rozchodzimy, kazdy do swoich spraw, a ona zostaje sama. Ma
lepsze i gorsze dni, ale nie jest w izolacji, nie jest skazana

na siedzenie w domu i czekanie az kto$ bedzie mial dla niej
czas — méwi Izabela.

Kwestie finansowe sg dla jej corki malo istotne. Dopiero
niedawno dowiedziala si¢, ze za prad czy wodg trzeba placic.
Zapomina, ze ma swoje oszczednosci i moze kupi¢ sukien-
ke czy perfumy, ktdre tak bardzo lubi. — Najbardziej lubig
sukienki balowe, mam jednq czarnqg studniowkowq.

O to, czy tadnie wygladam, pytam mame i brata Lukasza.

W przyszlosci cheialabym by¢ fryzjerkq. Lubig czesaé, robié
fryzury, pryska¢ wodg albo lakierem, postugiwaé sig suszarkq

— mowi Justyna.

JESZCZE NIE CZAS

Justyna ma bardzo duzo cierpliwosci. Wszystko, co robi, robi
wolno, ale bardzo dokladnie.

— Czasem zadziwia mnie to, Ze co$ od razu jej si¢ udaje, jak
jazda na lyzwach. Ale sq tez rzeczy, ktérych nie potrafi,

a moze nie chee zrobié. Tak jest z jazdg na rowerze. Czasem
mysle sobie, ze w jej przypadku to takie diuzsze dojrzewanie, ze
moze to jeszcze nie jest ten odpowiedni czas na to, zeby umie¢
jezdzic na rowerze — moéwi Izabela.

O czym marzy Justyna? — O wedkarstwie. Dostalam ksiqzke
»Wedkarstwo bez tajemnic”. Moja ulubiona ryba to pstrqg,
lubie pstraga z frytkami. Juz kiedys zlowilam pstrqga nad jezio-
rem w Bledowie. Tam zabieral mnie na ryby szwagier. Nikt nie
zlowil, a mnie si¢ udalo — méwi.



MOWMY

e Ora RzaZzewska: CZY AUTYSTYK TO KTOS ZAMKNIETY
W SWOIM WNETRZU?

Joanna Grochowska: To pewien mit zwigzany z tym,
ze dzieci z autyzmem byly pokazywane w filmach
i ksigzkach jako odizolowane od otoczenia, zamknigte
w szklanej kuli, przez ktéra nie moga i nie chca si¢ prze-
bi¢. Podczas gdy tak naprawdg sa to osoby zwykle bardzo
zainteresowane otaczajaca je rzeczywisto$cia i innymi
ludzmi. Chca mie¢ znajomych i przyjaciol, tylko nie
potrafia nawiazywac kontaktu w sposéb adekwatny do sy-
tuacji. Czasem ich zachowanie wydaje si¢ nam dziwaczne,
czasem aroganckie, obcesowe czy bardzo ekscentryczne.
I wiaénie to powoduje, ze czesto s bardzo samotne.

¢ To ZNACZY, ZE OSOBY Z AUTYZMEM NIE SA NADMIERNIE
SKUPIONE NA SOBIE?

Wszyscy jestesmy skupieni na sobie, ale istotg autyzmu
jest to, ze on nie pozwala na zrozumienie intencji innych
ludzi, czyli tego, dlaczego kto§ zachowuje si¢ w okreslony
sposob i skad si¢ biora jego emocje. Osoba z autyzmem
nie potrafi przewidzie¢ reakcji drugiego czlowieka, wciaz
jest zaskakiwana i — co za tym idzie — nie umie si¢ od-
nalez¢ w nowej dla siebie sytuaciji. Jesli chce na przyklad
kupi¢ bilet autobusowy, a sprzedawca zada jej pytanie,
ktorego si¢ nie spodziewala, bedzie to dla niej trudne
i moze zaczaé sie denerwowac.

