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Osobom z niepetnosprawnosciami, ktdre doskonale wiedza,
ze rzeczywistosc to nie tylko to, co widac na pierwszy rzut oka
i od ktorych wszyscy powinnismy sie tego nauczyc.

Ta ksigzka jest dla Was i o Was.



Wstep

Ta ksigzka powstata z potrzeby stuchania. Z potrzeby spojrzenia na swiat oczami
tych, ktdrzy zyjq z niepetnosprawnoscia, ale nie pozwalaja, by to stowo ich okre-
slato. Nie jest to jednak historia o niepetnosprawnosci. To ksigzka o cztowieku
i o tym, jak mozna budowac zycie na wtasnych warunkach.

Kazdy cztowiek nosi w sobie historie, ktéra zastuguje na opowiedzenie. Czasem jest
to opowies¢ o codziennych zmaganiach, czasem o wielkich marzeniach, a czasem
o drodze, ktoéra — cho¢ petna trudnosci — prowadzi do celu, jaki inni uznajg za nie-
mozliwy. Taka wifasnie jest ta ksigzka — zapis osiemnastu spotkan z ludzmi, ktorzy
codziennie odkrywajg w sobie site, wytrwatos¢ i pasje, pokazujac, ze zycie mozna
ksztattowad wedtug wtasnych zasad, niezaleznie od napotykanych przeszkaod.

Ksigzka ta nie ma charakteru interwencyjnego ani sensacyjnego. Koncentruje sie
na codziennosci, nie szukajac dramatow, choc niekiedy sg w niej obecne.

Bohaterowie wywiaddw nie sg znani z pierwszych stron gazet ani z medial-
nych nagtéwkow. To osoby, ktdre zyjg posréd nas — mieszkancy mniejszych i wiekszych
miejscowosci, aktywni w swoich spotecznosciach lokalnych, zaangazowani w zycie
zawodowe, rodzinne i towarzyskie.

Ich historie pokazujg, ze niepetnosprawnos¢ nie musi oznacza¢ wykluczenia —
przeciwnie, moze stac sie zrodtem spotecznej energii, solidarnosci i inspiracji dla in-
nych. Ich codzienno$¢ to praca, nauka, pasja, relacje i pokonywanie barier — zaréwno
fizycznych, jak i spotecznych czy emocjonalnych. Ale to nie bariery definiujg ich zycie
—ich zycie okreslajg marzenia, wybory i dziatania.

Historie zapisane w tej ksigzce obejmuja szerokie spektrum doswiadczen — od
momentoéw zwatpienia i bolu po chwile zwyciestw, radosci i satysfakcji. Rozmawiamy
o edukadji, pracy, relacjach z bliskimi, codziennych obowigzkach, o przeszkodach oraz
sposobach ich przezwyciezania.

Bohaterowie méwig o emocjach, ktére ksztattujg cztowieka, o motywadgji, kto-
rej czasami trzeba poszukac, o wsparciu, ktore czasem zaczyna sie od prostego gestu
zrozumienia, 0 marzeniach, ktére nadaja kierunek i cel oraz o cechach pozwalajacych
zy¢ w sposéb proaktywny — z inicjatywa, odwaga i wiarg w sens dziafania.



Kazda opowies¢ ma swoj ton, swoj rytm, swojg prawde, a jednoczesnie wszystkie spo-
tykajg sie w jednym punkcie — w codziennosci, ktorg kazdy uktada na swoj sposéb.
W jej centrum stoi cztowiek — z historig, doswiadczeniem i niepowtarzalng perspekty-
wa. Kazdy rozméwca otworzyt przed nami fragment swojego zycia, pokazujac, ze
niepetnosprawnos$¢ nie wyznacza wartosci cztowieka ani nie zamyka drogi do aktyw-
nego uczestnictwa w spoteczenstwie. Wrecz przeciwnie — moze by¢ zrodtem sity,
motywacji i twdrczej energii.

Rozmowy zawarte w tej ksigzce zostaty przeprowadzone przez szes¢ 0sob, co w na-
turalny sposéb wprowadza réznorodnos¢ perspektyw. Zespodt autorski tworzg osoby
o réznym wyksztatceniu i doswiadczeniu zawodowym. W jego skfad wchodzg: Pawet
Borowiecki, dr nauk spotecznych w dyscyplinie pedagogika, pedagog specjalny i na-
uczyciel akademicki; Iwona Bottu¢, dr nauk spotecznych, psycholog i oligofrenope-
dagog, prezes Zarzadu Fundacji Formy; Matgorzata Dworzanska, psycholog i wice-
prezes Zarzadu Fundacji Formy; Magdalena Milczarek, autorka inicjatywy WAZNI
(Wystuchaj Akceptujac Zyczliwie Nasza Innos¢) i pracowniczka socjalna; Janusz Pyr-
kosz, polonista, copywriter i mitosnik radia oraz Dorota Skubis, wspoétpracowniczka
Fundacji Formy, pasjonatka starozytnych cywilizacji i obserwatorka wspotczesnego
zycia spotecznego. Trzy z tych 0s6b sg jednoczesnie bohaterami wywiaddw, dlatego
oprécz zadawania pytan i stuchania historii innych, dzielg sie rowniez wtasng refleksjg
I osobistym doswiadczeniem zycia z niepetnosprawnoscia.

Mamy nadzieje, ze ta publikacja stanie sie nie tylko zbiorem inspirujgcych rozméw,
lecz takze impulsem do zmiany myslenia — do otwartosci, empatii i wiary w to, ze
w kazdym z nas drzemie niezwykta sita. Niech bedzie takze zaproszeniem do uwazno-
$ci — do patrzenia na drugiego cztowieka bez uprzedzen, z ciekawoscia i szacunkiem.
Bo w $wiecie petnym ocen i uproszczen najtrudniejsze bywa wtasnie takie spojrzenie.

Matgorzata Dworzanska






Lila - mtoda autorka z wielkim sercem

Choc¢ Lila ma dopiero kilkanascie lat, jej droga juz teraz pokazuje, ze pasja i determinacja
potrafig przekraczac¢ wszelkie ograniczenia. Pisze, tworzy, szkoli sie, dziata spotecznie. Marzy
o pracy z dzie¢mi neuroatypowymi i o tym, by kazde dziecko — niezaleznie od swoich réznic
— mogto czud sie wazne i akceptowane. Swoim zyciem i stowami uczy, ze kazdy ma prawo

do szczescia i spetniania marzen — we wiasnym tempie.




