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SLOWO WSTEPU

ktywnosc fizyczna pozytywnie wptywa na naszg

sprawnosc i kondycje, a takze samopoczucie.

Brzmi to dos¢ banalnie. By¢ moze. Ale stwier-

dzenie to poparte jest licznymi badaniami na-
ukowymi robionymi na catym swiecie. Bogatej dawki wie-
dzy na ten temat dostarcza raport Narodowego Instytutu
Zdrowia Publicznego — Panstwowego Zaktadu Higieny
z 2021 r. pn. Niedostateczny poziom aktywnosci fizycznej
w Polsce jako zagrozenie i wyzwanie dla zdrowia publicz-
nego (red. Wojciech Drygas, Matgorzata Gajewska, Tomasz
Zdrojewski).

Niestety wiedza i Swiadomos¢, co do pozytywnego wpty-
wu aktywnosci fizycznej na zdrowie cztowieka nie zawsze
przektada sie na dziatanie. Okoto jedna trzecia dorostych
i 80% mtodziezy w Europie jest nieaktywna fizycznie. Bada-
nia wykonane w naszym kraju wskazujg, ze odsetek oséb
wykonujacych regularnie ¢wiczenia fizyczne jest wprawdzie
znacznie wyzszy niz przed 20 laty, jednak nadal 50-60%
dorostych Polakéw w zaleznosci od wieku i pfci cechuje
zbyt mata aktywnos¢ fizyczna, a tylko 30% os6b dorostych
deklaruje takg aktywnos¢, jaka jest rekomendowana przez
Swiatowa Organizacje Zdrowia.

No bo sie nie chce, bo nie ma czasu, bo sa wazniejsze spra-
wy na gtowie, bo sie poc¢wiczy potem, bo przeciez jestem
sprawny to i po co, bo przeciez jestem niepefnosprawny
wiec to nie dla mnie, bo nie ma warunkoéw, bo by wypada-
to regularnie, bo sie nie ma co przejmowac sobg, bo inni
tez o siebie nie dbajg, bo nie ma z kim, bo to nudne, bo
meczace... | tak mijaja dni, cenne dni. A z punktu widzenia
uzyskania korzysci zdrowotnych, waznym stowem opisuja-
cym aktywnos¢ fizyczng jest przymiotnik , regularna”.
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Nasza aktualna sprawnos¢ fizyczna zalezy od wielu czynni-
kow: ptci, wieku, stanu zdrowia, umiejetnosci ruchowych,
budowy ciata, sprawnosci ukfadu ruchowego. Ale to co
bardzo istotne, wysitek fizyczny jest czynnikiem ochronnym
niezaleznym od uwarunkowan genetycznych oraz innych
uznanych czynnikéw ryzyka — biologicznych i socjoekono-
micznych. Tak wiec aktywnos¢ fizyczna jest i dla mfodych
i dla starszych, dla sprawnych i dla mniej sprawnych. Wiek,
niepetnosprawnos¢, nie sg obiektywng przeszkoda. Nato-
miast musimy pamietac, ze korzysci zdrowotne regularnej
aktywnosci fizycznej uzyskuje sie tylko wtedy, gdy jest ona
wiasciwie zaplanowana i podejmowana zgodnie ze stanem
zdrowia i przygotowaniem organizmu czfowieka.

A wiec cwiczmy, ruszajmy sie.

Dla sprawnosci fizycznej, wytrzymatosc i elastycznosci
ciafa.

Dla obnizenia ryzyka zachorowania na niektére choroby.
Dla dtuzszego zycia.

Dla lepszego zdrowia psychicznego.

Dla zmniejszenia depresji i leku.

Dla poprawy zdolnosci poznawczych.

Dla lepszej odpornosci na stres.

Dla poprawy samooceny.

Dla wiekszego zadowolenia z zycia.

Dla siebie. Dla innych.

Oczywiscie zachecamy do aktywnosci nie tylko w lecie. Ale
moze teraz jest dobry czas zeby zacza¢?

Matgorzata Dworzariska
— psycholog, Wiceprezes Zarzadu Fundacji Formy
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| |ego pasja

NIEZWYCIEZENI WSROD NAS : Maciek ma wiele do powiedzenia. Nie mowi tego jednak stowami.

Maciek opowiada farbami.

czerwca w Biaforuskim
Centrum Mtodziezy
w Warszawie zostafa
otwarta wystawa ma-

larska, na ktérej mozna byto podziwiaé
ponad 50 obrazéw malowanych akrylem
na ptotnie. Pejzaze. Btekitne niebo, zielo-
na trawa. Domy. Kolorowa martwa natu-
ra. | koty. Czerwony. Biaty. Czarny. Rudy.
Szary. W paski. Jednobarwny. Z réznoko-
lorowymi teczéwkami. Z koralikami.
Artystg prezentujacym swoje prace byt
15-letni Maciek Velgas, uczen Zespotu
Szkot Specjalnych im. Ludwika Jerzego
Kerna przy ul. Utanéw w Krakowie.
Chtopiec ma ciezkg posta¢ autyzmu
oraz niepetnosprawnos¢ intelektualng
w stopniu umiarkowanym. Maciek prak-
tycznie nie komunikuje sie za pomoca
stéw. Zna ich pare i potrafi utozy¢ tylko
kilka krétkich zdan. Patrzac na jego obra-
zy widacd jednak jak wiele ma do powie-
dzenia, i wtasnie nimi — obrazami - sie
porozumiewa. A jego gtosem, jest Olga
Velgas, jego mama.

Do 13 roku zycia Maciek mieszkat
w Brzesciu na Biatorusi. Od dwoch lat
mieszka w Polsce. | mozna powiedziec,
ze po czesci malarski talent Macka miat
wplyw na to, ze jego rodzina przeniosta
sie do Polski.

Ale po kolei.

Poczatki

Malarskie uzdolnienia Macka ujawnity
sie trzy lata temu. Bedgc matym dziec-
kiem Maciek interesowat sie pracami
plastycznymi, ale — jak méwi jego mama
— tak normalnie, jak wiekszo$¢ matych
dzieci. Lubit chodzi¢ na zajecia z artete-
rapii, malowat, robit kolaze, lepit z pla-
steliny. W sklepie z zabawkami, gdy mogt
wybierac to co chce, do koszyka wkiadat

Maciek nigdy jednak nie
kopiuje tego co widzi na
zdjeciu, nie odtwarza go.
Zdjecia dajq mu natchnienie
i s inspiracja do wiasnego
wyrazenia tematyki czy
nastroju ze zdjecia.

farby, pedzle, plasteling, albumy, a rezy-
gnowat z typowych zabawek. Ale nie
wida¢ w tym byto jeszcze pasji. Raczej
zainteresowanie.

Ktéregos dnia, okoto 4-5 lat temu, Ma-
ciek zwrocit uwage na zdjecia w telefo-
nie mamy. Olga pokazata mu wiec pod-
stawowe funkcje telefonicznego aparatu
fotograficznego. | nagle Maciek zaczat

fotografowad. Co sie tylko dato. Olga
moéwi, ze w domu nie byto zadnej rze-
czy, ktéra by nie byta sfotografowana.
Maciek fotografowat wszytko i z niety-
powych perspektyw. Detale np. element
drzwi, faktury np. dywan z wewnetrznej
strony, przyblizenia np. kompotu. Foto-
grafie Macka przedstawiaty nieoczywistg
rzeczywistos¢ — zdjecia robit tak, ze nie
zawsze mozna byto odgadna¢ co przed-
stawiaja. Robit je z bardzo bliska, i z bar-
dzo daleka, z odbicia w lustrze czy szybie
itp. Maciek szukat i znajdywat ciekawe
dla siebie perspektywy. Tak jakby za po-
mocg tych zdje¢ wydobywat ten sSwiat,
ktéry go interesowat. | zatrzymywat go.
A potem przyszto malowanie. Najpierw
po ,numerkach”, czyli na specjalnych
szablonach z oznaczonymi miejscami
do pomalowania zgodnie z numeracjg
farb, potem samodzielnie. Najpierw na
kartonie. Potem po ptétnie. Co ciekawe,
pierwsze ptétno Macka byto nagroda
otrzymang za udziat w konkursie foto-
graficznym i zajecie w nim | miejsca. Tak
to jedna pasja przyczynita sie do rozkwi-
tu drugiej.

Ewa

Latem 2020 roku mama chfopca posta-
nowita nauczy¢ go malowac portrety.
Jako przyktad wizualny wybrata , Ewe”
Chaima Soutine’a. W tym czasie obraz
ten byt symbolem protestow przeciwko
rezimowi na Biatorusi, w zwigzku z tym
byt popularny w tym kraju. Jak méwi
Olga, doszta do wniosku, ze Mackowi fat-
wiej bedzie narysowac portret, ktory byt
przez niego wielokrotnie ogladany. | tak
w sierpniu 2020 roku Maciek narysowat
na kartonowym pudetku swojg wersje
~Ewy"” Chaima Soutine’a. Ktéregos dnia
mama Macka wybierata sie na spotkanie
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przedwyborcze z Swiettang Tichanowska,
popierang przez nig dziataczka polityczng
walczacg z biatoruska dyktatura, a wéw-
czas kandydatka na prezydenta Biaforusi.
Olga chcac zrobi¢ co$ mitego, wyrazaja-
cego jej poparcie dla aktywnosci Ticha-
nowskiej podarowata jej ,,Ewe” namalo-
wang przez Macka.

- Jakis dziennikarz zrobit mi zdjecie, za-
pytat, kto to namalowat. Powiedziatem,
ze to méj syn Maciej. Potem zaczeli do
nas dzwonic znajomi i nieznani ludzie —
byto mito. W tym momencie w ogdle nie
myslatam o pokazywaniu swiatu malar-
stwa Macka. Byt to gest wytacznie skie-
rowany do Tichanowskiej” — méwi Olga.
Po tym zdarzeniu rodzina Olgi nie od-
czuta szczegdlnej uwagi ze strony wtadz
czy sit bezpieczenstwa, jedynie wsparcie
ze strony ludzi. Niecaty rok pdzniej prze-
szukano mieszkanie rodziny. Olga tak
naprawde nie wie, dlaczego sity bezpie-

czenstwa wdarty sie do ich domu.

Ale na decyzje o wyjezdzie z kraju wpty-
neta nie tylko sytuacja polityczna, a w
duzym stopniu mozliwosci zwigzane
z edukacjg i terapiag Macka.

Proces tworczy

Maciek maluje inspirujac sie zdjeciami.
Mama chfopca méwi, ze on sam wybiera
temat swojego przysztego obrazu. Prze-
glada zdjecia w Internecie i pokazuje te,
ktore chce, zeby mama mu wydrukowa-
ta. Ma tez swoje pudetko z licznymi foto-
grafiami i tam szuka inspiracji. Czesto tez
jest tak, ze zainteresuje sie jakim$ zdje-
ciem, ale potem okazuje sie, ze odbitka
musi poczekac na swoj czas.

Maciek nigdy jednak nie kopiuje tego co
widzi na zdjeciu, nie odtwarza go. Zdje-
cia dajg mu natchnienie i sg inspiracjg
do wfasnego wyrazenia tematyki czy na-
stroju ze zdjecia.

— .Niestety lub na szczescie nie moge do-
stac sie do jego gtowy. Ale faktem jest,
ze zawsze okazuje sie, ze maluje nie to,
co byfo na zdjeciu. Nie to samo, ale bar-
dzo fajne. Jakis nastréj” — moéwi Olga.
Na samym poczatku Olga poszukata
w Internecie filmikéw pokazujacych jak
inni malujg. Sama dafa tez Mackowi kil-
ka praktycznych wskazéwek. | akcesoria
do malowania. | oczywiscie ptétno — na-
grode z konkursu fotograficznego. Teraz
Maciek nie pozwala sobie pomagac przy
malowaniu. Swojej mamie, dopuszczanej
jednak do obserwacji procesu twérczego
i drobnych pomocy technicznych, pozwa-
la jedynie na drobne wskazowki, ktére
zreszta niekoniecznie sg wykorzystywane.
0Od samego poczatku chtopak maluje
akrylami. Kolor dobiera bardzo cierpliwie
i precyzyjnie. Potrafi szukac¢ tego wtasci-
wego mieszajac na palecie np. 9 odcieni
niebieskich farb.

FUNDACJA FORMY
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Olga méwi, ze Maciek maluje plamami
lub paskami i na samym poczatku trudno
jej nieraz zrozumied co bedzie na obrazie.
Stojac blisko przed sztaluga widzi tylko
jakies plamy i ciapki, jakby przypadkowe,
i z bliska nie potrafi rozpoznac tresci ob-
razu. Dopiero na dalszym etapie malowa-
nia lub po odejsciu od sztalugi, patrzac
z dalszej perspektywy, cos sie zaczyna
wytaniaé. A potem nagle — jest. Kolejny
zazwyczaj zaskakujgcy obraz Macka.

Maciek, mimo ze nie méwi, znajduje
sposoby zeby przekaza¢ swoje potrzeby
oraz obserwacje. A to pokazuje palcem,
a to wzrokiem, a to szuka tego co mu
potrzebne w Internecie, a to maluje. Na
przyktad sam wybiera farby. Znajduje je
na allegro i wskazuje mamie te, ktore
uzna za potrzebne. Ostatnio dokonat
usprawnienia. Utozyt wszystkie posiada-
ne farby na dywanie, zrobit im zdjecie
i teraz zamiast traci¢ czas na ponowne

poszukiwania w Internecie, wskazuje na
zdjeciu te farby, ktére mu sie skonczyty.

Nie tylko malarstwo

Malarstwo jest dla Macka pasjg, ale nie
przestania mu $wiata. Generalnie Maciek
jest bardzo aktywny. Wystepuje w te-
atrze, bierze udziat w integracyjnych
zawodach sportowych, zwiedza muzea,
chodzi na piesze wycieczki. Haftuje, szyje
z filcu zabawki.

- ,C6z, mamy bardzo aktywne zycie.
Dlatego na malowanie nie ma juz tak
duzo czasu, jak to byto w Brzesciu. Taki
maty minusik. Ale on jest tez pozytywny.
Maciek zbiera inspiracje, a potem siada
i maluje” — méwi Olga.

A w szkole?

Dobrze sie w niej czuje. | oczywiscie ma
swoje ulubione czynnosci, ulubione ak-
tywnosci, ulubione osoby. Swoje ,,po-

FUNDACJA FORMY

wtarzajace sie i stereotypowe wzorce za-
chowania, zainteresowan i aktywnosci”.
- .Maciek na wyjsciach szkolnych wy-
biera sobie jednego rowiesnika, ktérego
prowadzi za reke i pilnuje cate wyjscie.
Rok temu miat obsesje na punkcie pi-
cia wody, w tym z kranu, a w tym roku
szkolnym gdy widziat dzbanek kompotu
- wylewat go (Smiatam sie, ze tak walczy
z uzaleznieniem)” — méwi wychowaw-
czyni Macka, Amanda Ryzka.