Osoby z autyzmem czgsto maja klopot ze zrozumieniem
regul wspoélzycia spolecznego albo rozumieja je w sposéb
dostowny. Jak nauczyciel zapowie klaséwke, a uczniowie
pdjda go prosi¢ o przetozenie sprawdzianu na inny ter-
min, osoba z autyzmem nie bedzie wiedzie¢, dlaczego tak
sie stato — przeciez umowa byla inna. I pewnie zostanie
to Zle odebrane przez kolegéw. Jezeli w pracy obowiazuje
zasada, ze nie wolno rozmawia¢ przez telefon w sprawach
prywatnych, a osoba z autyzmem zauwazy, ze kto§ tg
regule tamie, w dobrej wierze moze p6js¢ do przelozonego
z ta informacja. I zrobi to nie w celu poprawienia swojej
pozycji, ale dlatego, ze nie rozumie, co si¢ dzieje, czemu
kto$ lamie zasadg.

© NA JAKIE JESZCZE BARIERY KOMUNIKACYJNE MOZEMY
NATRAFIC?
Wiréd dobrze funkcjonujacych oséb z autyzmenm sa takie,
ktére uzywaja jezyka bardzo sprawnie. Niezle sobie radza,
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konicza szkoly $rednie, zdaja mature. Ale gdy sie wstucha-
my w ich slowa, okaze sig, ze méwia gtéwnie o tym, co

je interesuje. Gdy skierujemy rozmowe na inne tory, nie
beda jej podtrzymywac, raczej sprobuja wréci¢ do swojego
ulubionego tematu.

Maja w zapasie pewien zestaw pytan, ktérymi operuja,

ale jak si¢ okaze, ze juz zapytali o pogode, o zdrowie,

o0 zainteresowania i o to, co si¢ ostatnio komus przydarzylo,
nie wiedza, co dalej. Brakuje im elastycznoéci i nie potrafia
wykorzystac tego, co zostalo powiedziane, by rozmowe
pociagnac dalej.

e CzY OSOBY Z AUTYZMEM MAJA TEZ PROBLEM Z ROZU-
MIENIEM ABSTRAKCYJNYCH POJEC?
Zdecydowanie tak. Komunikaty traktuja rzeczywiscie
doslownie, cho¢ wiele tez zalezy od konkretnego czlowie-

Osoby z autyzmem nie dopytuja tez o szczegdly. Jak

w urzedzie pracy uslysza, ze nie ma dla nich zZadnych ofert,
uwazaja, ze rozmowa jest skoniczona. Nie poprosza o do-
datkowe wskazoéwki, czy o wyznaczenie kolejnego terminu
spotkania.

e CzY RZECZYWISCIE WSZYSCY AUTYSTYCY NIE ROZUMIE-
JA PRZYSLOW I POWIEDZONEK?

Cze$¢ z nich potraktuje sprawe czysto zadaniowo i wyjasni
nam, co znaczy ,hie wszystko zloto, co si¢ $wieci” albo
»uderz w stél, a nozyce si¢ odezwg”. Ale nie beda potrafili
zastosowac tych zwrotéw w rozmowie. Maja tez klopot
z odczytywaniem komunikatéw plynacych z mimiki
i gestow. Nie sprawdzaja reakcji rozméwcéw na to, co
moéwia — tzn. nie patrza na nich, a to jest traktowane jako
zachowanie niegrzeczne.

Osoby z autyzmem chcq mie¢ znajomych
[ przyjaciol, tylko nie potrafig nawigzywac kontaktu
w sposob adekwatny do sytuacji

ka. Jak wspotpracownik powie: ,,O rany, zaraz mi peknie
glowa”, osoba z autyzmem moze si¢ wystraszy¢ i zdenerwo-
wad, ze stanie si¢ co$ zlego. Mozemy spotkac osobe

z autyzmem, ktéra rozumie pewne zarty, ale to nie znaczy,
ze inna bedzie w stanie zrozumie¢ jakikolwiek dowcip. Ge-
neralnie wszystkie pojecia abstrakcyjne moga im sprawia¢
trudnos¢. To dlatego m.in. maja klopoty z rozumieniem
emocji. Bo jak prosto, konkretnie i jednoznacznie wyjasnic,
czym jest milos¢, przyjazn, smutek?