Lila - mtoda autorka z wielkim sercem

g T

Matgorzata Dworzanska: Zyjesz z mdzgowym porazeniem dzieciecym. Co wiesz
0 swoim wczesnym dziecinstwie?

Lilia Sikora-Balicka: Przysztam na $wiat troche za wczesnie, ale rodzina zawsze po-
wtarzata, ze od samego poczatku bytam dzielng, matg wojowniczka. Juz po
pierwszej dobie zycia wyciggnetam sobie rurke intubacyjng z ust, a po 4 tygod-
niach sonde, bo... po prostu nie chciatlam by¢ karmiona w taki sposéb (Smiech).
Lekarze smiali sie wtedy, ze doktadnie wiem, czego chce.

M.D.: Jak wygladata Twoja rehabilitacja, kiedy bytas mata? Pamietasz, jakie zaje-
cia wtedy najbardziej lubitas?

L.S-B.: Od poczatku mama szukata dla mnie r6znych form rehabilitacji. Pamietam, ze
miatam ¢wiczenia na wielokolorowej, puzzlowej macie, ktérg mogtam ukta-
dac. Teraz nadal sie rehabilituje — dwa razy w tygodniu. Cwiczenia sg rézno-
rodne, kreatywne i dopasowane do tego, nad czym akurat trzeba popracowac:



M.D.:
L.S-B.:
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wzmocni¢ miesnie niektdrych czesci ciata, poprawi¢ rownowage... | od zawsze
miatam cudowne rehabilitantki, ktére bardzo mi pomagaty.

Co jest obecnie dla Ciebie najwiekszg trudnoscig?

Chodze wolnigj niz inni. To, co innym zajmuje pie¢ minut, mnie czasem zajmu-
je nawet pietnascie. Moi rowiesnicy potrafig biegac bez przerwy, a ja moge
.biec” w swoim tempie moze dwie minuty. To nawet nie bieg, tylko szybki
marsz. Ale to tez jest w porzadku. Mam swoje tempo i swoje mozliwosci — i to
mi wystarcza.

Nie moge tez dtugo sta¢ — nogi szybko sie mecza, wiec stanie przez
dtuzszy czas w jednym miejscu jest dla mnie trudne. Problemem sg tez schody.
Potrafie po nich chodzi¢, ale tylko wtedy, gdy moge sie czegos przytrzymac
albo gdy stopnie sa naprawde niskie. Najlepiej, gdy moge ztapa¢ sie poreczy
obiema rekami — wtedy czuje sie stabilniej i bezpieczniej. Jedng reka tez potra-
fie, ale jest mi wtedy trudniej i musze bardzo uwazad.



Lila - mtoda autorka z wielkim sercem

M.D.:
L.S-B.:

Nosze ortezy i mam tez specjalnie dopasowane wktadki do butéw or-
topedycznych. Dzieki temu moge chodzi¢ duzo sprawniej. Z ortezami jestem
w stanie i5¢ okoto godziny bez dtuzszego odpoczynku — potem wystarczy
chwila, zeby bdl w stopach odpuscit. Dawniej caty czas chodzitam z balkoni-
kiem. Teraz uzywam kijkéw lub wsparcia drugiej osoby w trudnigjszych sytu-
acjach, np. przy wsiadaniu do pociaggu czy przechodzeniu po nieréwnej ulicy.

Gdybys miata opisac¢ sama siebie — jaka jestes?

Mysle, ze jestem kreatywna, troche chaotyczna (Smiech), ale tez bardzo empa-
tyczna i ciekawa $wiata. Lubie odkrywac nowe rzeczy, poznawa¢, pytac, ob-
serwowac. Uwielbiam historie, zwiedzanie muzedw i podrédze. Z natury jestem
tez gaduta — jak juz sie rozkrece, to moge rozmawiac o wszystkim!

Bardzo lubie przyrode — szczegdlnie latem, kiedy moge spedzac czas na
zewnatrz. Wtedy siadam na schodach w stoncu z ksigzka albo z notatnikiem,
zeby co$ napisac.



M.D.:

L.S-B.:
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Gdy cos nie wychodzi mi w tradycyjny sposob, wymyslam wtasny. Przy
projekcie z polskiego, zamiast rysowa¢, wycietam postacie z papieru, przery-
sowatam je i dodatam rosliny oraz drobne szczegéty. Wyszto naprawde fajnie.
Lubie takie niestandardowe rozwigzania, gdy moge cos zrobi¢ po swojemu.

Czasami trudno mi znalez¢ réwnowage miedzy szkota a moimi pasjami.
Wracam pdzno, jest juz ciemno, a ja czuje lekki niedosyt, bo caty dzieh minat,
a ja nie robitam tego, co kocham. Dlatego staram sie wtedy znalez¢ chwile na
cos swojego — chocby przez moment, zeby poczu¢, ze robie cos z pasja. Bo
kiedy moge robic to, co naprawde lubie, czuje, ze zyje.

Zatrzymajmy sie na chwile przy Twoich zainteresowaniach i pasjach. Mo-
zesz je wymienic?

Mam wiele pasji, ktore dajg mi rados¢ i wskazujg droge, ktérg chee is¢. Uwielbiam
kulture i jezyk japonski. Jest w tym cos pieknego — mozliwos¢ poznania zupet-
nie innej kultury, a jednoczesnie mozliwos¢ dostrzezenia w niej podobienstw
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L.S-B.:

M.D.:
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do wiasnej. Fascynuje mnie japonska przyroda, piekny jezyk, tradycje i filozofia
zycia. Echa dawnych czaséw, potgczone z nowoczesnoscig, potrzebuja siebie
nawzajem — jak w symbiozie.

Uwielbiam réwniez chodzi¢ na kétko teatralne. To dla mnie prawdziwa
przygoda — wcielac sie w rézne postacie, poznawac ich emocje i sposob bycia.
Aby stworzy¢ petnowymiarowg postac na scenie, nie wystarczy poznac jej ze-
wnetrzne zachowania — trzeba takze wiedzie¢, co czuje w srodku.