A Magda Kupisz, nauczycielka wychowa-
nia fizycznego dodaje: ,Maciek rok temu
nauczyt sie jezdzi¢ na rowerze dwukoto-
wym. Szybko opanowat te umiejetnosc.
Tak bardzo fascynowata go ta czynnos¢,
ze nie chciaf jej przerywa¢, dlatego ha-
mowania nauczyt sie dopiero po roku.”

Wystawy

Obrazy Macka byty juz kilkakrotnie wy-
stawiane.

e W lutym 2021 r. w kawiarni artystycz-
nej ,,Prohodnoy Dvor” w Brzesciu

e W kwietniu 2021 r. w Regionalnej Bi-
bliotece Dzieciecej w Brzesciu

e W kwietniu 2022 r. w Przestrzeni Arty-
stycznej i Pracowni Muzycznej Stakka-
to w Krakowie

¢ Od kwietnia do sierpnia 2022 r. w mu-
zeum Jekaterynburgu

e W pazdzierniku 2022 r. w Niepublicz-

nej Szkole Podstawowej im. Unicef

w Krakowie

W kwietniu 2023 r. w Szkole Siéstr Na-

zaretanek w Warszawie

W czerwcu 2023 r. w Biatoruskim Cen-

trum Mtodziezy w Warszawie

W lipcu 2023 r. w Integracyjnym

Punkcie Wsparcia dla oséb z niepet-

nosprawnosciami i ze szczegdlnymi

potrzebami Stowarzyszenia ,, MUDITA"

Chtopiec nadal rysuje i przygotowuje
sie do kolejnych wystaw. | jest bardzo
szczesliwy i dumny, ze inni ogladaja jego
obrazy.

Matgorzata Dworzanska

Fotografie — archiwum Olgi Velgas
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Fundacja z dusza

NIEZWYCIEZENI WSROD NAS ¢ Rozmowa z Panig Ewg Jedrys — Prezesem Zarzqdu Fundacji Pomocy Chorym

Psychicznie im. Tomasza Deca

atgorzata Dworzanska:
Ewo, od 13 lat jestes Pre-
zesem Zarzadu Fundacji
Pomocy Chorym Psychicz-
nie im. Tomasza Deca, a zwigzana z nig
jestes od 2005 roku. Ze strony interneto-
wej Fundacji dowiedziatam sie, ze zosta-
ta ona powotana przez Szpital Kliniczny
im. dr. J. Babinskiego SPZOZ w Krakowie
w 2002 roku, a jej podstawowaq misjg
jest opieka, pomoc oraz poprawa jako-
Sci zycia 0s6b cierpigcych na zaburzenia
psychiczne oraz ich rodzin. W jaki spo-
séb realizujecie swoj gtowny cel?
Ewa Jedrys: Trzeba zacza¢ od tego, ze
Fundacja dziata przy Szpitalu Klinicznym
im. dr. J. Babinskiego w Krakowie i zo-
stata zatozona w 2002 roku przez éw-
czesnego Dyrektora Szpitala Andrzeja
Kowala. Impulsem dla powstania Fun-
dacji byto przekonanie, ze chorujacy
psychicznie to grupa oséb szczegdlnie
pokrzywdzonych przez los, czesto zyja-
cych na marginesie i nieakceptowanych
spotecznie — jak dzis bysmy powiedzieli
— szczegdlnie narazonych na spoteczne
wykluczenie. W szpitalu pacjenci mieli
zapewniong opieke w procesie docho-
dzenia do zdrowia, ale szpital nie miat
mozliwosci odpowiedzie¢ na inne wazne
potrzeby ludzi chorych, takie jak miesz-
kanie, praca, wsparcie w rodzinie, ak-
ceptacja w srodowisku, srodki potrzebne
na utrzymanie. Zaspokojenie tych pod-
stawowych potrzeb jest z kolei bardzo
istotne dla stabilizacji stanu zdrowia
psychicznego i dobrego funkcjonowania
w spoteczenstwie. Mozna powiedzie¢, ze
Fundacja starata sie dziata¢ w tych ob-
szarach, w ktérych Szpital pomdc nie
mogt i nie moze, a instytucje opieki spo-
tecznej takze nie sg w stanie rozwigzad
wszystkich problemoéw.
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Ewa Jedrys — Prezes Zarzadu Fundacji Pomocy
Chorym Psychicznie im. Tomasza Deca

Tomasz Dec byt postacia
znang wszystkim
pracownikom i pacjentom
Szpitala Babinskiego oraz
mieszkancom przyszpitalnego
osiedla. Niezwykle szczery,
bezposredni, czasem
rubaszny w sposobie bycia

i rozmowy, byt peten uroku
osobistego.

Na poczatku aktywnos¢ Fundacji koncen-
trowata sie na dziataniach pomocowych
skierowanych wprost do pacjentéw Szpi-
tala Babinskiego — byty to akcje przeka-
zywania paczek swigtecznych dla oséb
samotnych pozostajacych na Swieta
w szpitalu, organizowanie dla pacjentéw
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koncertéw, zabaw, wyjazdéw rehabilita-
cyjnych na plenery malarskie. Obecnie
takze kontynuujemy te dziatania, ale
staramy sie przede wszystkim realizowa¢
projekty ukierunkowane na przeciwdzia-
tanie wykluczeniu spotecznemu i zawo-
dowemu oséb chorujacych psychicznie.
Chcemy im pomagad w uzyskiwaniu sa-
modzielnosci i integracji ze spoteczen-
stwem, chcemy umozliwiac jak najlepsze
funkcjonowanie w ich wtasnym srodowi-
sku, utrzymywanie dobrych relacji z ro-
dzina. Na te cele prébujemy pozyskiwaé
srodki z programéw pomocowych, bie-
rzemy udziat w konkursach ogtaszanych
przez rézne instytucje.

Osobiscie uwazam, ze najwazniejsze sq
dla nas trzy obszary, w ktorych od 20
lat sie poruszamy: prowadzenie miesz-
kan chronionych, aktywizacja zawodowa
i spofeczna oraz bezposrednie wspiera-
nie pacjentow Szpitala Babinskiego.
Obecnie prowadzimy 4 mieszkania chro-
nione dla 16 oséb: dwa dla oséb niepet-
nosprawnych chorujacych psychicznie
oraz dwa dla oséb z zaburzeniami psy-
chicznymi i uzaleznieniem. Zatozylismy
Spotdzielnie Socjalng ,, Kobierzyn” ktéra
zatrudnia kilkanascie oséb chorujacych
psychicznie. Spétdzielnia prowadzi Bi-
stro ,, Tymiankowo”, a takze zajmuje sie
sprzataniem, pielegnacjq terenéw zie-
lonych oraz uprawa ziot i roslin ozdob-
nych. Czesto zdarza sie, ze w Spotdzielni
pracuje mieszkaniec jednego z naszych
mieszkan chronionych. W Szpitalu Ba-
binskiego do dzi$ dziata sklep z odzie-
z3 uzywang Ciuszek, ktéry jest jednym
z wazniejszych miejsc ergoterapii dla
pacjentéw, a ktory zatozyta kilkanascie
lat temu nasza Fundacja.

Pomagamy takze osobom uzaleznio-
nym i wspotuzaleznionym. Zrealizowa-
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lismy projekty dedykowane kobietom
bezdomnym oraz chorym psychicznie
z problemem naduzywania alkoholu.
Wtaczamy sie w organizacje festiwali,
wystaw, spektakli, imprez kulturalnych,
sportowych, ktore tworzg przestrzen do
integracji zdrowych i chorych. W okre-
sach Swiatecznych staramy sie wesprzec

osoby najbardziej potrzebujace prowa-
dzac akcje #pokolorujswieta, w czasie
pandemii organizowalismy akcje cha-
rytatywne i pomoc rzeczowa dla pa-
cjentéw Szpitala. Dziatamy gtéwnie na
terenie Krakowa i okolic, ale dziatalnos¢
informacyjno-edukacyjng destygmatyzu-
jaca chorych psychicznie prowadzimy na
terenie catego kraju przez naszg strone
internetowq i portal FB.

MD: Kim byt Tomasz Dec, ktérego imie
nosi Fundacja?

EJ: Pan Tomek Dec byt naszym kolega
z pracy. Pamietam go jako niezwykle
barwng postac. Szpital Babinskiego byt
jego pierwszym i jedynym miejscem pra-
cy. W 1975 r. pan Tomek na krotko trafit
do dziatu kadr, a potem zostat pracowni-
kiem socjalnym na oddziale ogdlnopsy-
chiatrycznym. Od 1978 roku wspodtpra-
cowat takze z Oddziatem Dziennym przy
ul. Limanowskiego — pierwszym tego

typu w Krakowie. W ramach tej wspot-
pracy wspotorganizowat i uczestniczyt
w licznych turnusach leczniczo-rehabili-
tacyjnych oraz w plenerach malarskich
dla pacjentéw Szpitala Babinskiego.

0Od 1985 r. zarzadzat jednostka o nazwie
Gospodarstwo Pomocnicze, w sktad kto-
rego wchodzity drukarnia, introligatornia,

Fot. archiwum Fundacji

piekarnia, tapicernia, pracownia tkacka,
warsztat fryzjerski. W gospodarstwie pra-
cowali takze pacjenci, dla ktérych byta to
forma aktywizacji zwana dzi$ ergotera-
pia — terapiq przez prace. Czes¢ wypra-
cowanych przez Gospodarstwo pieniedzy
byta przeznaczana na drugie sniadanie
dla pacjentéw oraz ich wyjscia do kina,
teatru, na wystawy. Gospodarstwo po-
mocnicze kierowane przez Tomasza Deca
koordynowato takze wspétprace Szpita-
la Babinskiego z krakowska firmag Mira-
culum. Pacjenci w ramach ergoterapii na
oddziatach, pod nadzorem terapeutow,
zajmowali sie pakowaniem kosmetykow
kolorowych za co otrzymywali wynagro-
dzenie. W 1996 roku Tomasz Dec przejat
nadzér nad podupadajgcym Ogrodem
(zespdt szklarni, sad i pola uprawne). Zre-
organizowat prace w Ogrodzie, szczegol-
ny nacisk ktadac na zapewnienie ergote-
rapii dla jak najwiekszej liczby pacjentow.

Na miare 6wczesnych, raczej skromnych
mozliwosci finansowych starat sie przy-
wroci¢ Ogrod do dawnej Swietnosci. To-
masz Dec byt postacig znang wszystkim
pracownikom i pacjentom Szpitala Babin-
skiego oraz mieszkancom przyszpitalne-
go osiedla. Niezwykle szczery, bezposred-
ni, czasem rubaszny w sposobie bycia
i rozmowy, byt peten uroku osobistego.
Tryskat niespozyta energig i wszystko lu-
bit szybko zatatwiac — tego tez oczekiwat
od wspotpracownikéw. Miat wrodzony
zmyst dyplomatyczny i wiele zyciowego
sprytu. W epoce, gdy dramatem byto za-
opatrzenie sie w podstawowe produkty,
byt mistrzem w ich zdobywaniu i w ne-
gocjowaniu cen.

Byt bardzo otwarty i wrazliwy na pacjen-
tow Szpitala — lubit ludzi chorych psy-
chicznie i pomagat im nie liczac sie ze
swoim prywatnym czasem czy pieniedz-
mi. Dla pacjentéw zawsze byt w stanie
wygospodarowac troche czasu i wiele
cierpliwosci. Wyszukiwat tych najbar-
dziej zaniedbanych, rozmawiat z nimi
o wszystkim, czestowat ich stodyczami,
papierosami, kupowat ubrania. Nama-
wiat do podejmowania aktywnosci, czy
to w introligatorni, czy w ogrodzie, czy
w parku. Potrafit zdoby¢ fundusze na
Swigteczne paczki — nagrody dla pracu-
jacych pacjentow. Systematycznie orga-
nizowat wyjscia do miasta, zwtaszcza
dla pacjentéw pracujgcych w Gospodar-
stwie i w Ogrodzie. Zawozit catg grupe
do teatru, a po spektaklu zabierat ich do
cukierni lub do jadtodajni.

30 lat temu, gdy oficjalnie nie mowito
sie jeszcze o reintegracji oséb chorych
psychicznie, gdy pietno choroby byto
hanbigce a rzeczywistosc¢ szpitalna dos¢
ponura; w czasach gdy nie byto dotacji,
projektéw z funduszy unijnych a srodki
na nowe pomysty trzeba byto dostownie
wyzebra¢, Tomasz Dec realizowat model
aktywizacji spotecznej i zawodowej. Ro-
bit to instynktownie, z potrzeby serca,
z wewnetrznego przymusu dziatania na
rzecz ludzi stabych, wrazliwych, ktérzy
nie potrafig sie upomniec o swoje prawo
do normalnego zycia.

Takiego mamy patrona.

FUNDACJA FORMY



CZYTAJ ON-LINE:
fundacjaformy.online

MD: Projektéw i innych inicjatyw, kté-
rych jestescie autorami i realizatorami
jest sporo. Zagtebiajac sie w Waszg stro-
ne internetowq i FB doliczytam sie ok.
piecdziesieciu. Pewnie o kazdym z nich
mogfabys duzo méwi¢. A gdybys tak
miata wskazac trzy, o najwiekszym zna-
czeniu dla Ciebie?