* PEWNIE OSOBY Z AUTYZMEM NIE ZA DOBRZE RADZA
SOBIE Z IRONIA?

To prawda. Czesto nie sa w stanie zrozumie¢ roznych aluzji.
Na przyklad jak urzednik patrzy na zegarek i méwi: ,,Za pigé
minut koncze prace”, wigkszo$¢ z nas wie, ze musi przyjsc jutro.
Mama jednego z naszych pacjentéw opowiadala o tym, ze
syn mial klopoty na studiach, bo rézne rzeczy traktowal
dostownie. I jak chciat co§ zalatwi¢ w dziekanacie, a panie
mu moéwily: ,,Prosze przyjs¢ za chwilg”, to on wychodzil,
czekal pod drzwiami tyle, ile jego zdaniem trwa chwila
i wchodzil znowu. Zdarzaty si¢ nieprzyjemne sytuacje
i komentarze na jego temat, bo nie zachowywatl si¢ jak inni
studenci.

¢ JAK SOBIE RADZA Z PRZESTRZEGANIEM HIERARCHII
W SZKOLE, URZEDZIE CZY PRACY?

Nie wszyscy uzywaja form grzeczno$ciowych ,,prosze
pana”, ,,prosze pani”, czasem od razu przechodza z kim$
na ,,ty”. Maja problemy z utrzymaniem dystansu — jesli
chca powiedzie¢ co$ dla nich waznego, przysuwaja si¢ do
rozméwcy. Przez wiele oséb jest to odczytywane jako atak
na ich przestrzen osobista, zreszta jak najbardziej stusznie.

¢ A JAK TRAKTUJA PODOBNE ZACHOWANIE WOBEC SIEBIE?
Bardzo nie lubia, gdy kto$ inny narusza ich przestrzen. Zle
znoszq niespodziewany dotyk, poklepywanie po ramieniu,
moga odpowiedzie¢ na to krzykiem, czy probowac tego
kogo$ uderzy¢, nawet jesli to byl przyjazny gest.

e CO MOZEMY PORADZIC OSOBOM, KTORE MAJA W SWOIM
OTOCZENIU KOGOS Z AUTYZMEM, BY MOGLY SIE KOMU-
NIKOWAC Z NIM JEDNOZNACZNIE I SKUTECZNIE?

Trzeba si¢ przede wszystkim zorientowac, jakie mozliwo-
$ci méwienia ma konkretna osoba, i pamigtaé, ze nawet
jesli stabo méwi, to nie znaczy, ze nas nie rozumie. Cza-
sem moze si¢ zachowywac dziwnie, np. nie patrzy¢ na nas
i moéwic tylko do osoby, z ktdra przyszla, ale to nie znaczy,

ze nie styszy i nie rozumie tego, co si¢ do niej
1 0 niej méwi.

¢ A W PRZYPADKU GRUPY, NA KTOREJ SIE SKUPIAMY, CZY-
LI DOBRZE FUNKCJONUJACYCH OSOB Z AUTYZMEM?

Cze§¢ z nich sprawia wrazenie znacznie stabiej funkcjonuja-
cych, niz to jest w rzeczywistoéci. Cho¢ bywa tez odwrotnie.
To, ze kto$§ nam nie odpowie na pytanie albo odpowie, na-
szym zdaniem, bez sensu i nie na temat, nie usprawiedliwia
zwracania si¢ do tej osoby jak do dziecka. Nie mozna méwi¢
do dorostych 0s6b z autyzmem zdrobnieniami, trzeba prze-
strzega¢ form grzeczno$ciowych. To, co méwimy, powinno
by¢ bardzo przemyslane, najlepiej, by byly to krétkie wypo-
wiedzi, pozbawione wszelkich jezykowych ozdobnikéw.

e CO MOZEMY ZROBIC, BY SIE UPEWNIC, CZY NASZ ROZ-
MOWCA DOBRZE NAS ZROZUMIAL?