Sztukg aktorstwa jest porzucenie wtasnego ,ja". Na scenie nie jestes juz
soba, lecz stajesz sie postacig. Jesli zapomnisz tekst albo cos nie wyjdzie tak,
jak byto podczas préob, musisz improwizowac.

Pisze takze opowiadania i wiersze. Kocham czytac. Tworze edytowane
filmiki (AMV) i rozwijam teorie do seriali, ktére uwielbiam analizowa¢. Wszyst-
kie te zajecia mnie pochtaniajg — sg jak magnes, ktéry przycigga moja uwage
i pozwala catkowicie zanurzyc¢ sie w tym, co kocham robic.

Lila, prosze, poczekaj. Nie wszystko rozumiem. Jak sie tworzy edytowane
filmiki (AMV)?

(Smiech) AMV to skrét od Anime Music Video. Tworzenie edytowanych filmi-
kow (tzw. AMV) polega na tgczeniu scen z anime (i nie tylko) z wybrang mu-
zyka, tak aby razem pasowaty do rytmu i nastroju piosenki. Do tego potrzebny
jest program do montazu wideo oraz pliki z muzyka i filmem. Uwielbiam to
tworcze tworzenie, gdzie moja wyobraznia tgczy sie z muzyka. To czasochton-
ne, ale koncowe efekty s bardzo wynagradzajace.

O czym piszesz?

Pisze opowiadania gtéwnie z gatunku fantasy i obyczajowego. Jako dziecko
tworzytam lekkie, zabawne historie, na przyktad , Uciekajacy batonik czekola-
dy”. Z biegiem lat zaczetam pisac dtuzsze opowiesci, poruszajgce powazniejsze
tematy. W moich historiach wcigz pojawia sie humor, ktéry doskonale przepla-
ta sie z powazniejszymi scenami. Uwielbiam dodawac¢ do moich opowiesci
elementy magiczne — syreny, osoby obdarzone réznymi mocami, wrézki czy
skrzaty. Taki magiczny Swiat daje mi ogromne pole dla wyobrazni i pozwala
rozwija¢ postacie w trakcie opowiadania. Mam wiele pomystéw na historie,
ktére tworze — czasem zaczynam co$ nowego, potem wracam, rozwijam
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i koncze. Mysle, ze mam otwartych 40 prac, ktére czekajg na zakonczenie
i wiele wiecej historii, ktére wcigz czekajg na spisanie. To taka , klatwa autora”
(Smiech) — podzielnos¢ uwagi miedzy tysigcem pomystéw! Ale kazdy z nich
jest dla mnie wazny.

Jeste$ osobg ciekawg Swiata i lubisz sie rozwija¢, zwtaszcza poza szkota.
W jakich obszarach sie szkolisz?

Rozwijam sie w trzech kierunkach — doskonale swoje umiejetnosci pisarskie,
poszerzam wiedze w zakresie zaburzen neurorozwojowych i ucze sie o japon-
skiej kulturze. Ukonczytam kursy: , Tworzenie bajek dla dzieci” i, Pisanie dialo-
goéw: udziel gtosu swoim bohaterom”. Aktualnie jestem w trakcie kurséw:
.Psychologia postaci w opowiadaniach”, ,Podstawy twérczego pisania: kon-
strukcja postaci”, ,Praca z dzieckiem nadpobudliwym w szkole i w domu”,
+Jak dziata uwaga 0s6b w spektrum autyzmu?”.

Masz na to wszystko czas?

Staram sie dzieli¢ dzien tak, zeby znalez¢ chwile i na obowigzki, i na pasje, ale
czesto wyglada to tak, ze jak robie jedno, to nie mam juz czasu na drugie.
Brakuje mi rownowagi.

Lila, kazdy miewa lepsze i gorsze dni. Jak sobie radzisz z tymi drugimi?

Stucham muzyki, przelewam swoje emocje na papier, pisze wiersze oraz rozma-
wiam z rodzing. To bardzo wazne, zeby nie tfumi¢ negatywnych emocji, bo
kazdy je ma. Nie mozna ich trzymac w sobie — trzeba je z siebie wypisac albo, co
chyba jeszcze lepsze, porozmawiac z kims, komu naprawde ufasz, z kims, kto
cie kocha, wystucha i bedzie cierpliwy. Czasami po prostu trzeba sie wygadac.

Skad wiesz takie rzeczy? Skad taka dojrzatos¢ w Twoim mysleniu?

Wtasciwie nigdy sie nad tym specjalnie nie zastanawiatam. Czesto ogladam filmy
w TV o0 emocjach i relacjach, ktére uczg zycia. Interesuje sie psychologig, lubie
obserwowac ludzi i z wiasnego doswiadczenia wiem, co dziata na mnie i co
moze pomaoc innym. Myslatam nawet o tym, zeby is¢ na psychologie, ale czasem
zastanawiam sie, czy to na pewno dla mnie. Jestem bardzo wrazliwa — wszystko
biore do siebie i przezywam emocje innych ludzi... czasem az za bardzo.
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Praca psychologa jest bardzo réznorodna. Nie kazda polega tylko na
spotkaniach ,jeden na jeden”, podczas ktérych ktos opowiada o swoich
problemach. Na pewno znalaztabys taki obszar, ktéry bytby odpowiedni
wtasnie dla Ciebie.

Tak. Mysle, ze jestem dos¢ swiadoma siebie — rozumiem siebie i innych. Dzieki
temu tatwiej mi przewidzie¢, jak cztowiek moze sie zachowywac i co prze-
zywac. Dlatego psychologia mogtaby by¢ czyms$ dla mnie, cho¢ czasem sie
waham.

Kiedys na moim spotkaniu autorskim poznatam chtopca w spektrum
autyzmu. Zauwazytam, ze bardzo chciat sie bawi¢. Miat pocigg i tory. Pomo-
gtam mu je roztozyc¢, potozytam sie na brzuchu i zaczetam przesuwac zabaw-
ke, robigc ,,brrm”. Popatrzyt na mnie, a po chwili wziagt pocigg i potozyt go na
torach. To byt moment prawdziwego porozumienia. Wtedy zrozumiatam, ze
wystarczy dac dziecku przestrzen i pozwoli¢ mu sie prowadzi¢. Bardzo mnie to
poruszyfo.