EJ: Trudne zadanie, bo faktycznie z wie-
loma z tych projektéw jakos bytam zwia-
zana i w czasie ich realizacji kazdy wy-
dawat sie najwazniejszy. Jednak patrzac
z pewnego dystansu na nasze dziatania
to kluczowe wydajg sie aktywnosci zwia-
zane z prowadzeniem mieszkan chro-
nionych i to jak ten projekt sie rozwijat.
W 2007 roku zaczynalismy od jednego
mieszkania dla czterech oséb, w 2012
powstatfo kolejne — najpierw dla dwdch,
potem trzech oséb. Te mieszkania byty
przeznaczone dla osob cierpigcych na
psychozy, czesto bytych pacjentéw Szpi-
tala Babinskiego, ktérzy po wyjsciu ze
Szpitala z ré6znych powodoéw nie mogli
wréci¢ do swojego miejsca zamieszka-
nia. W 2017 roku otworzylismy pierwsze
mieszkanie dla mezczyzn z zaburzeniami
psychicznymi i uzaleznieniem od alko-
holu, a rok pdzniej kolejne — tym razem
dla kobiet z zaburzeniami psychicznymi
i uzaleznieniem oraz z do$wiadczeniem
bezdomnosci. Projekty realizowane sg
z sukcesem, pomimo ze obcigzone du-
zym ryzykiem niepowodzenia ze wzgledu
na czeste nawroty choroby alkoholowej,
nawroty choroby psychicznej, trudnosci
mieszkancow w przestrzeganiu regu-
laminu mieszkania, norm spotfecznych,
a takze nawyki z tytutu bezdomnosci.
Tak jak moéwitam wczesniej, znalezienie
i utrzymanie pracy wydaje sie jednym
z najbardziej dotkliwych probleméw.
Dlatego prébowalismy na te potrzeby
jakos odpowiedzie¢. Pierwszym waznym
przedsiewzieciem byt projekt ,Droga
do pracy oséb chorujacych psychicznie”
zrealizowany w latach 2007-2009 ze
srodkéw pozyskanych w ramach fun-
duszy Mechanizmu Norweskiego. Byt to
nasz pierwszy projekt rehabilitacji pracq
dla oséb z zaburzeniami psychicznymi
i pewnie dlatego mam do niego duzy
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sentyment. Beneficjenci odbyli najpierw
szkolenia, a potem staz na stanowisku
sprzedawcy w sklepie z odziezg uzywa-
ng Ciuszek. Ciuszek zakfadalismy wraz
z partnerami z Niemiec — Stowarzysze-
niem Die Briicke Rendsburg Eckernférde
e.V. Pacjenci z Niemiec pod opieka nie-
ocenionej Karin Pohl — pielegniarki bar-

konkretny, ale raczej grupe projektéw
z dziedziny sztuki, takich jak ,,Oczaro-
wanie — odczarowanie. Art Brut w Ba-
binskim”, ,Szopka krakowska”, czy
obecnie realizowany ,, Oczami natury”.
Wszystkie te projekty polegaja na prze-
prowadzeniu réznych warsztatéw arte-
terapeutycznych z osobami chorujgcymi

S

Cztonkinie Zarzadu Fundacji Pomocy Chorym Psychicznie im. Tomasza Deca

dzo zaangazowanej w naszg wspotpra-
ce, zbierali odziez, ktdéra pdzniej raz do
roku przywozit zaprzyjazniony transport.
Mimo, ze projekt sie skonczyt, sklep na-
dal dziafa na terenie Szpitala i stuzy jako
miejsce aktywizacji zawodowej, w kté-
rym w ciggu kilkunastu lat rehabilito-
wafo sie wielu pacjentéw. Czes¢ z nich
znalazta pozniej prace w Spétdzielni So-
cjalnej ,,Kobierzyn” i w innych podmio-
tach pracy chronionej, firmach spofecz-
nych lub na wolnym rynku. Wazne byto
takze to, ze Ciuszek w naturalny sposéb
integruje osoby chore i zdrowe — zaku-
py robig w nim pacjenci, pracownicy,
osoby odwiedzajgce Szpital, mieszkancy
okolicznych osiedli. W ostatnim czasie
szczegOlnie trudny byt dla Ciuszka okres
pandemii, a potem przeprowadzka do in-
nego lokalu, ale i to udato sie przetrwad.
A jako trzecie, wazne dla mnie przed-
siewziecie, wymienitabym nie jeden
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psychicznie a efektem jest albo wysta-
wa prac, albo spektakl w zaleznosci od
tego, czego konkretny projekt dotyczy.
To, co jest w tych projektach dla mnie
najpiekniejsze, to obserwowanie jak
proces tworzenia i artystyczna kreacja
wplywa na uczestnikéw, ktdérzy czesto
uwazaja, ze nie maja zadnych talentéw,
zasobow i umiejetnosci, boja sie ne-
gatywnej oceny i maja niskie poczucie
wartosci. Dziafania artystyczne pokazu-
ja. ze nawet w chorobie mozliwa jest
sprawczosc i rozwdj, ze kazdy cztowiek
moze wyrazac siebie autentycznie, eks-
presyjnie i oryginalnie, ze tworzenie daje
rados¢. A pokazanie prac szerszej pu-
blicznosci jest niezwyktym wydarzeniem
dla uczestnikdéw projektu i przynosi im
wielka satysfakcje.

MD: Za osiggnieciami Fundacji stoja lu-
dzie, a wiec... porozmawiajmy o Tobie.
Zanim zaczetas pracowac¢ w Fundacji,
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bytas pracownikiem Szpitala Babinskie-
go w Krakowie.

EJ: Bytam i nadal jestem. Dziatam w Fun-
dacji dzieki temu, ze pracuje w Szpitalu,
moja praca zawodowa i spoteczna taczg
sie i uzupetniaja. | w Szpitalu i w Fun-
dacji celem i sensem pracy jest cztowiek
w kryzysie psychicznym, ktéry potrzebu-
je pomocy czy to medycznej czy wtasnie
innej, w innym obszarze niz medycyna.

Nie mam zadnego medycznego wy-
ksztatcenia, do pracy w Szpitalu trafitam
przypadkiem i tylko na chwile, zanim
nie znajde czego$ innego zwigzanego
z moim wyksztatceniem. Okazuje sie, ze
chwila trwa juz prawie ¢wier¢ wieku...
Zaczynatam prace w Szpitalu jako pra-
cownik administracji w kancelarii, ale
dos¢ szybko przesztam do Dziatu Roz-
woju, gdzie zajmowatam sie rozwija-
niem szkolen dla pracownikow Szpitala,
projektami edukacyjnymi i wspotpraca
z zagranica. Z racji tych moich aktywno-
$ci zawodowych miatam zawsze duzo
kontaktow z personelem medycznym,
z oddziatami, a przez to i z pacjenta-
mi. Mysle, ze to mi bardzo pomogto
w dziataniach fundacyjnych, zmienito
perspektywe postrzegania oséb chorych
i uwrazliwito na rzeczy, ktérych w ogé-
le kiedys nie dostrzegatam. Obecnie ta
praca zawodowa i spoteczna jeszcze bar-
dziej sie facza, poniewaz od 10 lat jestem
kierownikiem Interdyscyplinarnego Cen-
trum Terapii Zajeciowej czyli jednostki
medycznej, ktéra obstuguje pacjentéow
ze wszystkich oddziatéw szpitalnych.
Zdarza sie, ze pacjent, ktéry przychodzi
do Centrum na zajecia, trafia pézniej do
mieszkania chronionego, albo do pra-
cy w Spotdzielni Socjalnej, albo bierze
udziat w jednym z projektow realizo-
wanych przez Fundacje. W projektach
przy zatrudnieniu personelu, zazwyczaj
opieramy sie na ludziach, ktérych zna-
my, wiemy, ze sg swietnymi specjalistami
w swojej dziedzinie. To wielkie utatwie-
nie. Dzieki temu mozemy sprawnie re-
alizowac rézne projekty. Z jednej strony
znamy potrzeby naszych beneficjentow,
z drugiej wiemy kto nam moze poméc te
nasze projekty urzeczywistnic.

A skoro juz mowa o ludziach, to warto
doda¢, ze Fundacja nie opiera sie na jed-
nej osobie tylko na pieciu, ktére obecnie
tworza Zarzad. Trzy kolezanki i ja pra-
cujemy w Szpitalu, jedna osoba — nasza
prawniczka, jest z zewnatrz, ale kiedys
tez pracowata w Szpitalu Babinskiego.
Kazda z nas wnosi inng wiedze, inng
wrazliwos¢, wiasne spojrzenie na jakis
problem i to jest bardzo wartosciowe.
Poza tym znamy sie i ufamy sobie, co
jest niezwykle wazne. Uwazam, ze pra-
cuje z bardzo inspirujgcymi i ciekawymi
osobami, z ktérymi wspdlnie udato sie
zdziata¢ wiele fajnych rzeczy.

MD: To, co robicie jest imponujgce. Ale
intuicja mi mowi, ze to nie wszystko.
EJ: Faktycznie duzo jest dziatan Fun-
dacji, zwtaszcza gdy patrzy sie na nie
z diuzszej perspektywy czasowej. Moze
wtedy wyglada to imponujgco, choé my
tak o tym nie myslimy. Na co dzien nie
mamy takiego dystansu i raczej staramy
sie ogarniac rzeczywistos$¢ tu i teraz.
Nasze plany nie wychodzg poza okres
dtuzszy niz rok a w ostatnich latach do-
Swiadczylismy takiego zametu w zyciu
spotecznym i politycznym, ze bardziej
musielisSmy sie dostosowywad do bieza-
cej sytuadji, niz tworzy¢ wielkie wizje na
przysztos¢. Mysle tu o pandemii i o tym
jak zmienita nasze zycie, jak wptynetfa na
stan zdrowia psychicznego wielu osoéb.
Mysle tez o agresji Rosji na Ukraine. Obie
te sytuacje wymagaty od nas reakgcji
i otwarcia na nowe grupy beneficjentow.
Przez caty okres epidemii Covid-19 Fun-
dacja wspierata nie tylko podopiecznych
z mieszkan chronionych, ale wszystkich
pacjentéw Szpitala Babinskiego, ktorzy
znalezli sie w szczegolnie trudnej sytu-
acji: zostali pozbawieni kontaktu z rodzi-
nami, nie mogli uczestniczy¢ w zajeciach
terapeutycznych poza oddziatem, nie
mogli opuszcza¢ budynkdw, robié¢ zaku-
péw. Fundacja pozyskiwata darowizny
rzeczowe w postaci zywnosci, kosme-
tykow i srodkéw higieny osobistej, co
byto istotnym wsparciem w warunkach
panujacej epidemii. Dla pacjentéw po-
zostajacych w Szpitalu na Swieta Bozego
Narodzenia i Wielkanoc, Fundacja pro-

FUNDACJA FORMY

wadzita akcje #pokolorujswieta, pole-
gajaca na wielkiej zbidrce swigtecznych
upominkow, ktére trafiaty do oséb po-
zbawionych kontaktu z najblizszymi.
Od momentu wybuchu wojny na Ukra-
inie Fundacja wtaczyta sie takze w pomoc
ofiarom wojny — zaréwno pozostajacym
w swoim kraju, jaki i uchodZzcom. Zorga-
nizowalismy zbidrki zywnosci, srodkéw
higieny i lekow, ktore trafiajg do zaprzy-
jaznionych organizacji pozarzadowych:
Centrum Doroga, ktére zajmuje sie
osobami uzaleznionymi (i dodatkowo
obecnie ofiarami wojny) oraz do NGO
Destigma — organizacji ktéra opiekuje
sie osobami chorujgcymi psychicznie
z rejonu Stryjskiego w obwodzie Lwow-
skim. Chorzy psychicznie na Ukrainie s
w skrajnie trudnej sytuacji zyciowej: nie
maja $rodkéw do zycia, lekdw i opieki
lekarskiej, dlatego na tych osobach kon-
centrujg sie dziatania Fundacji. Jednocze-
$nie uruchomiliSmy pomoc skierowana
do os6b znajdujacych sie w kryzysie
psychicznym, ktére uciekty przed woj-
na realizujgc projekt ,Warsztaty arte-
terapeutyczne wraz z grupg wsparcia”.
Projekt polegat na uczestnictwie kobiet
z dzie¢mi w warsztatach ceramicznych
oraz krawiectwa artystycznego a nastep-
nie w spotkaniach z psychologiem w ra-
mach grupy wsparcia. W grupie wsparcia
uczestniczyty same kobiety, dzieci miaty
w tym czasie osobne zajecia pod opie-
kg pedagoga. Grupa wsparcia i zajecia
z dzie¢mi odbywaty sie w jezyku ukra-
inskim. Panie byty zadowolone, dzieci
takze. Wydaje mi sie, ze stworzylismy
wspélnie przyjazng przestrzen i chod
troche udato sie im pomac przetrwad
najtrudniejszy czas po ucieczce z kraju.
Oczywiscie to nie jest tak, ze nic nie pla-
nujemy, ale nie trzymamy sie kurczowo
naszych pomystéw. Wydaje sie, ze rze-
czywistos¢ zamienia sie bardzo szybko
i trzeba sie otwiera¢ na wcigz nowe wy-
zwania. Czasem trudno za nig nadazyc¢,
ale prébujemy.

MD: Bardzo dziekuje za inspirujgcg roz-
mowe. Zycze Tobie i Fundacji kolejnych
lat takiego skutecznego ,,0garniania”.
EJ: Dziekuje bardzo.
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PROGERIA - przedwczesna staros¢

OKIEM EKSPERTA < Jak wyglgda Zycie chorego na progerie, bardzo rzadkg chorobe genetyczng,
ktora powoduje przedwczesne starzenie sie organizmu?

Czym jest progeria?

rogeria po raz pierwszy zostafa

opisana w 1886 roku, ale dopie-

ro w 1897 roku wprowadzono ja

jako termin medyczny. Nikt jed-
nak do tej pory nie okreslit doktadnych
przyczyn jej powstawania. Wiadomo,
ze jest to choroba genetyczna uwarun-
kowana mutacja biatek znajdujacych sie
w jgdrach komoérkowych. Wiadomo tez,
ze powoduje bardzo szybkie starzenie
sie organizmu. Ale nie wiadomo jak ja
leczy¢ ani jak jej zapobiegad. Zwiaszcza,
ze mutacja ta nie wystepuje u rodzicow,
powstaje w momencie poczecia. Jak za-
tem zyc¢ z chorobg, ktéra ciato dziecka za-
mienia w ciafo starszego cztowieka? Jak
znajdowac site na walke o kazdy dzien?

Syndrom Hutchinsona Gilforda

Progeria jest niezwykle rzadka i tajem-
niczg chorobga, ktéra moze uaktywnic
sie w réznych momentach zycia. Stad
tez mozemy wyréznic jej dwa rodzaje:
progerie u dzieci (syndrom Hutchinso-
na Gilforda), na ktorej sie skupimy, jak
i progerie u dorostych (zesp6t Wernera).
W przypadku tej pierwszej, nowo na-
rodzone dziecko zazwyczaj przez dwa-
nascie poczatkowych miesiecy swojego
zycia rozwija sie catkowicie normalnie.
Zmiana i to bardzo szybko uwidacznia sie
po pierwszych urodzinach, kiedy maluch
chorujacy na progerie zaczyna wyraznie
rézni¢ sie od swoich rowiesnikéw — nie
rosnie i nie przybiera prawidtowo na wa-
dze, na jego twarzy pojawiajq sie pierw-
sze zmarszczki, skora staje sie wiotka,
zaczynajg wypadac wtosy. Kolejne lata
nie sg wcale tatwiejsze — nieproporcjo-
nalnie duza gtowa w stosunku do reszty
ciafa, niski wzrost i waga, ciemne plamy
na ciele charakterystyczne dla oséb star-
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szych, wystajace obojczyki, wytupiaste
oczy, widoczne zyty, piskliwy i wysoki
gtos, brak mozliwosci osiggniecia dojrza-
tosci piciowej sprawia, ze zycie z syndro-
mem Hutchinsona-Gilforda z pewnosciag
nie nalezy do najtatwiejszych.