Mozemy poprosi¢, by sprobowal powtdrzy¢ nasze stowa, a jesli
ma zrobi¢ co$ konkretnego — by je zanotowal. Mozemy tez
sami zapisac je dla naszego rozméwcy. Niezwykle przydatne sa
wskazowki wzrokowe — nazywamy je wizualizacjami. Moga to
by¢ np. plany dnia, instrukgje, jak trafi¢ w miejsce, w ktére ma
si¢ uda¢ osoba z autyzmem. Jesli mozliwe jest dolaczenie do
komunikatéw zdje¢, rysunkéw albo schematéw — rébmy to.
To bardzo ulatwia zrozumienie przekazu osobie z autyzmenm,
bo ona jest wzrokowcem. Sa osoby, ktére §wietnie sobie radza,
gdy ktos im jasno wyznaczy, czym si¢ maja po kolei zajmowac.
Ale jak juz si¢ uporaja z segregowaniem korespondenciji czy
wpisywaniem danych statystycznych, moze im nie przyjs$¢ do
glowy, by powiedzie¢: ,,Skonczylem, co mam dalej robic?”.
A przeciez zwykle w pracy sami organizujemy sobie czas, nikt
nam nie méwi co chwila, czym mamy sie zajmowac, nikt nas
bez przerwy nie sprawdza. Bywa, ze osoby z autyzmem sa
bardzo sprawne w robieniu pewnych rzeczy, np. w kserowaniu
dokumentéw. I wszystko jest dobrze do momentu, gdy
w drukarce nie zatnie si¢ papier.

e CO SIE WTEDY DZIEJE?
Moze by¢ tak, ze ta osoba bedzie stala koto drukarki i nic
nie bedzie robila. Ani nie péjdzie na herbate, ani nie przyj-
dzie jej do glowy, by sprawdzic, co sig stalo, czy poprosi¢
kogo$ o pomoc. Chyba ze dostanie wczesniej instrukcje,
jak postapi¢ w takiej sytuacji. Dlatego warto robi¢ listy, na
ktérych osoba z autyzmem bedzie mogla odhacza¢ kolejne
czynnosci, rozpisane krok po kroku. Niektérzy z nas tak
pracuja, wpisujac sobie kolejne zadania do kalendarza. Dla
0s6b z autyzmem wszystko, co pozwala uporzadkowa¢
$wiat, jest niezwykle pomocne.
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PODPOWIEDZI I WSKAZOWKI
PRZYDATNE W KONTAKTACH
Z OSOBAMI Z AUTYZMEM

® Wiréd oséb z autyzmem sg ludzie, ktérzy stosunkowo dobrze funkcjonuja
— koncza zwykle szkoly, robia mature, studiuja, szukaja pracy. To wlasnie
z nimi najcze¢éciej masz szansg si¢ spotkac.

e W kontaktach z taka osoba przestrzegaj form grzeczno$ciowych i zwracaj
sie do niej stowami: ,,prosze pani”, ,,prosze pana”, nawet je$li ona sama
przechodzi z toba na ,ty”.

e Staraj sie mowic prostym jezykiem, unikajac metafor, dwuznacznosci
iironii. Pamigtaj, ze osoba z autyzmem ma trudno$¢ ze zrozumieniem
komunikatéw, ktore nie sa jasne i jednoznaczne.

e Jesli nie jeste$ pewien, czy osoba z autyzmem prawidlowo zrozumiala cos,
co méwile§, mozesz poprosic¢ ja o powtdrzenie komunikatu.

e Osoba z autyzmem duzo lepiej rozumie i zapamigtuje to, co widzi, niz
to, co styszy. Jesli to mozliwe, w rozmowie postuguj sie takze zdjeciami,
rysunkami albo piktogramami, ktére beda ilustrowaly twoje stowa.

¢ Nawet jesli osoba z autyzmem nie odpowiada na twoje pytanie,
nie zakladaj, Ze ci¢ nie stucha i nie styszy tego, co do niej méwisz.
Zawsze w rozmowie zwracaj sie bezposrednio do niej, a nie do osoby,
ktora jej towarzyszy.