Zainteresowanie neuroréznorodnoscig pojawito sie u mnie jeszcze
w podstawdwece, kiedy byta akcja ,Miesigc Autyzmu”. Wtedy ustyszatam, ze
dzieci z autyzmem sg bardzo utalentowane. Jednak niektére dostepne filmy
0 dzieciach z autyzmem byty dla mnie trudne do ogladania — dziecko osaczone
réznymi bodzcami, nie radzace sobie z nimi. To wygladato dla mnie przyttacza-
jaco. Przez to na poczatku sie batam. Myslatam, ze dzieci z autyzmem sg albo
genialne, albo ,,inne” w sposdb, ktérego nie rozumiem. Dopiero gdy zaczetam
wiecej czytac i ogladac¢ materiaty na ten temat, zrozumiatam, jak ztozony to
temat. | ze tak naprawde wielu ludzi wcigz bardzo mato o tym wie. Teraz, kiedy
widze w przedszkolu dzieci — czasem ze stuchawkami na uszach — staram sie
do nich podejs¢ spokojnie. Po prostu wyciggam reke, méwie ,,czes¢”, daje im
czas. Czasem dziecko tylko dotknie moich palcdw — i to wystarczy. Chciatabym
sie tym zajmowa¢ — pomagac osobom neuroatypowym. Nie wiem jeszcze
doktadnie jak, ale wiem, ze to jest co$, co mnie naprawde porusza i interesuje.

Co jest Twoim sukcesem?

To, ze dzieki wsparciu bliskich powstata moja pierwsza ksigzka, a podczas spot-
kan autorskich w przedszkolach moge dzieli¢ sie opowiescig z dzie¢mi.

Opowiedz co$ wiecej o jednym i o drugim.
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Ksigzke ,Turlacz. Teczowy pies” napisatam, kiedy miatam 10 lat. To historia
o kolorowym piesku — Turlaczu, ktéry zyje w Azji. Ma cudowne rodzenstwo
i kochajaca pania Li-Di-Je. Pewnego dnia, gonigc motylka, Turlacz gubi swdj
dom i trafia do czedci Swiata, ktdrej wczesniej nie znat.

Czy dzieki dobrym ludziom spotkanym podczas swojej przygody oraz
wiasnej wytrwatosci uda mu sie odnalez¢ dom i kochajgce osoby? Odpowiedz
znajdziecie w mojej ksigzce.

M0j dziadek, przebrany za Turlacza (Smiech), towarzyszy mi na warszta-
tach i spotkaniach autorskich w przedszkolach. Naprawde jestem mu wdziecz-
na — bez niego Turlacz by nie ozyt. To dla mnie ogromna pomoc, a dziadek
Jézio uwielbia sprawiac rado$¢ najmtodszym.

Podczas spotkan czytam dzieciom fragmenty opowiadania, rozmawiam
z nimi, a takze razem kolorujemy zaktadki. Potem przychodzi Turlacz! Dzieci
przytulaja sie do niego, tanczymy, $piewamy i robimy wspdlne zdjecia. Dzieci
to bardzo lubig.

21
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Jakie masz plany na przysztos¢?

Chciatabym po prostu dalej robic to, co kocham — tak jak teraz.

Zastanawiam sie nad studiami, tylko jeszcze nie wiem, ktére wybrac.
Moze psychologia, a moze japonistyka? A moze oba kierunki. Pewnie bedzie
trudno pogodzi¢ dwie Sciezki, ale kto wie — moze sie uda? W pracy chciatabym
sie rozwija¢, doskonali¢ i taczy¢ wiele moich pasji. Mam jeszcze wiele pytan
przed sobg, ale jedno wiem na pewno: chce robic cos, co przynosi szczescie
i daje sens w zyciu. Najwazniejsze jest dla mnie, zeby to, co robie, dawato tez
rados¢ innym — tak jak teraz, kiedy poswiecam swoj czas dzieciom i w zamian
dostaje ich usmiech i dobroc.

Lila, czy mozesz na koniec przytoczy¢ Twoje piekne wystgpienie z tegorocz-
nych spotkan ,, Rozswietimy Razem Swiat na Zielono” w ramach Swiatowe-
go Dnia Mézgowego Porazenia Dzieciecego w Gtubczycach oraz Strzelcach
Opolskich?

Oczywiscie, z przyjemnoscia.

Tak jak kazdy inny — z brazowymi wtosami, oczami. Tak jak przecietny czfowiek
— Jestem taka jak WYy, przynajmniej najbardziej, jak mogfabym byc, bo przeciez
kazdy cztowiek jest odrebny od innego. A gdybym tak dodafa, ze jestem nie-
petnosprawna — czy Wasza opinia o mnie by sie zmienita? Czy Wasze zacho-
wanie wobec mnie by sie zmienito? Chce Wam od razu powiedziec, abyscie
nie zmieniali swojego podejscia do mnie ani do 0sdb z niepetnosprawnoscia,
bo to naprawde nie o to chodzi.

Czy to, Ze nie chodze tak jak Wy — oznacza, ze nie jestem taka jak Wy?

Odpowiedz? jest zardwno Tak, jak i Nie.

Tak, bo jak mowitam wczesniej, kazdy cztowiek jest odrebny od innego.
Osoba z blond wfosami jest inna od tej, ktdra ma wiosy koloru brazowego.
Tutaj jest podobnie, tylko Ze nie zaczynamy zachowywac sie inaczej przy tej
osobie, kiedy dowiadujemy sie, ze ma inny kolor wfosow — tylko przyjmujemy
to do siebie. Dlaczego z niepetnosprawnoscig nie moze byc tak samo?

Z drugiej strony — Nie, bo tak jak Wy — ogladam seriale, filmy, czuje emo-
cje. Mozecie ze mng rozmawiac jak z kazdym innym — tu nie ma barier. Nie
oceniajcie mnie na pierwszy rzut oka. Porozmawiajcie ze mng najpierw. Pamie-
tajcie, ze kazdy z nas ma talenty, w ktdrych moze sie rozwija¢ — tak samo jak



M.D.:
L.S-B.:

M.D.:
L.S-B.:
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czfowiek bez niepetnosprawnosci. To, Zze mamy niepetnosprawnosc, nie wykre-
sla nas ze spofeczenistwa. Nie czyni nas gorszymi. Nie odbiera nam prawa do
marzen, do relagji, do sukcesow. Bo jestesmy — tacy jak Wy.