Zycie z progeria

Progeria bardzo szybko daje o sobie znac
i nie sposéb jej zatrzymad. Choroba nie
daje organizmowi ani chwili wytchnie-
nia. W ciggu roku organizm starzeje sie
o 7-8 lat, a to sprawia, ze Sredni okres
zycia z nig to niestety jedynie kilkanascie
lat. Z biegiem czasu dochodza choroby
charakterystyczne dla oséb wiekowych:
reumatyzm, artretyzm, Alzheimer, Parkin-
son, nowotwory, miazdzyca naczyn wien-
cowych i mézgowych i to one przyczynia-
ja sie do $mierci nastoletniego pacjenta.
Farmakoterapia czyli leki, ktore zaleca sie
osobom po 60 roku zycia, aby uchroni¢
ich przed udarami, drgawkami czy utratg
masy sq jedyna forma pomocy.

Na sSwiecie zyje okoto 200 oséb dotknie-
tych progerig. Kazdego dnia kazda z tych
0s6b obserwuje swoje zmieniajace sie
ciato, walczy z przeciwnosciami, trud-

nosciami, z ograniczeniami swojego or-
ganizmu. Niejedna osoba na ich miejscu
by sie juz dawno poddata. Ale nie oni.
Osoby z syndromem Hutchinsona-Gilfor-
da pokazuja, ze zycie jest zbyt cennym
darem aby z niego rezygnowac. Jak przy-
znaja, progeria jest jego czescia, ale nie
najwazniejszg. Oprocz choroby osoby te
majg tak jak ich réwiesnicy swoje zainte-
resowania, pasje, marzenia, ktérym chca
sie oddawac i ktére chca spetniac. Niesa-
mowity dokument , Zycie wedtug Sama”
z 2013 roku czy autobiografia Sam’a
Basso pokazuja, ze chorzy na progerie
nie potrzebuja i nie chcg litosci, chca
by¢ traktowani tak jak inni. | tak samo
jak inni chcg zy¢ petnig zycia. Nawet jesli
od poczatku jest ono naznaczone prze-
szkodami, ktore ciezko pokonag, to jest
to ich zycie. | chca je przezyé po swoje-
mu, mozliwie jak najszczesliwiej i najra-
dosniej. Bo kazdy jest przede wszystkim
cztowiekiem, a dopiero pozniej chorym.

Mali wielcy ludzie

Mali wielcy ludzie — bo tak chyba najtraf-
niej mozna opisac¢ osoby zmagajace sie
z progerig udowadniaja, ze o mtodosci
nie swiadczy wcale wyglad fizyczny czy
kondycja organizmu, ale osobowos¢, po-
dejscie do zycia, do tego co nas spotyka
kazdego dnia. To ona sprawia, ze zycie
nawet jako ,staruszek” czy ,staruszka”
moze by¢ dalej piekne i ekscytujace.
Wszystko bowiem zalezy od naszego na-
stawienia, od tego, czy chorobe potrak-
tujemy jako wyrok, czy wrecz przeciwnie,
jako okazje do udowodnienia, ze zycie
pomimo trudnosci moze by¢ nadal nie-
zwykta i pasjonujaca przygoda. | jasne,
na pewno nie bedzie to proste, ale moze
warto sprobowad, zrobic to dla siebie.

Edyta Mréz - oligofrenopedagog
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WYJATKOWI OJCOWIE

OKIEM EKSPERTA ¢ 23 czerwca jest Swietem wszystkich ojcow. Jak wyglgda ojcostwo, w przypadku gdy dziecko dotknigte
jest niepetnosprawnoscig? Jakie emocje przezywajg wowczas ojcowie i jakie czekajg na nich wyzwania?

ojawienie sie dziecka niepet-

nosprawnego w rodzinie jest

sytuacja niezwykle trudng dla

wszystkich jej cztonkéw. Rodzice
przezywajg wtedy szereg bardzo silnych
i trudnych emocji. Bardzo czesto dra-
stycznym zmianom i zakiéceniom ule-
gajq wszystkie plany i nadzieje zwigzane
z nowo narodzonym dzieckiem, a takze
wzajemne relacje w rodzinie. Niektérzy
specjalisci twierdzg nawet, ze w momen-
cie narodzin dziecka niepetnosprawnego
rodzice przechodza swojego rodzaju za-
tobe, czyli ,pozegnanie” wymarzonego
zdrowego dziecka, na ktore oczekiwali.

Rodzina wychowujaca dziecko niepetno-
sprawne moze przezywac dwa rodzaje
kryzyséw:

* kryzys egzystencjalny — zwigzany
z poczatkowym okresem zycia dziecka
w rodzinie;

* kryzys rzeczywistosci — pojawiajacy
sie w trakcie podejmowania zadan
i wysitku zwigzanego z opieka i wycho-
waniem dziecka niepetnosprawnego.

Rozwdj przezy¢ emocjonalnych rodzi-
cow dziecka niepetnosprawnego jest
procesem dos¢ czesto opisywanym
w literaturze przez wielu specjalistow.
Znacznie mniej uwagi poswieca sie emo-
cjom i przezyciom samych ojcéw dzieci
z niepefnosprawnosciami. Czesto maja
oni problem z ich wyrazaniem lub wyra-
zajg je w zupetnie odmienny sposoéb niz
kobiety. By¢ moze z tego powodu kra-
zy wiele krzywdzacych stereotypow na
temat ojcow dzieci z niepetnosprawno-
$cig. Najczestszym z nich jest poglad, ze
wiekszos¢ z nich opuszcza rodziny krét-
ko po otrzymaniu informacji o niepetno-
sprawnosci dziecka. Jest to oczywiscie
nieprawdziwe i bardzo stygmatyzujace

Ojcowie, dawniej uwazani
za nieobecnych, teraz

coraz czesciej biorag

czynny udziat w procesie
wychowania dzieci z roznymi
niepetnosprawnosciami.

uogolnienie. Ojcowie, dawniej uwazani
za nieobecnych, teraz coraz czesciej bio-
ra czynny udziat w procesie wychowania
dzieci z réznymi niepetnosprawnosciami.

Wspoiczesne badania psychologéw po-
kazuja, ze ojcowie chca spedzad czas ze
swoimi niepetnosprawnymi dzie¢mi, to-
warzyszy¢ im w poznawaniu i odkrywa-
niu swiata oraz by¢ obecnymi w réznych
momentach ich zycia. Rodzicielstwo jest
jednym z najwiekszych i najtrudniejszych
wyzwan, wobec ktorych staje cztowiek
w ciggu swojego zycia. Wiele badan
wskazuje, ze ojcowie dzieci z niepetno-
sprawnoscig cechuja sie wiekszg depre-
syjnoscia, zanizong samooceng i wyzszym

poziomem troski o dziecko. Czuja sie tak-
ze bardziej niekompetentni w roli ojca,
wykazujg wiekszg potrzebe organizacji
i rutyny oraz przejawiajg mniejsze zado-
wolenie zaréwno z dziecka, jak i catej ro-
dziny. Dlatego potrzebujg wsparcia spo-
tecznego, zaréwno ze strony najblizszych,
jak i specjalistéw oraz stabilnych wiezi
uczuciowych w rodzinie, ktére umocnia
ich w ich ojcowskiej roli.

Przystosowywanie sie ojca do niepetno-
sprawnosci dziecka jest ztozonym proce-
sem. Sktada sie ono zazwyczaj z naste-
pujacych etapdw:

* wpadniecie w putapke roli (osacze-
nie) — po uzyskaniu informacji o tym,
ze dziecko urodzi sie niepetnosprawne
lub chore, pojawia sie szereg silnych
i trudnych emocji. Na poczatku zwykle
wystepuje szok, pdzniej smutek, zal
i rozpacz, ale réwniez takie emocje jak
poczucie bezradnosci, krzywdy, poczu-
cie winy. Diagnoza niepetnosprawno-
Sci u dziecka moze zatem powodowac
poczucie wpadniecia w putapke roli
i poczucie osaczenia. Matki w takiej sy-
tuacji bywaja jeszcze bardziej skupione
na dziecku i opiece nad nim. Prowa-
dzi¢ to moze do poswiecania mniejszej
uwagi partnerowi. W zwigzku z tym
ojcowie mogg zaczgé wycofywac sie,
czud sie niepotrzebni i niezauwazeni.
Jednoczesnie moga czuc sie przytto-
czeni odpowiedzialnoscig jaka na nich
spadta. Niezwykle wazne jest wtedy
umiejetne przekazanie diagnozy przez
lekarza oraz jak najszybsza pomoc
i wsparcie ze strony specjalistow, ro-
dziny, bliskich oséb. Bardzo wazna role
odgrywa zaangazowanie ojca w opie-
ke nad dzieckiem. Ksztatftuje sie wow-
czas wiez miedzy ojcem a synem lub
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c6rka. Pomocni w tym procesie mogag
by¢ psychologowie lub pedagodzy
specjalni, ktérzy bedq wspieraé naprze-
miennos¢ rodzicow w opiece i wycho-
waniu dziecka z niepetnosprawnoscia.

oswajanie sie z rolg — rozpoczyna sie
od momentu uswiadomienia sobie,
ze niepetnosprawnos¢ dziecka jest
stanem wzglednie statym i nieodwra-
calnym, a nie choroba ktérg mozna
catkowicie wyleczy¢. Na tym etapie
mezczyzni uczgy sie by¢ tatg. Powoli
przetamuja lek przed bezposrednim
kontaktem z dzieckiem i dotykaniem
go. Poprzez aktywny udziat w opiece
nad dzieckiem i spedzanie z nim czasu
w bliskim kontakcie stopniowo buduje
sie wiez emocjonalna.

identyfikacja z rolg — poprzez wspol-
ne aktywnosci i spedzanie ze sobg cza-
su, wiez emocjonalna ojca z dzieckiem
staje sie coraz silniejsza. Dzieki temu
ojciec dostrzega postepy w rozwoju
dziecka, angazuje sie coraz bardziej
i zdobywa coraz wieksze rodzicielskie
doswiadczenie. W przypadku gdy po-
stepy w terapii i rehabilitacji dziecka sg
dos¢ wolne, a efekty mato zauwazal-
ne, moga pojawic sie takie emocje jak:
frustracja, zniecierpliwienie, biernos¢
i rezygnacja. U niektorych ojcéw moze
jednak wywotywac to wzmozonga ak-
tywnos¢, mobilizacje i che¢ do dzia-
tania. Dlatego na tym etapie réwniez
moze byc¢ niezbedne wsparcie specja-
listdw, ktérzy pomoga w osiggnieciu
wgladu we wiasne emocje i wypra-
cowaniu skutecznych styléw radzenia
sobie.

wdrukowanie roli - ojciec zaczyna
coraz pewniej czuc sie w swojej roli ro-
dzicielskiej. Sytuacje trudne sg jednak
czesto postrzegane przez niego jako
zagrozenie, a nie szanse, co powoduje
poczucie braku kontroli nad wtasnym
zyciem. Bardzo pozytywnie i wzmac-
niajaco dziata w takim przypadku do-
strzeganie przez otoczenie wysitkow
ojca i docenianie ich. Niezwykle cenna

jest réwniez wzajemna wymiana do-
Swiadczen z innymi ojcami dzieci z nie-
petnosprawnoscig, mozliwos¢ uczestni-
czenia w grupach wsparcia, rozmowy
z osobami znajdujacymi sie w podob-
nych sytuacjach. Pomocne bywa réw-
niez czytanie ksigzek i blogéw pisanych
przez rodzicdw dzieci z niepetnospraw-
nosciami, w ktdrych opisujg swoje prze-
zycia, emocje, sposoby radzenia sobie
w zyciu codziennym. Na uwage zastu-
guje np. ksigzka autorstwa Borisa Vuji-
cica pt. Niedoskonaty — niezwyciezony
mdéj syn! Boris jest ojcem Nicka Vujicica
—znanego na catym swiecie podrdznika
i méwcy motywacyjnego, ktory urodzit
sie bez rak i ndg.

wrastanie w role - rola ojca zaczy-
na by¢ naturalnym i nieodtagcznym
elementem zycia — mezczyzna wrasta
w nig. Ma poczucie naturalnosci swo-
jego zachowania i nie traktuje swojej
sytuacji jako stygmatu i tragedii. Rola
ta staje sie elementem jego obrazu
siebie, nie wptywa na obnizenie sa-
mooceny ojca, a dziecko jest waznym
elementem w sferze zycia zaréwno
spotecznego, jak i psychicznego.

autonomizacja roli — mezczyzna trak-
tuje role ojca jako wartos¢, a bycie
w niej przynosi mu satysfakcje. Dostrze-
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ga, ze bycie ojcem dziecka z niepetno-
sprawnoscig wzbogaca jego doswiad-
czenie zyciowe. W petni przystosowuje
sie do sytuacji i akceptuje swoje niepet-
nosprawne dziecko takim, jakie jest.

Na kazdym etapie kluczowe jest doce-
nianie, zaréwno przez osoby bliskie, jak
i przez profesjonalistow, dziatart podejmo-
wanych przez ojca w petnieniu swojej roli.

W sSwietle dotychczasowych badan na
temat zycia rodzin z dzieckiem niepet-
nosprawnym, optymistyczne wydaje sie
to, iz niektdrzy autorzy wskazuja na to,
ze ojcowie dzieci niepetnosprawnych po-
trafig lepiej niz rodzice dzieci zdrowych
radzi¢ sobie z rozwigzywaniem proble-
mow, sytuacji konfliktowych. By¢ moze
wigze sie to z faktem, iz rodziny te muszg
na co dzien radzic sobie z bardzo trudna,
niekiedy wrecz kryzysowa sytuacjg, i to
uczy ich cztonkéw umiejetnosci radzenia
sobie z wieloma drobniejszymi ktopota-
mi. Niepetnosprawnos$¢ dziecka staje sie
dla nich zatem zrédtem motywacji do
dziafania, uruchamia mechanizmy radze-
nia sobie ze stresem i problemami zycia
codziennego. W pewien sposéb uodpar-
nia ojcow i czyni ich silniejszymi.

dr Pawet Borowiecki
— pedagog specjalny
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Madeline Stuart
— wyjatkowa modelka

INANI NIEZWYCIEZENI < Coraz czeSciej styszymy o utalentowanych osobach, ktdre nie zwazajgc na dodatkowy

chromosom powodujgcy zespdt Downa, czerpiq z Zycia petnymi garSciami. Jedng z nich jest Madeline Stuart.
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Wszyscy zastugujemy na to,
by czu¢ sie kochani

i doceniani. Wszyscy ludzie
majq swoje unikalne cechy.
Nikogo nie nalezy ignorowac
ani wykluczac.