¢ To, ze osoba z autyzmem nie patrzy na ciebie, nie znaczy, ze cie lekcewazy.
Jesli cheesz jej co$§ powiedzie¢, nie rezygnuj tylko z tego powodu.

e Osoba z autyzmem duzo lepiej sobie radzi, gdy ma przygotowany plan
dzialania — jegli to mozliwe, ro6b dla niej harmonogramy, tabele z zada-
niami do odhaczenia oraz spisy zadan do wykonania, na ktérych bedzie
mogla zaznacza¢ wykonane juz czynno$ci.

e Pamietaj, ze osoba z autyzmem lepiej funkcjonuje w §rodowisku, ktére

dobrze zna. Nie wprowadzaj wiec zadnych zmian w jej otoczeniu,
jesli to nie jest absolutnie konieczne.
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O KONCENTRACIE

KONCENTRAT powstat z inicjatywy dziennikarzy
pracujacych w najwigkszych ogdélnopolskich mediach.
Sa wsrdéd nas m.in. dziennikarze prasowi i telewizyjni,
radiowcy, wydawcy serwisOw internetowych, redaktorzy,
fotografowie i fotoedytorzy, socjologowie, psychologowie,
historycy, literaturoznawcy i kulturoznawcy, graficy,
malarze i webmasterzy, pisarze i czytelnicy.

Réznimy si¢ od siebie i w tym nasza wielka sifa.

Chcemy w niekomercyjny sposéb dokumentowaé
przemiany spoleczno-kulturowe i promowac idee
spoleczne. Stawiamy na niebanalne sposoby

komunikowania si¢ i podsuwamy pomysty na to,
jak na wiasna reke odkrywac przestrzefi miejska.

Razem robimy warsztaty, wydajemy gazety, ksiazki,
przewodniki i pocztowki, przygotowujemy raporty

i prowadzimy dyskusje, organizujemy gry miejskie,
kampanie i akcje spoleczne, zapraszamy na spotkania
1 wystawy.

Prowadzimy takze dzialania na rzecz wyréwnywania
szans edukacyjnych dzieci i mtodziezy oraz zwigkszenia
udziatu w zyciu spotecznym os6b niepelnosprawnych,
seniorow, bezrobotnych, bezdomnych, kobiet oraz innych
grup wymagajacych wsparcia. Doceniamy wsp6lprace
miedzypokoleniow3, a takze promujemy kwesti¢
réwnouprawnienia kobiet i mezczyzn.

Waznym obszarem naszej dziatalnoSci jest rowniez
wspieranie rozwoju trzeciego sektora oraz wspdélnot
i spofecznos$ci lokalnych.
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ANNA BLASZKIEWICZ

anna.blaszkiewicz@gmail.com

Koordynowata projekt i napisata potowe tekstow, ktére znalazty si¢

w ksiazce.

Skoficzyta socjologie i filologi¢ polskg na Uniwersytecie Warszawskim.
Jest dziennikarka, redaktorka, zatozycielka i prezeska Stowarzyszenia
KONCENTRAT. Pracowata w ,,Gazecie Wyborczej” i ,,Dzienniku Polska
Europa Swiat”, pisata dla dziennika ,,Polska The Times”, magazynéw ko-
biecych, mlodziezowych i portali internetowych. Prowadzi autorskie war-
sztaty dziennikarskie i warsztaty tworczego pisania. Ma do§wiadczenie

w koordynowaniu pracy projektowej na wszystkich jej etapach — od
pomystu az po ewaluacj¢. Uczy si¢ na btedach, wiec umie coraz wiecej.
Stucha jazzu, lubi wegierskich pisarzy, skandynawskie kryminaty,
czereSnie i czekoladowe labradory.

OLA RZAZEWSKA

ola.rzazewska@gmail.com

Napisata potowe artykutéw umieszczonych w ksigzce i zredagowala
catos¢.