Chciatabym dzis podziekowac wszystkim tym, ktorzy tamig bariery. To
wazne — bo dzieki Wam odczuwam cudowne uczucie réwnosci.

Dziekuje rowniez rodzinie. Bo rodzina to cos naprawde waznego — nie-
zaleznie od tego, kim jestes. To ona podtrzyma Cie w trudnych chwilach. To
ona rozbawi Cie do fez, kiedy jestes smutna. To ona nie bedzie Cie oceniac —
tylko wspierac. To ona bedzie Cie uparcie bronic. To ona da Ci poczucie ciepfa.
To ona da Ci mifosc — nie oczekujac niczego w zamian.

Na koniec chce powiedziec, ze moja niepetnosprawnosc to przeszkoda
I pomoc zarazem, ktdrej codziennie stawiam czofa. Jest tez czyms, co pozwala
mi postrzegac i przezywac swiat inaczej. To czastka mnie, ktorej nie moge sie
pozbyc — czastka, bez ktdrej nie bytabym w petni sobg, bez ktorej nie byfabym
tym, kim jestem dzis.

I wiem, Ze czasem tak po prostu musi byc¢ — aby dostac skrzydet.

Czy podoba Ci sie Twoje zycie?

Oczywiscie, ze tak! Gdybym wszystko opierata na negatywach, to zycie bytoby
smutne. Niewazne, ile przeszkdd napotkamy w naszym zyciu, szukajmy szcze-
scia i dobra w napotkanych ludziach. Mamy site i moc, by nasz gtos dotart do
innych, by przekaza¢ nasze odczucia i emocje. Podziekujmy naszym bliskim,
ktérzy zawsze byli przy nas i traktujmy kazdy dzien jak cos pieknego.

Lila, to byta rozmowa, ktéra zostanie zawsze w mojej pamieci. Dziekuje.

Dziekuje bardzo.
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Magdalena - spoteczna lodotamaczka

Magdalena Milczarek konsekwentnie dziata na rzecz osob z niepetnosprawnosciami, pokazu-
jac, ze aktywnos¢ i zaangazowanie moga przetamywac spoteczne bariery. Jej praca i inicjatywy
spoteczne inspirujg innych do dziatania i utatwiajg codzienne zycie potrzebujgcym. Dzieki em-
patii, otwartosci i wytrwatosci uczy, ze kazdy ma potencjat, ktéry warto rozwija¢. Magdalena

pokazuje, ze ograniczenia to wyzwanie, a nie przeszkoda w realizacji marzen i celow.

—
:
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Janusz Pyrkosz: Czes¢, przedstaw sie prosze. Opowiedz o sobie w kilku stowach.

Magdalena Milczarek: Mam na imie Magdalena. Pracuje w Powiatowym Centrum

J.P:
M.M.:

J.P:

M.M.:

J.P:

M.M.:

Pomocy Rodzinie w Olsztynie. UkoAczytam studia magisterskie na Uniwersy-
tecie Warminsko-Mazurskim w Olsztynie na kierunku pedagogika, o specjal-
nosci praca socjalna. Z zawodu jestem pracownikiem socjalnym. Poza tym
ukonczytam kilka kierunkoéw studiow podyplomowych na UWM: dziennikar-
stwo, doradztwo zawodowe, kulturoznawstwo oraz profilaktyke spoteczng
i resocjalizacje.

A co mozesz mi opowiedzie¢ o swojej niepetnosprawnosci?

Mam niepetnosprawnos¢ zwigzang z narzadem ruchu — niskorostosc¢ i artro-
grypoze, czyli przykurcze oraz sztywnos¢ stawow.

Oczywiscie nie chce urzadzac licytacji i ustawiac hierarchii, ale ktéra z tych
chorob jest dla Ciebie bardziej ucigzliwa, bardziej wymagajaca?

Jesli chodzi o funkcjonowanie spoteczne, to na pewno niskorostos¢. Natomiast
w codziennym zyciu — zdecydowanie sztywnos¢ stawdw. To bardzo ucigzliwe
i trudne. Wielu osobom wydaje sie, ze moim jedynym problemem jest niski
wzrost, a to guzik prawda.

Wydaje mi sie, ze wiekszym problemem jest ta sztywnos¢ stawow i — jak-
kolwiek dziwnie to zabrzmi — niskorostos¢ jest mniejszym ztem. Co mozesz
robi¢, by niwelowac¢ skutki choréb?

Ponad dwa i pét roku temu uczestniczytam w projekcie Fundacji Avalon. Pole-
gat on na tym, ze w Olsztynie, gdzie mieszkam, zorganizowano program ma-
jacy zacheci¢ osoby z niepetnosprawnoscig ruchowg do aktywizacji poprzez
udziat w zajeciach na sitowni. Zgtositam sie, bo bytam ciekawa, jak to wyglada
w praktyce. Bytam w totalnym szoku, gdy okazato sie, ze mam az tak fatalng
kondycje. Bardzo Zle to zniostam, bo zupetnie inaczej wyobrazatam sobie, jak
zachowa sie moje ciato.

Po zakonczeniu projektu zostatam na sifowni — i to jest jedyny sposdb,
dzieki ktéremu naprawde odczuwam satysfakcje i czuje sie duzo lepigj. Im
wiecej sie ruszam i trenuje, tym bardziej wzmacniam miesnie. Najgorzej jest
sie zastac.
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M.M.:

J.P:

M.M.:

J.P:

M.M.:

J.P:
M.M.:
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Ja to wszystko potwierdzam, bo wystarcza dwa dni solidnego przestoju
i juz czuje, ze zaczyna sie robic zle. Rozumiem, ze potrzebujesz wsparcia
na siftowni ze wzgledu na niskorostos¢? Jak to wyglada w praktyce?