Nie choroba, a odmiennos¢
biologiczna

espo6t Downa nie jest choroba,
a odmiennoscia biologiczng wy-
nikajacg z obecnosci dodatko-
wego chromosomu 21.
Nadprogramowy chromosom zaburza
naturalny przebieg rozwoju, odpowia-
da za pojawienie sie ewentualnych wad
towarzyszacych, uposledzenie zdolnosci
poznawczych, a takze odmienny wyglad,
wigcznie z tzw. stygmatami zespotu

Downa, czyli cechami charakterystycz-
nymi, pozwalajacymi lekarzom wstepnie
rozpoznad te jednostke nozologiczna.
Potencjat rozwojowy dzieci z zespotem
Downa jest zréznicowany, a w chwili
narodzin nie mozna prognozowac, jak
bedzie funkcjonowac dana osoba. Staty-
styki pokazujg jednak, ze wiekszos¢ oséb
z zespotem Downa jest niepetnosprawna
intelektualnie w stopniu umiarkowanym
i lekkim. Mate dzieci czesto funkcjonuja
na granicy normy intelektualnej i rozwi-
jaja sie niemal na réwni z tzw. zdrowymi
réwiesnikami. Niestety, w miare uptywu
czasu réznice miedzy obiema grupami
stajq sie coraz bardziej widoczne. Oczy-
wiscie bywa i tak, ze osoby z zespotem
Downa sg mniej sprawne, a ich poziom
rozwoju intelektualnego jest znacznie
obnizony. Ale jest i drugi biegun, czyli
osoby tzw. wysoko funkcjonujace z ze-
spotem Downa. Dzieci i dorosli, ktérych
to dotyczy, w testach diagnostycznych
wypadajg w normie intelektualnej lub na
jej granicy i nie jest to tymczasowe.
Mozliwosci dziecka z zespotem Downa
— jak zresztg z r6znymi innymi dysfunk-
cjami, a takze petnosprawnego dziecka
— w duzej mierze sa warunkowane sro-
dowiskowo. Niezaleznie od tego z jakim
rodzimy sie potencjatem, od otoczenia,
w jakim dorastamy i przebywamy na co
dzien, od bodzcéw jakie na nas oddzia-
tujq zalezy, jak rozwing sie nasze predys-
pozycje. Jednym z elementéw tego oto-
czenia jest srodowisko wychowawcze,
tworzone mniej czy bardziej Swiadomie
przez osoby, ktére wptywajg na rozwaj
psychiczny i ksztattowanie osobowosci

dziecka. Wczesne wspomaganie roz-
woju, srodowisko zapewniajace wielo-
aspektowa stymulacje, kompleksowa
opieka medyczna i psychologiczno-pe-
dagogiczna powoduja, ze wspomniany
potencjat bywa wykorzystywany maksy-
malnie.

| tak wsréd oséb z zespotem Downa
mamy aktoréw i aktorki, modeli, spor-
towcow, dziataczy spotecznych i po-
litycznych. Ludzi, ktérzy dzieki pracy
wiasnej i innych, motywacji a czesto i de-
terminacji, osiggneli wiele, przetamujac
stereotypy, ktére niestety w tym temacie
czesto wystepuja.

Kariera Madeline

Jedna z rozpoznawalnych na swiecie
0s6b z zespotem Downa jest pochodzaca
z Brisbane w Australii 26-letnia Madeline
Stuart. Kariera Madeline rozpoczeta sie
w 2015 roku, kiedy to po raz pierwszy
pojawita sie na wybiegu podczas Tygo-
dnia Mody w Nowym Jorku.

Od tej pory brata udziat w ponad 100 po-
kazach mody na catym sSwiecie, w tym:
New York Fashion Week przez ostatnie
8 sezonow, London Fashion Week, Paris
Fashion Week, Art Hearts Fashion Week,
Style Fashion Week, Melange Fashion
Week, Caspian Fashion, Runway Dubai,
Mercedes Benz Fashion Week China, Bir-
mingham Fashion Week, Sunshine Coast
Fashion Festival.

Madeline wspoétpracuje z wieloma zna-
nymi markami odziezowymi i kosmetycz-
nymi, w tym Diesel, Aldo Group, JBronze
by Jennifer Hawkins, FabFitFun, Tommy
Hilfiger i Modcloth. Pojawita sie w takich
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Obecnie Madeline prowadzi szkote tanca w Brishane,

«Inside, Outside Dance Ensemble”, jednoczesnie trenujac

i uczestniczac w igrzyskach Olimpiad Specjalnych oraz kontynuujac
swojq btyskotliwg kariere modelki oraz kreatorki mody.
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czasopismach jak Vogue, Cosmopolitan,
Woman's Day, Women's Weekly, New
York Times, Elle, Marie Claire, People,
Paper i Cleo, by wymieni¢ tylko niektére.
W 2015 roku Madeline otrzymata nagro-
de Model of the Year na International Fa-
shion Show Melange. W 2016 roku — ty-
tut Modelki Roku 2016 przyznany przez
World Fashion Media. W 2016 roku otrzy-
mata takze nagrode Advocacy Award za
swojg prace w Ugandzie od Kulture City.
W 2017 roku wypuscita swojg kolekcje
mody ,,21 Reasons Why". W tym samym
roku zdobyta nagrode Quincy Jones Ex-
ceptional Advocacy Award przyznawang
przez GLOBAL. W 2019 roku Madeline
zajeta drugie miejsce na Global Social
Awards w Pradze w kategorii Social Im-
pact and Change oraz otrzymata nagro-
de Inspirational Achievement od Runway
of Dreams. W 2020 roku Madeline poja-
wita sie w filmie dokumentalnym ,,Mad-
dy the Model”, ktéry sledzi jej podréz
w branzy modowej.

To duzo, jak na kogos, kto dopiero od
8 lat buduje swojg marke w modelingu
i branzy modowej, i to nie bez barier.

Poczatki

Swoja przygode z modelingiem Madeli-
ne zaczeta w sierpniu 2014 roku, kiedy
pojechata z mama na Royal Queensland
Show w Brisbane i obejrzata pokaz mody.
W tym momencie sama zapragneta zo-
sta¢ modelka. Ale osobg zaangazowang
i aktywna byta i wczesniej. Z sukcesami
startowata w Igrzyskach Olimpiad Spe-
cjalnych w kategoriach: koszykéwka,
ptywanie, gimnastyka, krykiet, pitka noz-
na. Zajmowata sie aktorstwem i taricem.
Zanim jednak staneta na wybiegu mo-
dowym, Madeline z determinacja przy-
gotowywata sie do tego. Metodycznie
i konsekwentnie zaczeta dba¢ o swoje
ciato. Zmienita swoje nawyki zywieniowe
i tak w ciggu dwoch lat zrzucita ponad
20 kg. Wczesniej, jak wiele os6b z ze-
spotem Downa, Madeline bezskutecznie
walczyta ze swojg waga. Po tym, jak Ma-
deline schudta, Rosanne — mama Made-
line, zatozyta konta w mediach spotecz-
nosciowych i opublikowata w Internecie

zdjecia ,,przed i po” metamorfozie cor-
ki, aby pokazad efekty i zacheci¢ innych
do pracy nad soba.

I tak swiat dowiedziat sie o Madeline.
A potem zaczaf o nig zabiegac.

Ta niezwykle odwazna i utalentowana
dziewczyna odniosta zdumiewajacy suk-
ces w krétkim czasie po tym, gdy zacze-
ta pracowac jako modelka. Przyciggneta
uwage mediéw zaréwno w Australii, jak
i za granicg. Obecnie ma okoto jednego
miliona fanéw w mediach spoteczno-
Sciowych.

Szkota tanca

Obecnie Madeline wraz ze swoja mamg
prowadzi w Brisbane szkote tanca ,,Insi-
deOutside Dance Ensemble”, jednocze-
$nie trenujac i uczestniczac w igrzyskach
Olimpiad Specjalnych oraz kontynuujac
swojg btyskotliwg kariere modelki oraz
kreatorki mody.

.InsideOutside” rozpoczeto swojq dzia-
talnos¢ w lutym 2016 roku i obecnie jest
najwiekszg szkotg tanca dla niepetno-
sprawnych dzieci, mfodziezy i dorostych
w Queensland. Zapewnia réwniez zaje-
cia tanca online nie tylko w Australii, ale
na catym sSwiecie. Oferuje petne ener-
gii ¢wiczenia fitness, zajecia taneczne
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w roznych stylach, a takze zajecia aktor-
skie, wienczone spektaklami teatralnymi.
Madeline podkresla, ze taniec i drama
to nie tylko lepsza sprawnosc i koordy-
nacja. Dzieki zajeciom uczniowie szkoty
poznajg nowych przyjaciot, uczg sie na-
wigzywac kontakty towarzyskie, a dzieki
temu rozwijaja cenne umiejetnosci zy-
ciowe, jak zaufanie, socjalizacja, komu-
nikacja, praca w zespole, przywodztwo,
samoswiadomos¢. A przede wszystkim
realizuja swoje marzenia.

Madeline jako aktywistka

Madeline nie mysli tylko o sobie. Wspie-
ra dziesigtki organizacji non-profit. Jest
rowniez aktywistka, ktéra walczy o réw-
nos¢ dla oséb z niepetnosprawnosciami
i pokazuje, ze kazdy moze osiggnac suk-
ces, jesli tylko jest wystarczajaco uparty
i zdeterminowany. Prébuje tez wyko-
rzysta¢ kazda okazje do podnoszenia
Swiadomosci na temat os6b z zespotem
Downa.

Jak méwi Madeline: ,,Wszyscy zastuguje-
my na to, by czu¢ sie kochani i docenia-
ni. Wszyscy ludzie maja swoje unikalne
cechy. Nikogo nie nalezy ignorowac ani
wykluczac”.

Matgorzata Dworzariska
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Czy Strategia na rzecz Osob z Niepetnosprawnosciami
przyniesie przetom?

OKIEM EKSPERTA ¢ Rafat Bakalarczyk, ekspert CAKJ ocenia program przyjety przez Rade Ministrow

rzyjeta 16 lutego Strategia na

Rzecz Osé6b z Niepetnospraw-

nosciami przedstawiana jest

jako przetom. Czy faktycznie
ma ona szanse stac¢ sie kamieniem
milowym w polityce wobec niepetno-
sprawnosci? Z oceng musimy jeszcze
poczekad, ale z pewnoscia ma ona
szanse by¢ waznym krokiem ku pet-
niejszej realizacji praw spotfecznych
0s0b z niepetnosprawnosciami w roz-
nych sferach zycia.

Miedzy lekcewazeniem
a entuzjazmem

W ocenie strategii, ktéra juz zostata
opublikowana w Dzienniku Ustaw, war-
to wyzbyc sie skrajnosci. Z jednej strony,
wystepuje ryzyko, ze uznamy ja za ko-
lejny przygotowany zza biurka materiat,
ktory teraz trafi do szuflady lub bedzie
sobie wisiat na rzadowych portalach,
bez wiekszego wptywu na rzeczywistosc.
Takie podejscie nie do konca bytoby
uprawnione, nawet jesli faktycznie rézne
dotychczasowe dokumenty strategiczne,
czy to horyzontalne, czy dotyczace po-
szczegolnych polityk publicznych, nie
zawsze wcielano w zycie w satysfakcjo-
nujgcym stopniu.

Tym razem mamy powody wierzy¢, ze
bedzie inaczej. Prace nad strategig trwa-
ty diugo, bo od 2016 r., a w ich trakcie
dokument byt szeroko konsultowany
(jak podaje rzad, sptyneto ponad 1500
stron uwag). Wtaczenie w konsultacje
tak licznych interesariuszy oraz dfugo-
trwatfe wyczekiwanie na finat zwieksza
szanse, ze bedzie to zywy dokument,
srodowisko za$ pilnie bedzie sie przy-
gladac nie tylko zapisom, ale takze ich
realizacji. Ponadto widac juz teraz, ze
strona rzadowa z przytupem ogtosita

Dotychczasowy
system pomocy byt
nieskoordynowany,
rozproszony i oparty
w duzej mierze

na anachronicznych
rozwigzaniach z lat 90.

przyjecie strategii, a odpowiadajacy za
nig minister Pawet Wdowik aktywnie
promuje ja w mediach. Moze to suge-
rowac, ze rzad traktuje ten dokument —
przynajmniej wizerunkowo — powaznie.
Dodajmy tez, ze sama strategia ma tez
czeSciowe umocowanie we wczesniegj
przyjetej strategii Spotecznie Odpowie-
dzialnego Rozwoju (SOR), wobec czego
ewentualne osiggniecia moga is¢ na po-
czet sukceséw SOR.

Przede wszystkim jednak tres¢ strate-
gii pokazuje, ze nie jest to wytacznie
zyczeniowe okreslenie celéw do reali-
zacji, ale przemyslana i skonkretyzo-
wana mapa drogowa na cafg dekade.
Dokument podzielono na 8 obszaréw
priorytetowych. Sg to kolejno: nie-
zalezne zycie, dostepnos¢, edukacja,
praca, warunki zycia i ochrona socjal-
na, zdrowie, budowanie swiadomosci
i koordynacja. W ich ramach przewi-
dziano tacznie 113 dziatan, a kazdemu
z nich przypisano wskazniki realizacji
na koniec dekady (wraz ze wskaznika-
mi posrednimi za rok 2025).

Oprocz rozpisania dziatan, ktére maja
prowadzi¢ ku okreslonym celom, dla
kazdego z nich wskazano podmiot koor-
dynujacy oraz podmioty wspodtpracujace,
a takze — co warto podkresli¢ — przewidy-
wane ramy finansowe. Kolejne dziatania
rozpisane sg dos¢ szczegotowo i czytel-
nie w sposob pozwalajacy na monitoro-
wanie i ewaluacje nie tylko ex post, ale
takze na biezaco.

Z drugiej strony, bytoby btedem popad-
niecie w hurraoptymizm i przyjecie, ze
przedstawiony plan zmian bedzie w spo-
s6b niemal mechaniczny stopniowo
urzeczywistniany zgodnie z zatozeniami,
ktére niebawem stang sie rzeczywisto-
$cig. Bynajmniej tak by¢ nie musi. Trzeba
sobie uzmystowic, ze nawet nie jesteSmy
blisko mety. Znajdujemy sie niemal na
starcie dtugodystansowego biegu, i to
z przeszkodami. O tym, ze przeszkody
sie pojawig, przekonuje chocby dia-
gnoza dotychczasowego procesu refor-
mowania tej sfery, ktére odbywato sie
wprawdzie bez horyzontalnej strategii,
ale tez z wieloma ramowymi punkta-
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mi odniesienia, takimi jak ratyfikowana
w 2012 r. Konwencja o Prawach Os6b Nie-
pefnosprawnych.

Mimo ze problematyka niepetno-
sprawnosci niekiedy stawata sie gtow-
nym tematem debaty publicznej, co
miato miejsce np. przy okazji prote-
stow sejmowych z 2014 i 2018 r,, cia-
gle pozostaje zaniedbana. Swiadcza
o tym zapodznienia rozwoju instytucji
czy gtebokie obszary marginalizacji
0s6b z niepetnosprawnosciami oraz
ich bliskich. Dlatego przyjeta witasnie
strategia moze byc¢ wprawdzie katali-
zatorem, a nawet trwatym narzedziem
dalszej zmiany, ale skala struktural-
nych probleméw i ich wzajemnych po-
wigzan nie zostanie w prosty sposob
zniwelowana.