Jest dziennikarka, psycholozka i wiceprezeska Stowarzyszenia KONCEN-
TRAT. Pracowata w ,,Gazecie Wyborcze;j”, ,,Dzienniku”, pisala reportaze
dla ,,Polityki” i ,,Zwierciadta”. Prowadzi warsztaty twérczego pisania

dla kobiet skoncentrowane na rozwoju osobistym oraz autorskie warsztaty
dziennikarskie.

Lubi kawe z goracym mlekiem, literature skandynawska, filmy Almo-
dévara, Altmana i Allena oraz dlugie sobotnie $§niadania potaczone

7 czytaniem gazet. Natogowo lata samolotami, zwiedza kolejne miasta,
przeglada ksiazki dla dzieci i rozmawia z ludZmi.

JACEK LAGOWSKI

jacek lagowski@gmail.com

Zrobit zdjecia bohaterom reportazy i ekspertom.

Zawodowo fotografuje od 2000 r. Wspétpracowat z Polska Agencja Fotograféw
Forum, a od 2005 r. jest zwigzany z ,,Gazeta Wyborcza”. Absolwent filologii
stowiafiskiej na Uniwersytecie Warszawskim. Publikowal m.in. w ,,Duzym
Formacie”, ,,Wysokich Obcasach”, ,,Polityce”, ,,Newsweeku”, ,,Przekroju”.
Zajmowat si¢ amatorsko filmem, teatrem i happeningiem.

Od 2003 r. pracuje nad projektem fotograficznym ,,Dog Outside the Shop”.

KAROLINA KOSSAKOWSKA

k kossakowska@gmail.com

Byta konsultantem merytorycznym projektu.

Jest psycholozka z wyksztatcenia i zamitowania, pracownikiem naukowo-dy-
daktycznym w Instytucie Psychologii Uniwersytetu £.6dzkiego.

Prowadzi warsztaty psychoedukacyjne dla dzieci i mlodziezy oraz szkolenia
dla pracownikéw o§wiaty.

ANNA OGOREK-BLAZE]J

aniao8@wp.pl

Zaprojektowata makiete ksigzki, zajeta sie skfadem, famaniem i przygotowa-
niem publikacji do druku.

Jest graficzka, absolwentkg Akademii Sztuk Pieknych w Krakowie. Pracowata
m.in. dla PWN-u, Polskapresse, Muratora, Bauera, Axel Springer, stacji TVN,
magazynéw kobiecych i poradnikowych, a takze jako freelancerka dla agencji
reklamowych.

Lubi proste rozwigzania, swoich trzech muszkieteréw w domowym entourage’u,
kota Shifu i poranng kawe z mlekiem.

DANIEL KOCHANSKI

daniel kochanski.85@gmail.com

Przygotowat strong internetowa projektu.

Jest webmasterem i mito$nikiem gier sieciowych. Ma diugg z61ta peleryne, ztoty
naramiennik, porusza si¢ Normandig, a w pogotowiu zawsze trzyma swdj miecz
Swietlny. Jest znanym i wytrawnym hodowcg plastikowych insektéw, kolekc-
jonuje czapki z daszkiem i cierpi na syndrom nietoperza. Pija gtéwnie herbate.

MICHAL CELINSKI

michal .celinski@autentika.pl

Zajat si¢ promocja projektu w internecie.

Jest socjologiem, specjalistg od budowania spdjnych strategii obecnoSci marek

w sieci, zafascynowanym komunikacyjnymi mozliwoSciami nowych technologii.
Aktualnie odpowiada za strategi¢ i rozwdj w agencji interaktywnej Autentika.
Mito$nik awiacji, prozy Kurta Vonneguta oraz filmowych eksperymentéw
Woody’ego Allena i Toma Stopparda.

Przy projekcie pracowaty réwniez:
MARTA KAWCZYNSKA, KATARZYNA PINKOSZ, AGNIESZKA ZAK-BIELOWA,
DOROTA RUBNIKOWICZ, BEATA STADRYNIAK-SARACYN I AGNIESZKA PYTLEWSKA.
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