Stwierdzitam, ze — z uwagi na swoja niepetnosprawnos¢ — nie bede zgrywac
fachowca i ¢wiczy¢ sama. Mam swojego trenera personalnego, ktéry z wy-
ksztatcenia jest fizjoterapeuta, wiec doktadnie wie, jak dostosowac mi ¢wicze-
nia. Skupiamy sie gtéwnie na poprawie kondycji. Zdecydowanie czuje réznice
— jest mi po prostu lepiej. Teraz nie wyobrazam sobie, zeby catkowicie odpu-
sci¢. Kiedy miatam dtuzsza przerwe i wrdcitam na sitownie, miatam wrazenie,
ze moje ciato zrobito mi na ztos¢ — jakbym zaczynata wszystko od poczgtku.
Sifownia to taki moj ztoty Srodek.

Petna zgoda. Wystarczy nawet krotki przestdj i juz czuje réznice, wiec
tutaj naprawde potrzebna jest regularnos¢. Jak u Ciebie wyglada rutyna
dnia codziennego?

Jesdli chodzi o rutyne — pobudka, praca, powr6t z pracy i dwa razy w tygodniu
sitownia. Staram sie by¢ tez aktywna spotecznie i kulturalnie, wiec organizuje
sobie wyjscia do kina, na koncert, spotkania ze znajomymi. Nie chce popadac
w rutyne, bo wtedy mam wrazenie, ze sie zatracam — trace rados$¢ i energie do
dziatania.

Co Cie najbardziej irytuje w tym, jak ludzie patrzg na osoby z niepetno-
sprawnosciami?

Najbardziej wkurza mnie to, ze czesto podchodzi sie do nas przedmiotowo,
a nie podmiotowo. Niepetnosprawnosc¢ staje sie widoczna dopiero, gdy zbli-
zajg sie wybory albo przy okazji ,pokazywania dobrej woli”. Chciatabym, zeby
ludzie widzieli nas takimi, jakimi jesteSmy naprawde — z btedami, z dobrymi
i ztymi humorami, z talentami i pasjami. Cztowiek powinien by¢ na pierwszym
miejscu, a nie jego niepefnosprawnos¢. Wielu uwaza, ze bycie ,,zdrowym” to
przywilej, a tak naprawde to dar, ktéry dzi$ masz, a jutro mozesz go nie miec.

Jak zapatrujesz sie na asystencje osobistg oséb niepetnosprawnych?

To czesto jedyne rozwigzanie, dzieki ktéremu osoby z niepefnosprawnosciami
moga chocby wyjs¢ z domu. Konstytucja zapewnia nam prawo do godnego
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J.P:

M.M.:

J.P:

M.M.:

zycia, a gdzie tu godne zycie, jesli ktos nie ma mozliwosci wydostac sie na ze-
wnatrz?

Potrzebne jest indywidualne wsparcie. Mam nadzieje, ze jedli ustawa
0 asystengji zostanie uchwalona, bedzie na tyle rozsadna, by najwazniejszy byt
cztowiek. To jest kluczowe, zebysmy caty czas pamietali nie o systemie, tylko
o cztowieku. Z zycia wiem, ze im bardziej szczegétowo prébuije sie cos opisac,
tym wieksze ryzyko, ze pojawi sie wyjatek, ktéry wypada z ram. Im bardziej
0golne beda przepisy, tym mniejsze jest prawdopodobienstwo, ze wyrzucimy
na margines osoby, ktére beda potrzebowaty wsparcia. Warto spojrze na sys-
temy wsparcia w krajach, ktére od lat stosujg takie rozwigzania i dostosowac
je do naszych potrzeb.

Chciatbym, zebys podzielita sie swoimi spostrzezeniami — skad, Twoim zda-
niem, bierze sie opor pracodawcéw przed zatrudnianiem 0s6b z niepet-
nosprawnosciami?

Mysle, ze gtownym problemem wcigz jest mentalnos¢. Nadal pokutuje prze-
konanie, ze osoby z niepetnosprawnosciami bedg czesto chodzi¢ na zwolnie-
nia, ze sg mniej wydajne, bo pracuja krocej o godzine, ze bedg domagac sie
dodatkowego urlopu albo korzystac z wizyt lekarskich w godzinach pracy — do
czego zreszty, przy znacznym stopniu niepetnosprawnosci, majg prawo.

Osoby z niepetnosprawnoscia czesto majg poczucie, ze muszg dawac
z siebie jeszcze wiecej — by¢ bardziej wydajne, lepiej zorganizowane, zeby
udowodni¢ pracodawcy i sobie, ze warto je zatrudni¢. Dla nas praca napraw-
de ma ogromne znaczenie — to nie tylko zrédfo utrzymania, ale tez poczucie
sprawczosci, niezaleznosci i bycia potrzebnym.

Jak czytam kolejne ogtoszenie, ze poszukiwane sg osoby z niepetnospraw-
nosciag — najlepiej ze sprzezona i z mozliwie najwiekszym odpisem do
PFRON-u — do pracy w ochronie albo przy sprzataniu, to przez chwile
moze wydawac sie to zabawne, ale tak naprawde to bardzo niebezpiecz-
ne zjawisko. Ujawnia sie tutaj patologia systemu, a przeciez wciaz jest to
nagminne. Jak Ty to odbierasz?

To jest smutne, ze w ogdle istnieje przyzwolenie na cos takiego. Bo to oznacza,
ze 0soby z niepetnosprawnosciami postrzegane sq jako te, ktore ,nadajg sie”
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jedynie do pseudoochrony albo sprzatania. Dla mnie to uwfaczajgce. Pamietam,
jak po skonczeniu studidw ustyszatam w urzedzie pracy oferte: ,Wyklejanie
naklejek na puszkach z produktami konserwowymi”. Miatam tzy w oczach.
Nie po to studiowatam piec lat, zeby nakleja¢ etykiety. | absolutnie nie mam
nic przeciwko ludziom, ktérzy to robig, ale nie oszukujmy sie — liczytam na co$
wiecej.

J.P.: Od zawsze miata$ jasno okreslony plan zawodowy?

M.M.: Od zawsze czutam, ze mojg droga jest dziatalnos¢ spoteczna. Zawsze intere-
sowali mnie ludzie i ich problemy, zastanawiatam sie, w jaki sposéb moge im
pomaoc. Praca w pomocy spotecznej jest dla mnie naturalnym wyborem — lubie
ludzi, lubie im pomagac i rozmawiac o ich sprawach. Potrafie wstuchiwac sie
w ich potrzeby i wspiera¢ w trudnych sytuacjach.