Mozna powiedzie¢, ze zakonczyta sie
w pewnym sensie dopiero faza progra-
mowania strategii, na ktéra sktadaty sie
przygotowania projektu, a takze kon-
sultacje i przetozenie wnioskéw na for-
malne zapisy dokumentu. Jednak przed
nami jeszcze rownie ztozona faza imple-
mentacji i ewaluacji. Fazy te nie beda
mogty nastepowacd po sobie, ale musza
by¢ prowadzone niejako réwnolegle.
Ich realizacja bedzie takze angazowac
rézne podmioty, w tym te spoteczne,
co zresztg strategia przewiduje w swym
ostatnim priorytecie, poswieconym ko-
ordynacji. Trzeba tez pamietac, ze w sfe-
rze tej mamy do czynienia z konfliktami
intereséw i pogladéw, a potencjalnych
kolizji nalezy upatrywac nie tylko na li-
nii panstwo — strona spofeczna, ale tez
w srodowisku strony spofecznej.

Srodowisko jest w wielu kwestiach po-
dzielone — zaréwno co do szczegédto-
wych rozwigzan, jak i kierunkéw poza-
danych dziatan. Przyktadem jest kwestia
zasad udzielania swiadczen finansowych
dla rodzin 0séb z niepetnosprawnoscia-
mi oraz mozliwosci i wymiaru godzenia
Swiadczen dla opiekunéow z praca za-
robkowa. Ta ostatnia kwestia dzieli sro-
dowisko od dtuzszego czasu. Strategia
zaktada zmiany na rzecz umozliwienia

pracy z opiekg — co uwazam za korzyst-
ny kierunek — ale nie znamy jeszcze kon-
kretnych zamierzen w tym wzgledzie.
Tych osi sporéw jest znacznie wiecej.
Wydaje sie, ze szczegdlnie trudno moze
by¢ o konsensus wokéf takich kwestii,
jak ksztatt systemu orzekania o niepet-
nosprawnosci i zwtfaszcza system za-
bezpieczenia finansowego. To tu rzad,
realizujac swojg agende, moze natrafic
na najwieksze przeszkody. Jednoczesnie
to wiasnie dziatania w tych obszarach
sq wyczekiwane ze szczeg6lnymi emo-
cjami — niekiedy z nadzieja, ale niekiedy
tez niepokojem.

Polityka jest roztropng troska o dobro
wspolne. Dgzymy do budowy podmio-
towej Rzeczypospolitej realizujacej wska-
zania katolickiej nauki spotecznej. W tym
celu tworzymy niepartyjne, chadeckie
srodowisko polityczne, ktére szuka roz-
wigzan ustrojowych, gospodarczych
i spotecznych stuzacych integralnemu
rozwojowi cztowieka. Dotacz do grona
naszych Darczyncow!

Polityka spoteczna musi by¢
realizowana ponadkadencyjnie
i miedzyresortowo

Strategia na Rzecz Osdb z Niepetno-
sprawnosciami jest mimo wszystko kro-
kiem do przodu. Po pierwsze, tworzy
ramy porzadkujace polityke w zakresie
niepetnosprawnosci i debate wokét niej.
Po drugie, s to ramy i cele wykraczajgce
poza kadencyjng perspektywe. Po trze-
cie, pozwala na ujecie problemoéw ,na
styku” domen réznych resortéw i dzie-
dzin zycia, przez pryzmat ktérych oce-
niamy sytuacje oséb z niepetnosprawno-
$ciami oraz ich bliskich.

Dzieki przyjeciu miedzyresortowego
i problemowo-zadaniowego podejscia
strategia moze na przyktad dotykad za-
gadnien z pogranicza stuzby zdrowia
i pomocy spotfecznej czy tez edukacji
i rynku pracy. To szczegolnie cenne, jesli
spojrzymy na dotychczasowg kondycje
wsparcia 0séb z niepetnosprawnoscia
i na reformy w tym zakresie.

Trudno oprzec sie wrazeniu, ze do tej
pory instrumenty wspierania oséb nie-
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petnosprawnych w realizacji ich praw
sq bardzo mocno rozproszone i niesko-
ordynowane, co rodzi realne problemy
z punktu widzenia polityki wobec oséb
z niepetnosprawnosciami, poszczegdl-
nych instytucji odpowiedzialnych za jej
realizacje, a ostatecznie samych odbior-
codw. Niektére segmenty wsparcia byty
ksztattowane w réznych okresach, a ich
realizacja czesto nie zostata poprzedzo-
na catosciowq refleksjg i planem dzia-
tania, lecz byta na przykfad reakcja na
nagte wydarzenia, takie jak protesty czy
mniej widoczne dziatania rzecznicze na
danym odcinku wsparcia.

Kluczowa dla tej problematyki Ustawa
o Rehabilitacji Zawodowej i Spotecz-
nej oraz Zatrudnieniu Oséb Niepet-
nosprawnych powstata w gtebokich
latach 90. Stad zawarty w niej sys-
tem orzekania o niepetnosprawnosci
jest mocno osadzony w dzi$ juz dos¢
anachronicznym mysleniu o niepetno-
sprawnosci przez pryzmat deficytow
i ograniczen, a nie mozliwosci i praw
spotecznych.

Nawiasem modwiac, nie lepiej pod tym
wzgledem prezentuje sie orzecznic-
two dla celéw rentowych, regulowane
na mocy osobnych przepiséw. Ustawa
o pomocy spotecznej, odpowiedzialna
za pozamedyczne wsparcie opiekuncze
w warunkach domowych, srodowisko-
wych i instytucjonalnych, zostata przy-
jeta w pierwszych latach tego wieku,
a wiec tez juz dawno i na dfugo przed
ratyfikacjag Konwencji o Prawach Oséb
Niepetnosprawnych.

Przyjeto tez ustawe o Swiadczeniach
rodzinnych, ktéra zawiera — w dzia-
le Swiadczenia opiekuncze — niektére
kwestie zabezpieczenia rodzin oséb ze
znacznymi niepefnosprawnosciami. Ten
akt prawny zreszta ulegat modyfikacji,
ale nie w ramach catosciowego planu,
lecz raczej pod wptywem protestéw
i wyrokow Trybunatu Konstytucyjnego
(np. w 2008, 20132014 r.).

Miniona dekada z kolei przyniosta nie
tylko wprowadzenie rozmaitych korekt
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w przywotanych aktach prawnych, ale
tez nowe programy i $wieze rozwigzania,
ktére wykraczaty poza tres¢ poszczegol-
nych ustaw. Mysle np. o horyzontalnych
programach ,Za zyciem”, ,Dostep-
nos¢+" czy pomniejszych programach
realizowanych w ramach dziatajgcego
od 2019 r. Solidarnosciowego Funduszu
Wsparcia Osob Niepetnosprawnych. Pro-
gramy ,Za zyciem” oraz ,,Dostepnos¢+"
warto wskazac z uwagi na to, ze obydwa
zawierajg miedzyresortowa perspektywe
i maja pewne znamiona kompleksowo-
$ci, choc¢ ich zakres jest dalece mniejszy
niz niedawno przyjetej strategii.
Przyktadowo program ,,Za zyciem” nie
obejmuje kwestii zwigzanych z orzecz-
nictwem, zabezpieczeniem finanso-
wym, a takze wieloma obszarami ustug
spotecznych czy edukacyjnych. Z kolei
»Dostepnosc¢+" odnosi sie tylko do pew-
nych wymiaréw zycia — mianowicie do
dostepnosci (przede wszystkim architek-
tonicznej i komunikacyjnej) takich sfer,
jak ustugi publiczne, transport, architek-
tura przestrzeni publicznej etc. Wszystko
to sg wazne zagadnienia, wymagajace
wiaczenia w ramy szerszej strategii, kto-
ra zresztg odnosi sie do tych programéw
i potrzeby ich kontynuacji lub wprost do
ich rozwijania.

Celem pomocy jest umozliwienie
niezaleznego zycia

Strategia jest obszerna i nie sposéb omé-
wic¢ doktadnie jej zawartosci ani przeko-
nujgco wybrac¢ watkéw wazniejszych
lub mniej waznych. Dla réznych oséb
z niepefnosprawnosciami ta hierarchia
waznosci moze by¢ bardzo odmienna
w zaleznosci od rodzaju niepetnospraw-
nosci, fazy zycia czy innych zindywiduali-
zowanych uwarunkowan. Wydaje sieg, ze
podziaf na dziedziny ujete w strategii jest
przemyslany i obejmuje kluczowe sfery
zycia z punktu widzenia oséb z niepet-
nosprawnosciami.

Na uwage zastuguje przede wszyst-
kim to, ze jako pierwszoplanowy cel
pomocy wskazano uzyskiwanie zy-
ciowej niezaleznosci. Jest to wazna

idea, wyrastajgca z ducha Konwengji
o Prawach Oséb Niepetnosprawnych.
Chodzi nie tylko o to, by osoba nie-
petnosprawna otrzymata wsparcie
czy byta zabezpieczona socjalnie, ale
rowniez i przede wszystkim o to, zeby
mogta prowadzi¢ w miare niezalezne
Zycie w swoim otoczeniu, stajac sie ak-
tywnym i podmiotowym uczestnikiem
gféwnego nurtu zycia spotecznego.

Nalezy oczywiscie zdawac sobie spra-
we, ze niektore rodzaje niepetnospraw-
nosci nie pozwalajg na petng niezalez-
nos¢ i wymagaja intensywnego, statego
wsparcia w codziennym funkcjonowa-
niu. Jednak takze te osoby wraz ze swo-
imi bliskimi powinny mie¢ zapewnione
narzedzia do godnego funkcjonowania
w ramach szerszej spotecznosci, a nie na
jej obrzezach.

Dlatego wobec 0s6b o znacznych niepet-
nosprawnosciach oraz ich rodzin sg prze-
widziane w strategii rozwigzania, ktére
dotyczg nie tylko zabezpieczenia spo-
tecznego czy opieki medycznej, ale tez
odnoszg sie do stworzenia warunkéw do
niezaleznego zycia — np. w ramach opie-
ki wytchnieniowej, ktéra w mys| strategii
miataby zosta¢ przeniesiona na poziom
systemowy i by¢ znacznie szerzej dostep-
na, niz do tej pory. Filarami niezaleznego
zycia majq byc réwniez takie rozwigza-
nia, jak ustugi asystenta osobistego czy
mieszkalnictwo wspomagane.

Co prawda, sg one juz teraz s obecne
w polskim porzadku prawnym i prakty-
ce, ale z pewnoscig ich dostepnos¢ oraz
wykorzystanie jest dalece niesatysfakcjo-
nujace. Strategia stusznie zaktada zmia-
ne tego stanu rzeczy. Warto dodac¢, ze
rozwigzania zawarte w strategii bardzo
silnie korespondujg tez z ideg deinstytu-
cjonalizacji, czyli — nieco upraszczajac —
przesuwaniem punktu ciezkosci jak naj-
dalej w strone wsparcia w spotecznosci
lokalnej.

Trzeba przy tym zaznaczy¢, ze gdy
moéwimy o deinstytucjonalizacji, to
nie chodzi o przerzucenie catosci
obowigzkéw wsparcia z instytucji na
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bliskich danej osoby. Jej istota sg na-
tomiast ré6zne formy zewnetrznej po-
mocy organizowane w spofecznosci
lokalnej, ale niekoniecznie za posred-
nictwem instytucji stacjonarnych.

Dodajmy, ze niezaleznie od wyzej opisa-
nych planéw rzad przygotowuje wiekszg
strategie deinstytucjonalizacji, ktéra ma
sie odnosi¢ nie tylko do 0séb z niepet-
nosprawnosciami, ale takze do oséb
starszych oraz sfery pieczy zastepczej
czy zdrowia psychicznego. Przyszta re-
alizacja tej strategii, ktéra zgodnie z za-
powiedziami ma by¢ gotowa do konca
kwietnia, bedzie powigzana z wydatko-
waniem srodkow z Europejskiego Fun-
duszu Spoéjnosci. Poniewaz niektére cele
i instrumenty bedacej in statu nascen-
di strategii deinstytucjonalizacji oraz
przyjetej juz Strategii na Rzecz Oséb
Niepetnosprawnych sg zbiezne, mozna
miec nadzieje, ze wspoifinansowanie ze
$rodkéw unijnych dziatania w ramach tej
pierwszej beda tez stuzyc realizacji ce-
6w tego drugiego dokumentu, ktérego
zatozenia sg zorientowane na realizacje
potrzeb 0sdb z niepetnosprawnosciami.

Innym waznym filarem nowej stra-
tegii ma byc radykalne podniesienie
poziomu zatrudnienia oséb z nie-
petnosprawnosciami. Stuzy¢ maja
temu wprowadzenie Narodowego
Programu Zatrudnienia Os6b Niepet-
nosprawnych, rozwoéj zatrudnienia
wspomaganego, likwidacja tzw. pu-
tapki rentowej zniechecajacej do po-
dejmowania pracy, a takze reforma
warsztatow terapii zajeciowe;j.

W prezentacji przedstawionej zaraz po
ogtoszeniu strategii na jednym z pierw-
szych slajdow pokazano plan zwieksze-
nia zatrudnienia oséb z niepetnospraw-
nosciami z 28,3% w 2018 r. do 35%
w 2025 r. i 45% w 2030 r. Istotnie, po-
prawa skutecznosci polityki na rzecz za-
trudnienia os6b z niepetnosprawnoscia-
mi to wazne wyzwanie rozwojowe, ktdre
powinno by¢ potraktowane prioryteto-
wo. Jego wage powinnismy widziec¢ nie
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tylko w kontekscie praw osob, ktorych ta
polityka dotyczy, ale takze potrzeb rynku
pracy i finansow publicznych w starze-
jacej sie populacji. Zwtaszcza w obliczu
przewidywanego zmniejszania sie liczby
rak do pracy nie mozemy pozwoli¢ sobie
na niewykorzystanie potencjatu zawodo-
wego tak ogromnej rzeszy ludzi, jaka s
osoby z niepetnosprawnosciami, kté-
rych znacznie wieksza czes$¢ niz obecnie
mogtaby byc¢ aktywna zawodowo. Tym,
czego ci ludzie potrzebuja, jest zniesienie
barier i wprowadzenie pewnych adapta-
¢ji. Niestety, wcigz pod tym wzgledem
pozostajemy daleko w tyle za unijng
srednia.