J.P.: Czym konkretnie zajmujesz sie w pracy?
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M.M.:

J.P:
M.M.:

Zajmuje sie gtéwnie realizacjg zadan ustawowych dofinansowywanych ze
srodkéw Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych,
sprawozdawczoscig, ale réwniez zadaniami PFRON, m.in. ,Aktywny Samo-
rzad"” czy ,Samodzielnos¢-Aktywnos¢-Mobilnos¢” (SAM).

W jaki spos6b podchodzisz do swoich zawodowych dziatan?

Gdy kto$ zgtasza sie po dofinansowanie, a nie do konca wie, czego potrzebuje,
nigdy nie odprawiam go z kwitkiem. Zadaje pytania: ,Jak wyglada Pani/Pana
dzien? W ktérym momencie pojawia sie problem?”. Czesto okazuje sie, ze
ktos ma trudnosci np. z utrzymaniem sie przy umywalce czy wstaniem z krze-
sta. Staram sie wystuchac i wspdlnie zastanowi¢ nad rozwigzaniami, bo wiele
0s0b tak przyzwyczaja sie do swoich ograniczen, ze radzg sobie wiasnymi
sposobami, nie zdajac sobie sprawy, ze odpowiedni sprzet mogtby znaczgco
utatwi¢ codzienne funkcjonowanie.
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Wydawac¢ by sie mogto, ze pandemia COVID-19 zwigzata nam rece i za-
brata mozliwosci dziatania, wspierania innych. Ty jednak postanowitas, ze
nie bedziesz bierna. Pochwal sie swoim maskowym rekordem.

Podczas pandemii COVID-19 zebratam od darczyncow kase, kupitam gumki
I nitki, dostatam materiaty i kazdego dnia po pracy szytam. Uszytam 600 ma-
seczek, a pdzniej wszystkie rozdatam, np. wktadajac do koperty wraz z dowol-
nym pismem wysytanym do 0séb z niepetnosprawnosciami, a co ciekawe —tak
naprawde nie potrafie szyc.

Nie masz czasami problemu z powtarzalnoscig Twojej pracy?

Oczywiscie, ze tak. Czes¢ zadan jest powtarzalna, ale kazdy wnioskodawca
jest inny i wyjatkowy, a poza tym mam swoje zycie prywatne, ktére pomaga
mi zachowac réwnowage. Gdybym kiedykolwiek miata zmieni¢ branze, wy-
bratabym dziennikarstwo. Staram sie wyraznie oddziela¢ zycie zawodowe od
prywatnego. Kiedy w pracy pojawia sie kryzys, wiem, ze potrzebny jest urlop.
Moim najlepszym sposobem na reset jest wyjazd — catkowite oderwanie sie od
srodowiska pracy pozwala mi sie na nowo natadowac.

Co do resetu — jestes bardziej team ,,morze”, ,,gory”, czy po prostu Mazury?

Sercem zdecydowanie jestem w gérach, w pofowie jestem géralka, moze dla-
tego jestem taka zawzieta. Rodzine po stronie taty mam w gérach, wiec uwiel-
biam to krystaliczne powietrze i widoki. Nie chodze po gdrach, ale sam fakt
bycia tam —to powietrze, te krajobrazy — daje mi ogromna rados¢. Moja rodzi-
ne tez uwielbiam. Sg bardzo religijni, wiec tym samym bardzo rodzinni —to od
razu czu¢. Zawsze, gdy wchodze do domu mojej rodziny w Kroscienku, mam
wrazenie, jakbym wyszta na chwile i wrdcita: jest ciepto, gwarno, zawsze
mozna porozmawia¢, $miechu nie brakuje.

Co szalonego chcesz zrobi¢?
Chciatabym skoczy¢ — w tandemie — ze spadochronem.

Zeby Cie do tego zacheci¢ i przekonac jeszcze bardziej, powiem Ci, ze mam
przyjaciela — Adama (bohatera jednego z wywiadéw — przyp. aut.). Ma
mdzgowe porazenie dzieciece, jezdzi na wdzku i skoczyt w tandemie ze

31



32

Magdalena - spoteczna lodotamaczka

M.M.:

J.P.:

M.M.:

J.P.:

M.M.:

J.P.:

M.M.:

spadochronem. Ma zdjecia i filmiki z tego wydarzenia i do dzi$ wspomina
je z ogromna radoscig. Jesli tylko znajdziesz chwile, to naprawde swietny
pomyst. A powiedz, co szalonego zrobifas do tej pory, a jakie pomysty
wcigz przed Toba?

Mam sporo spontanicznych pomystéw. Na przyktad, kiedy$ z mezem wpa-
dlismy na pomyst, zeby pojechac na kawe nad morze, a mamy nad nie dwie
godziny drogi. Pojechalismy, a zanim wszyscy zdazyli sie zebrac, my juz bylismy
w potowie kawy. Uwielbiam dziata¢ spontanicznie.

Jak to sie robi? Jak zacza¢ by¢ spontanicznym, bo przyznam, ze mam z tym
problem.

Nie mozna rozmysla¢ — czy warto, czy nie warto. A moze bedzie padac?
A moze bedzie wiato? Trudno, bedzie wiato, to bedzie wiato. Bedzie padac,
to sobie wezme co$ od deszczu albo zmokne. Zawsze mysle, Zze zycie jest
tak nieprzewidywalne. Jesli dzi$ co$ odpuszcze, nie wiem, czy jutro — nawet
jesli bardzo bede chciata — bede w stanie to zrobi¢. Moze sie okaza¢, ze jutro
bedzie juz za pdzno. Dlatego zawsze ttumacze sobie, ze poki mam ochote
i pojawiajg mi sie pomysty, realizuje je od razu, dzisiaj.

Musze to zapisa¢ wielkimi literami i zacza¢ stosowac te zasade, bo to, co
moéwisz, jest wazne i piekne. We mnie zbyt czesto budzi sie czarnowidztwo.

Zobacz, ile przy takim mysleniu moze Cie omingc¢ fajnych rzeczy. Moze wcale
nie bytoby tak Zle, jak sobie wkrecasz. Moze sie okazac, ze gdybys$ tam poszedt,
to bytaby jedna z fajniejszych imprez w Twoim zyciu. Lepiej pdjs¢ i przekonac
sie, ze faktycznie byto kiepsko, niz nie wybrac sie wcale i zatowac straconej
okazji.