Zmienianie swiadomosci i dobra
koordynacja waznymi filarami
powodzenia

Warto zwréci¢ uwage na dwa ostatnie
obszary priorytetowe, od ktérych zale-
zy sukces kazdej polityki na rzecz oséb
Z niepetnosprawnosciami. Mowa o zmia-
nie Swiadomosci i poprawie koordynacji.
Cho¢ wystepujg one na koncu rzgdowej
strategii, bynajmniej nie sg mniej waz-
ne. Wrecz przeciwnie, to od nich w duzej
mierze moze zaleze¢ skutecznos¢ realiza-
¢ji celéw w pozostatych obszarach prio-
rytetowych.

Dlatego autorzy strategii planuja
stworzenie portalu informacyjno-do-
radczego dla oséb z niepetnospraw-
nosciami, dziatania na rzecz wigczenia
os6b niepetnosprawnych w gtéwny
nur t przekazu medialnego, wpro-
wadzenie i uzupetnianie standardéw
obstugi dla 0s6b z réznymi niepetno-
sprawnos$ciami czy szkolenia kadr.

Od lat przedstawiciele srodowiska oséb
z niepetnosprawnosciami, ich rodziny
i organizacje rzecznicze wskazujg na to,
jak silng barierg dla realizacji praw oso-
by niepetnosprawnej (np. w kontekscie
wiaczenia edukacyjnego) sg lezace tez
czesto po stronie otoczenia instytucjo-
nalnego i spotecznego bariery mental-
ne, kulturowe, zwigzane ze sferg swia-
domosci. Bez przetamania tych barier

Zaletami strategii

sq jej kompleksowos¢

i przekonsultowanie

ze strong spoteczna.
Mozna mie¢ nadzieje,
ze nie bedzie to martwy
dokument.

nawet dobrze skalibrowane regulacje
prawne czy strumien srodkéw finanso-
wych moga okazac sie niewystarczajace.
Dlatego dobrze, ze w strategii uwzgled-
niono tez te bardziej miekkie narzedzia
oddziatywania.

Z kolei w ramach dziatan na rzecz po-
prawy koordynacji planowane jest
wzmocnienie pozycji Petnomocnika
Rzgdu ds. Osob z Niepetnosprawno-
$ciami, zmiany w funkcjonowaniu rad
konsultacyjnych ds. niepetnosprawnosci
na poziomie krajowym, wojewddzkim
i powiatowym, wdrozenie komplekso-
wego programu zbierania danych w ob-
szarze niepetnosprawnosci, koordynacja
wsparcia 0sob z niepetnosprawnosciami
w sytuacji zagrozenia czy wzmacnianie

wspotpracy miedzynarodowej. Wszyst-
kim tym dziataniom przypisane sa kon-
kretniejsze propozycje rozwigzan. Z po-
zoru moze wydawac sie, ze to techniczne
kwestie, ale od sprawnosci koordynowa-
nia catego procesu, przeptywu informa-
cji i wspotpracy moze zaleze¢ skuteczna
implementacja przyjetych zatozen stra-
tegicznych.

*k%

Podsumowujgc, mozna powiedzie¢, ze
wraz z przyjeciem strategii rzad uczynit
istotny krok na drodze ku usprawnieniu
polityki wobec 0séb z niepetnosprawno-
Sciami w kierunku bardziej komplekso-
wego, przemyslanego i sprawniej dziata-
jacego wsparcia oraz petniejszej realizacji
praw tych oséb w zyciu spotecznym. Nie-
mniej, trzeba bedzie jeszcze poczekad, az
odczujemy pozytywne zmiany w zyciu
i pracy oséb z niepetnosprawnosciami,
w zyciu ich bliskich oraz funkcjonowa-
niu instytucji, z ktérymi bedg sie stykac.
W jakim stopniu i w ksztalcie te zmiany
nastapia, nie jest przesadzone.

Wiele zalezy od determinacji, konse-
kwencji, ale tez od prowadzenia dalsze-
go dialogu i wyczulenia na rézne gfosy,
ktore beda pojawiaty sie w toku wdraza-
nia strategii i przekuwania zamierzen na
konkretne rozwigzania. Najblizszy test
juz niebawem - kiedy zostanie przed-
tozony sprecyzowany projekt zmian
w systemie orzekania o niepetnospraw-
nosci oraz propozycje zmian w zasadach
wsparcia finansowego dla 0séb z niepet-
nosprawnosciami i opiekunéw. Reakcje
na pojawiajace sie medialne wzmianki
o planowanych kierunkach reform po-
kazuja, ze dyskusja bedzie burzliwa.

Publikacja powstata dzieki Darczyncom Klubu
Jagiellonskiego. Jest udostepniona na licencji
Creative Commons Uznanie Autorstwa 4.0
Miedzynarodowe.

Zostata pobrana ze strony klubjagiellonski.pl:
https://klubjagiellonski.pl/2021/05/04/czy
-strategia-na-rzecz-osob-z-niepelnosprawno-
sciami-przyniesie-przelom/
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zesto przypominam sobie jak
wiele zawdzieczam fundacji
,.Nasze Dzieci”, a w szczegdl-
nosci organizowanym przez
nig rokrocznie wakacyjnym koloniom.
Jeszcze lezac na oddziale onkologii, sty-
szatam jak wielu rodzicéw i uczestnikow
je zachwala. Nie bytam przekonana co
do tych stéw, w koncu dopiero skon-
czytam leczenie i myslatam, ze na pew-
no nie bede sie tam dobrze czuta i nie
zostane zaakceptowana przez kolegow
i kolezanki. Ale po wielu namowach po-
jechatam...
Pierwszy wyjazd, rzeczywiscie, okazat sie
porazka. Nie dosztam jeszcze do formy
i nie znatam tam prawie nikogo. Wyjazd
oczywiscie nie mégtby odby¢ sie bez le-
karza, pielegniarki i psychologa z oddzia-
tu i grupy fundacyjnych wolontariuszy,

ktérzy byli moimi jedynymi znajomymi.
Z moimi rowiesnikami jako$ ciezko byto
mi sie zintegrowac. A wiadomo, gdy to-
warzystwo nie dopisuje, wszystkie inne
rozrywki tez nie ciesza (a byto ich na-
prawde wiele).

Mimo rozczarowania, w nastepnym roku
tez pojechatam. W koncu byta to jedyna
mozliwos¢ spedzenia wakacji poza do-
mem. Okazato sie, byta to bardzo dobra
decyzja. Tam nie trzeba byfo sie ttuma-
czy¢, dlaczego jest sie stabym czy tysym.
Na wyjazdach wszyscy dbali o to, aby
dla kazdego kolonia byty niezapomnia-
na przygoda. Przygotowany byt specjalny
program zajec sportowych i artystycz-
nych, organizowane byty wieczorki inte-
gracyjne, dyskoteki, wycieczki i ogniska.
Statym punktem kazdej kolonii byta olim-
piada sportowa, gdzie kazdy uczestnik

hatam jeszcze siedem razy;)
ra kazdym razemvracatam
C izdrowsza”-i péfha nadziéi,

mogt zmierzy¢ sie ze swoimi staboscia-
mi, oraz pochwali¢ umiejetnosciami. At-
mosfera byfa tak rewelacyjna i radosna,
udzielata sie kazdemu i pozwalata wspa-
niale przezywac kazdy dzien i nawigzy-
wac wyjatkowe przyjaznie na diugie lata.
Najbardziej byto szkoda, ze kolonie trwa-
ty tylko dwa tygodnie w roku. Na szcze-
Scie zawsze mozna byto liczy¢ na to, ze
spotkamy sie za rok.

Pojechatam jeszcze siedem razy :) i za
kazdym razem wracatam ,zdrowsza”
i petna nadziei, ze kiedys wroce do petni
sprawnosci sprzed choroby.

Dzieki nim zrozumiatam, ze nie jestem
niepefnosprawna i dowiedziatam sie, jak
mozna zy¢ naprawde, i... ze JA TEZ TAK
POTRAFIE!!!

Karolina Wojtkiewicz

FUNDACJA FORMY



CZYTAJ ON-LINE:
fundacjaformy.online

"Mawanrae: cx0 © NIEZWYCIEZENI

Ekoterapia - terapia naturg

CZY INASL...? CZY WIESLZ...? < Natura, czy tego chcemy czy tei nie, ma na nas niesamowicie

dobry wptyw. Pytanie tylko, czy umiejetnie z tego korzystamy.

owr6t do natury — do bazy, do

korzeni, moze by¢ tym, czego

w pewnym momencie potrzebu-

jemy najbardziej, bez czego nie
jestesmy w stanie sie obejsc.

Koszty zycia

Ostatnie kilkanascie lat pokazato nam
to bardzo dobitnie. Drastyczne ogra-
niczenie ilosci czasu na odpoczynek na
tonie przyrody, zatracenie sie w pracy,
w swoich negatywnych emocjach, dafo
niepozadany efekt w postaci odczuwa-
nia przez nas chronicznego stresu, czy
tez leku o swoja przysztos¢, o bliskich,
o swoje zdrowie. Co wiecej, zwiekszyta
sie liczba 0s6b chorujacych na depresje
czy popetniajgcych samobdjstwa. A Ci
mierzacy sie z chorobg, niepetnospraw-
noscig swoja czy bliskich, czesto zaczeli

traci¢ nadzieje na lepsze jutro. Brzmi to
strasznie, prawda? A teraz: ilu z nas, po
wydawatoby sie zwyktym spacerze w le-
sie, zaczeto na nowo cieszyc¢ sie swo-
im zyciem, odzyskiwac wiare w siebie,
w swoje mozliwosci? llu z nas zaczeto
z usmiechem wygladac jutra? No wta-
$nie...

Ekoterapia jako dziatanie zaradcze

Terapia naturg, inaczej ekoterapia to
praktyka stosowana w eko psychologii
czyli psychologii zajmujacej sie bada-
niem naszych reakgcji psychologicznych
podczas kontaktu z przyrodg. Zaktada
ona, ze jestesmy czescig natury, a wiec
nasze dobre samopoczucie, zdrowie fi-
zyczne jak i psychiczne nie moga istnie¢
w odizolowaniu od niej. Terapia naturg
moze by¢ wykorzystywana na wiele spo-
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sobow: w postaci zajec o luznej struktu-
rze — wycieczki krajoznawcze, spacery po
lesie, lub tez w formie bardziej zorgani-
zowanej — zajecia z ogrodnictwa, ¢wicze-
nia z uwaznosci, zajecia wykorzystujace
techniki wyobrazeniowe, joga, medyta-
cja na Swiezym powietrzu czy terapia
z wykorzystaniem zwierzat. Ciekawym
i dos¢ niekonwencjonalnym przyktadem
ekoterapii, majacym coraz wiecej entu-
zjastow, jest kapiel lesna. Wbrew pozo-
rom kapiel taka odbywa sie w ubraniu
i nie ma nic wspolnego z kapielg w pet-
nym tego stowa znaczeniu. Chodzi tutaj
raczej o zanurzenie sie w naturze, wy-
korzystanie naszych zmystow po to, aby
moc w petni zatracié sie, posmakowac,
poodczuwad, czyli inaczej mdwiac, stac
sie czescig otaczajacej nas zieleni. Oddy-
chaj gteboko, podziwiaj, wyostrz stuch,
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przytul drzewo, chodz boso, ogranicz
rozmowy, nie uzywaj telefonu - to pod-
stawowe punkty instruktazu brania ta-
kich kapieli, ktére maja nam zapewnic
mozliwos¢ petnego skorzystania z do-
broci jakie oferuje nam natura.

Natura dla nas, my dla natury

No dobrze, skoro wiec przyroda pozwala
nam czerpac ze swoich zasobéw, to jak
my mozemy sie jej zrewanzowac? Wielu
praktykow ekoterapii zwraca na to uwa-
ge i wskazuje bardzo proste dziatania,
takie jak sadzenie drzew czy tez zbieranie
Smieci, podkreslajac przy tym, ze dbanie
o srodowisko naturalne jest niezbedne
do zachowania rownowagi w swiecie.
Dlaczego? Bo srodowisko, w ktorym
egzystujemy ma na nas niesamowity
wptyw. Jesli stale zyjemy w stresie, po-
Spiechu, a wydarzenia dnia codziennego
sprawiajg, ze zaczynamy by¢ coraz bar-
dziej smutni, przygnebieni, poirytowani,
sfrustrowani to nie dziwmy sie, ze bedzie
to miato bezposredni wptyw na funkcjo-
nowanie naszego organizmu. Przyspie-

szone bicie serca, bél brzucha, nerwice,
podwyzszone ci$nienie krwi, to tylko po-
czatek dtugiej listy niepozadanych efek-
tow. Obcowanie z przyroda, czyli z przy-
jaznym dla nas srodowiskiem moze to
jednak zmieni¢. Natura bowiem wyci-
sza, relaksuje, uczy uwaznosci, empatii,
wczuwania sie w sytuacje innych oséb,
koncentracji na tu i teraz. Spotkania
z zielenig uspokajaja, redukujg poziom
stresu, dajg poczucie wewnetrznego
spokoju, zwiekszajg kreatywnos¢, daja
pozytywnego kopa. Nic wiec dziwnego,
ze jest ona genialng terapeutka dla oséb
borykajacych sie z réznego rodzaju pro-
blemami, dla oséb niepetnosprawnych,
dla tych, ktore przeszty nerwice, traumy,
ktére majg zaburzone poczucie bezpie-
czenstwa, stowem dla wszystkich, ktorzy
tego potrzebuja. | to zupetnie za darmo.
Potaczenie z przyroda odbudowuje na-
sze zaufanie do zycia, pomaga pozby¢
sie nadmiaru mysli, koi skotatane nerwy.
Aby tego doswiadczy¢, trzeba wykonac
absolutne minimum: przyjac¢ zaproszenie
od natury i pozwolic¢ jej dziatac.

Ekoterapia w Polsce zyskuje coraz wiek-
szy rozgtos. Rosnie liczba oséb bioracych
udziat w warsztatach facznosci z natura,
powieksza sie grono 0s6b zainteresowa-
nych jej dobroczynnym wptywem. Kapie-
le lesne, pikniki, zorganizowane spotka-
nia z przyroda, ogrodnictwo, spacery po
lesie to tylko niektére formy ekoterapii.
Cudowne w nigj jest to, ze kazdy moze
znalez¢ co$ dla siebie i kazdy moze po-
czu¢ jej uzdrawiajacg moc, jesli tylko be-
dzie tego chciat.

Edyta Mroz

Literatura:

A. Antosik, Lesna terapia. Jak czerpac zdro-
wie, energie i spokdj z mocy drzew, Wydaw-
nictwo Kobiece 2023

F. Williams, Natura leczy czyli co sprawia, ze
jestesmy szczesliwsi, zdrowsi i bardziej krea-
tywni, Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellon-
skiego 2018

P. Wohlleben, Dotknij, poczuj, zobacz. Feno-
men relacji cztowieka z naturg, Wydawnictwo
Otwarte 2022
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Poznaj swoje prawa i mozliwosci

CZY ZINASLZ...? CZY WIESZ...? < Petnomocnicy ds. Osob Niepetnosprawnych i ich zadania

Na samej gorze

inister Rodziny i Polityki
Spotecznej jest w Polsce
organem urzedowo nad-
zorujgcym pomoc dla oséb
z niepetnosprawnosciami. Dziatanie to
jest mozliwe dzieki pracy Petnomocni-
ka Rzadu ds. Oséb Niepetnosprawnych
— obecnie jest nim Pan Pawet Wdowik.
Prawnie jest on Sekretarzem Stanu
w urzedzie obstugujacym ministra ds.
zabezpieczenia spotecznego. Do pod-
stawowych zadan Petnomocnika na
poziomie rzadowym nalezy bez-
posredni nadzér nad wykony-
waniem zadan wynikajgcych
z Ustawy z 27 sierpnia
1997 roku o Rehabilitacji
Zawodowej i Spotecznej
oraz Zatrudnianiu Os6b
Niepetnosprawnych.
S3 to dziatania zwia-
zane z inicjowaniem,
koordynacjg i kontrola
realizacji zadan wy-
nikajacych z Ustawy,
opracowywanie stan-
dardéw udzielania po-
mocy, udzielanie informacji

o rehabilitacji i zatrudnianiu &

0s6b z niepetnosprawnosciami

i podejmowanie zadan zwigzanych

z ograniczaniem barier w ich dostepno-
$ci do przestrzeni publicznej. Dziatajac
W porozumieniu z ministrem podejmuje
on wspdtprace z instytucjami i organiza-
cjami pozarzadowymi, dziatajagcymi na
rzecz ograniczania skutkdw niepetno-
sprawnosci i pefnego udziatu oséb z nie-
petnosprawnoscig w spoteczenstwie. Jest
ona realizowana w drodze powierzania
realizacji zadan administracji publicznej
organizacjom dziatajgcym bezposrednio
w $rodowisku lokalnym, na rzecz gmi-

ny, miasta, wojewddztwa. Petnomocnik
dziata w oparciu o prawo polskie i opinie
formutowane przez specjalistéw Biura
Petnomocnika Rzadu (BON).

tel. kontaktowy: 22 461 60 00

adres mailowy:
sekretariat.bon@mrpips.gov.pl
strona internetowa:
http://www.niepelnosprawni.gov.pl/

W terenie

W srodowisku lokalnym jego przedsta-
wicielami sg Petnomocnicy dziatajacy
na poziomie jednostek samorzadu te-
rytorialnego. Podobnie jak w przypad-
ku Petnomocnika Rzadu ich gtéwnym
zadaniem jest wsparcie 0os6b z niepet-
nosprawnosciami i ich otoczenia w or-

ganizowaniu rehabilitacji spotecznej,
zawodowej i zatrudnienia wspomagane-
go. Poprzez obecnos¢ w codziennym zy-
ciu stowarzyszen i fundacji dziatajgcych
na rzecz osob niepetnosprawnych mogga
oni inicjowac, podejmowac i realizowac
gminne/dzielnicowe programy aktywizu-
jace te osoby i ich otoczenie oraz bez-
posrednio uczestniczy¢ w zaspokajaniu
potrzeb mieszkancéw. Ich zadaniem jest
takze ksztattowanie spotecznych postaw
akceptacji i tolerancji wobec oséb z nie-
petnosprawnosciami oraz zapobie-
ganie wszelkim przejawom ich
dyskryminacji i wykluczenia.
Petnomocnicy w gminach
sq przedstawicielami i re-
prezentantami lokalne-
go srodowiska oséb
niepetnosprawnych,
czesto w swojej dzia-
talnosci wspieraja sie
opiniami spotecznych

ciat doradczych, jak np.
Spoteczna Powiatowa/
Miejska/Gminna Komisja

ds. Oséb Niepetnospraw-
nych. Opiniujg one pro-
jekty dziatan planowanych

N przez JST i dedykowanych

osobom z konkretnymi rodzaja-
mi niepetnosprawnosci oraz wyra-
zajq opinie dotyczace dostepnosci prze-
strzeni i infrastruktury gminnej dla tych
0s0b. Petnomocnicy wspétpracujg row-
niez z Komisjami ds. Orzekania o Niepet-
nosprawnosci, MOPS i PCPR w zakresie
realizowania zalecen zawartych w Usta-
wie z dn. 27.08.1997 roku, zwigzanej
z rehabilitacjq i aktywizacjg zawodowa.
Aktualny wykaz Petnomocnikéw wraz
z godzinami dostepnosci znajdziemy
w portalu:
http://www.niepelnosprawni.gov.pl/.

FUNDACJA FORMY



NIEZWYCIEZENI

NUMER: 2 (5) /2023
KWARTAL: LATO

KWARTALNIK DLA | O OSOBACH
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIAMI

Z czym do Petnomocnika ds. Oséb
z Niepetnosprawnosciami?

Z wymienionych wyzej informacji wyni-
ka, ze w zasadzie mozna ze wszystkim.
Najczesciej spotykane sprawy to: pomoc
w uzyskaniu przez osobe z niepetno-
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sprawnoscig mieszkania komunalnego
o standardzie umozliwiajgcym bez-
pieczne przebywanie w nim, udzielanie
informacji o mozliwosciach uzyskania
pomocy na rzecz rehabilitacji, edukacji
i zatrudnienia, mediacje miedzy osoba-
mi z niepefnosprawnoscig a instytucjami
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i urzedami uzytecznosci publicznej,
udzielanie pomocy w zakresie spraw
zwigzanych z codziennym funkcjono-
waniem osobistym i rodzinnym, wspar-
cie otoczenia 0séb niepetnosprawnych,
wspotpraca z NGOs, przyjmowanie pro-
pozycji modyfikacji rozwigzan urbani-
stycznych i architektonicznych na tere-
nie gminy w celu utatwienia tym osobom
dostepu do gminnych obiektéw sporto-
wych, kulturalnych, artystycznych oraz
promocja tematyki niepetnosprawnosci
i najnowszych rozwigzan technicznych
i technologicznych zwigzanych z ogra-
niczaniem jej skutkow.

Z naszych wieloletnich doswiadczen
fundacyjnych z czestochowskim, czyli
wtasciwym dla siedziby Fundacji FOR-
MY, Petnomocnikiem ds. Osdb Niepet-
nosprawnych wynika, ze zawsze jest
to osoba o wysokiej kulturze osobistej,
z dogtebna znajomoscia potrzeb i pro-
bleméw lokalnego srodowiska oséb
niepetnosprawnych, systematycznie
wspotpracujaca z organizacjami poza-
rzagdowymi, wspierajacymi aktywnosé
zawodowsg i rehabilitacje skierowang do
0s6b niepetnosprawnych i ich otoczenia.

Iwona Boftuc - psycholog,
Prezes Zarzadu Fundacji Formy
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itajcie dzieci!

Mam na imie Stanistawa,

dtugo juz zyje na tym

Swiecie i teraz jestem juz
staruszka. WyobraZcie sobie, ze mam az
osiemdziesiat lat. Chciatabym opowie-
dzie¢ Wam dzisiaj o przygodzie, ktéra
przydarzyta mi sie, kiedy bytam matg
dziewczynka, gdy nositam kolorowe
sukienki, a moja mama kazdego ranka
zaplatata mi kokardki na drugich warko-
czach. Postuchajcie ...
Dawno, dawno temu byta sobie mata
dziewczynka o imieniu Asia. Asia miata
gtowe petng marzen i zwariowanych po-
mystéw. Kiedy zblizat sie Dzien Dziecka
mama zadata jej pytanie:

— O czym marzysz céreczko? Jaki prezent
chciatabys otrzymac 1 czerwca?

Asia zastanowita sie i odpowiedziata:

— Chciatabym, aby wszystko o czym ma-
rze stato sie naprawde, mamo.

W Dzien Dziecka, kiedy Asia obchodzita
swoje Swieto, a na stole mama postawi-
ta przepyszny tort, postanowita pomysle¢
o jednym ze swoich marzen. Zapragneta,
aby jej pokdj wypetnit sie kolorowymi ba-
lonami. | tak sie rzeczywiscie stato. Kto-
pot polegat jednak na tym, ze balonow
pojawiato sie coraz wiecej i wiecej i w
koncu byto ich tak duzo w mieszkaniu, ze
trzeba byfo otworzy¢ wszystkie okna, aby
balony wyleciaty i aby domownicy mogli
zwyczajnie oddychac, poniewaz od nad-
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miaru balonow zrobito sie bardzo ciasno
i duszno. Asia gwattownie i nerwowo
wrzasneta, ze juz nie chce tych balonéw
i one rzeczywiscie gdzies sie ulotnity.
Asia nie przestraszyta sie jednak tego co
sie wydarzyto i postanowita nadal bawi¢
sie swoim nowym darem. Spotkata na
podwdérku swojego kolege Michata. Mi-
chat od urodzenia poruszat sie tylko na
wézku inwalidzkim i marzyt o tym, aby
mac biegac i skakac tak jak inne dzieci.
Asia postanowita, ze spetni jego marze-
nie, ze w koncu bedzie mégt normalnie
chodzi¢ tak jak inne dzieci.
Dziewczynka chciata dobrze... Nie po-
myslata jednak o tym, ze spetnienie
wszystkich marzen moze spowodowac
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rowniez batagan. Oto wkrotce Mi-
chat zaczat odczuwad skutki spetnienia
wszystkich swoich marzen. Wstat z wéz-
ka, ale jednoczesnie dostawat dostownie
wszystko o czym tylko zamarzyt: lody,
pitki, zabawki, czekoladowy patac z li-
zakow... W koncu zaczat by¢ znudzony
a nawet zmeczony tym nadmiarem do-
brodziejstw. Za duzo tego wszystkiego
byto. Dodatkowo przez to czuf sie lepszy
od innych, zaczat sie wywyzszad i szybko
stracit przyjaciotf. Zrozumiat wowczas, ze

jego zycie stato sie trudniejsze teraz niz
wtedy, kiedy nie mégt chodzi¢. Nie za
bardzo wiedziat co z tym poczad.
Spacerujac samotnie po parku spotkat
dawnego kolege Jaska. Jasiek podobnie
jak i Michat w przesztosci poruszat sie
na waézku i miat marzenie, aby chodzi¢
i biegac sie jak inne dzieci.

— Stuchaj, Aska ci pomoze. Ona jest tro-
che zwariowana i spetnia wszystkie ma-
rzenia. Jezeli chcesz to zaraz jg zawotam
i ona pomoze Ci wstac z wozka.

— Styszatem o tym jej dziwnym darze — od-
part Jasiek — Cate miasteczko o tym gada.
Wiesz, bardzo Ci dziekuje, ale nie chce.
Podobno te jej balony zaczety pekaé, spa-
dac na ziemie i ta cata guma z balonow
zatruta sporo srodowiska, kiedy popekaty.
Ai o Tobie ludzie gadaja, ze zrobites sie
zarozumiaty i stracite$ przyjaciof. Ja tak
nie chce. Owszem, marze o tym, aby cho-
dzi¢ jak inne dzieci, ale nie chce robic tego
w taki sposob. Wiesz, to niesamowite - ja
bedac na wdzku nigdzie sie nie spiesze,
a dzieki temu skupiam sie na tym co mo-
wig do mnie inni, stucham ich. Bardzo to
lubie. Mysle, ze kiedys bede studiowat
psychologie. To taka nauka, dzieki ktorej
mozna pomagac innym, a nogi nie sg
do tego az tak bardzo potrzebne... Moja
mama jest psychologiem i méwi, ze to
bardzo dobry pomyst.

- No ale jak pomagac innym bedac przy-
kutym do woézka? — dopytywat Michat.
- 0j, mozna! Z resztg moge robi¢ mno-
stwo super rzeczy. Gram w szachy z tata,
a mama jezdzi ze mng do parku. Wczo-
raj malowatem rysunki dla dzieci z ho-
spicjum i razem z mamg zawieziemy je
tam. W szkole tez jest fajnie, bo chfopaki
wozg mnie windg na pietro i robig sobie
wyscigi wozgc mnie na wozku, a ja to
uwielbiam! Mam wielu przyjaciét.
Michat spuscit gfowe. Stowa Jaska wy-
warty na nim bardzo duze wrazenie.

— Musze to przemysleé — cicho odpowie-
dziat.

- 1dZz do Aski i z nig porozmawiaj. Na-
prawde warto — doradzit Jasiek.

— Chyba tak zrobie. Trzymaj sie, do zoba-
czenia! — rzekt Michat i pospiesznie udat
sie do domu.

Michat nie mogt spac¢ w nocy. Przewracat
sie z boku na bok i rozmyslat nad stowa-
mi Jaska. Rano niewyspany poszedt do
kolezanki.

— Stuchaj... Chciatbym Cie prosi¢, zebys
juz mi nie wyczarowywata wiecej tych
swoich marzen. Czy mozesz to wszystko
cofnac?

- Tak — powiedziata Asia — sama jestem
juz tym zmeczona. Narobitam wiecej ba-
taganu niz to warte. Nie spodziewatam
sie, ze sprawy przyjma taki obrét ...

FUNDACJA FORMY
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Zamkneta oczy, a kiedy je otworzyta sta-
ta znowu przy swoim torcie, byt znéw 1
czerwca, a obok niej stata mama. Asia
wyjrzata za okna a na podworku dostrze-
gta Michata i Jaska, jej dwoch kolegow,
ktorzy siedzieli na wézkach.

— Hej, chtopaki, wpadajcie na tort! - za-
wotata Asia. | w ten sposéb odbyto sie
najpiekniejsze czerwcowe przyjecie na
Swiecie.

Dzisiaj, moi drodzy, kiedy mam 80 lat,
Michat i Jasiek sq wcigz moimi najlepszy-

mi przyjaciotmi. A ta historia skonczyta
sie dla nas wszystkich bardzo pomysinie:
Jasiek dostat sie na studia, skonczyt psy-
chologie i do dzisiaj pomaga niepetno-
sprawnym dzieciakom, sam jezdzac na
wozku inwalidzkim. Dzieciaki uwielbiajg
go i szalejg za nim! A Michat? Wyobraz-
cie sobie, ze Michat zostat sportowcem!
Wygrywat wszystkie zawody w koszy-
kéwke, oczywiscie jezdzac na wozku.

To jest niesamowite. Mysle, ze jednak
udato mi sie wtedy spetnic ich marzenia,
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tylko stafo sie to inaczej niz zamierzatam.
Stato sie o wiele lepiej! Kazde z nas na-
uczyto sie wtedy bardzo cennej rzeczy.
Wecale nie trzeba spetnia¢ kazdego ma-
rzenia, aby by¢ szczesliwym. Wazne jest
to, aby cieszy¢ sie tym co mamy i doce-
niac tych, ktorzy nas kochaja.

Elwira Sobiesiak — pedagog
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