Powinienem wzig¢ to sobie do serca i zacza¢ w ten sposéb podchodzi¢
do zycia. Gratuluje Ci szczerze takiego podejscia. Jakie masz skuteczne
sposoby na to, by by¢ optymistg?

Docen to, co masz, przeanalizuj swéj dzien. Wstates rano o wtasnych sitach,
przemieszczasz sie. Chodzisz, gdzie chcesz, styszysz, widzisz. Czego ty chcesz
jeszcze od zycia, gdy masz wszystko? Sg osoby, ktére maja naprawde bardzo
mafo powoddéw do radosci, a jednak potrafig wykrzesa¢ z siebie te radosc.
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W skrajnych sytuacjach méwie, zeby kto$ poszedt na cmentarz, rozejrzat sie
i pomyslat sobie, ile oséb chciatoby by na jego miejscu.

Wspomniatas, ze lubisz koncerty. Ktérego zespotu jestes najwiekszg fanka?

W moim zyciu byto wiele koncertéw, ktére bardzo mi sie podobaty i poszta-
bym na nie jeszcze raz. Jestem zagorzatg fankg zespotu Hey. Kiedy zawiesili
dziatalno$¢, nie mogtam w to uwierzy¢. Jak tylko dowiedziatam sie, ze po
przerwie zagrajg w Katowicach, od razu kupitam bilety. Byto to dla mnie
ogromne przezycie, poniewaz z tym zespotem wychowatam sie i jezdzitam na
wszystkie ich koncerty — w Olsztynie, Mraggowie czy Szczytnie.

Podczas ktorego koncertu towarzyszyty Ci najwieksze emocje?

Najbardziej emocjonalny koncert, na ktérym bytam — a jeszcze 10 lat temu nie
wyobrazatabym sobie, ze tam bede — to koncert zespotu Metallica w Warsza-
wie. To byt koncert mojego zycia. Nawet przez wiele dni po wydarzeniu nie
mogtam uwierzy¢, ze naprawde tam bytam. Po pierwsze, mdj brat jest ich
ogromnym fanem, a po drugie pomyslatam, ze jesli teraz nie pojedziemy, to
nie wiadomo, czy bedg mieli jeszcze site, zeby przyjecha¢ do Europy i koncer-
towac. Uznatam wiec, ze to moze by¢ ostatnia okazja, zeby ich zobaczyc¢.

Co jeszcze jest Twojg pasjg?

Mam ogromnego bakcyla na podréze. Jednym z moich marzen jest przepro-
wadzenie wywiadu z osobg, ktérg bardzo cenie — Martyng Wojciechowska.
Ogladam jej programy i podziwiam jg za inteligencje oraz odwage. Zwiedzita
mnostwo ciekawych miejsc i rozmawiata z ludzmi, z ktérymi niektérzy nie od-
wazyliby sie rozmawia¢, uwazajgc ich za gorszych lub niegodnych rozmowy.
Marzy mi sie, aby mdj stan zdrowia sie nie pogorszyt i pozwalat mi na dalsze
podréze.

A jakie s3 wymarzone miejsca, gdzie chciatabys$ sie znalez¢ i dlaczego
wtasnie tam?

Od zawsze marzg mi sie Indie. Nie wiem kiedy, ale jestem pewna, ze tam bede.
Moze dlatego, ze tam jest tak kolorowo i zupetnie inaczej. Lubie poznawac
ludzi, kulture, smaki. Mam wiekszg satysfakcje, jak pojade gdzies do innego
kraju, bo po pierwsze, czuje sie psychicznie lepiej — nawet jak ktos komentuje
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mojg obecnos¢, to po prostu tego nie rozumiem. Poza tym, nie oszukujmy sie,
jest inna mentalnos¢: my lubimy niepotrzebnie komentowac. Lubimy komen-
towac, nawet jak sprawa nas nie dotyczy. Nasze polskie morze lubie, jednak
nie czuje sie na tyle komfortowo psychicznie, zeby rozebra¢ sie do stroju kapie-
lowego i spacerowac po plazy, bo po komentarzach mam wrazenie, ze zapa-
dam sie w ten piasek bardziej, niz zapadam sie fizycznie. W pét godziny jestem
zdeptana psychicznie i juz nie chce mi sie po prostu tam przebywac. Jak jestem
gdziekolwiek indziej, to moge caty plaze przejs¢ w stroju kapielowym i nawet
jak ktos skomentuje, jest to sporadyczne i nie czuje wzroku innych oséb na
sobie. Jednak cenie sobie nasz kraj, bo mamy urozmaicone widoki. Mamy tak
naprawde wszystko, czego cztowiekowi potrzeba do szczescia.

Co trzeba by zrobi¢, zeby to sie pozmieniato chociaz troche w lepszg strone?

Zeby cokolwiek zmieni¢, potrzebna jest che¢ poznania drugiego cztowieka —
wystuchania jego pomystéw i probleméw. Czesto to wtasnie osoby dotkniete
trudnosciami najlepiej wiedza, jak je rozwigza¢, tylko nie majg do tego
mozliwosci, bo nikt nie chce im pomdc. Zdarza sie, ze podejmowane sg dzia-
tania, na przyktad w zakresie dostepnosci, ale bez konsultacji z tymi, ktérych
one faktycznie dotycza. Trzeba zrozumie¢, ze nie mozna byc¢ fachowcem
we wszystkim — to zadna ujma zapyta¢ kogo$ o kwestie, ktére go dotyczg
i skonsultowac sie bezposrednio. Niestety, czesto nie potrafimy potraktowac
siebie nawzajem jako partneréw. Sama uczestnicze w réznych akcjach chary-
tatywnych, np. WOSP, jak réwniez w inicjatywach spotecznych, m.in. WAZNI
— Wystuchaj Akceptujac Zyczliwie Nasza Innos¢.

Opowiedz o niej wiecej.

Ta inicjatywa powstata z poczucia, ze temat niepetnosprawnosci praktycznie
nie istnieje, poza kwestiami dofinansowan. Widziatam, ze ludzie potrzebuja
pokazac sie Swiatu, porozmawia¢ o swoich problemach, znalez¢ wsparcie
I wyj$€ z cienia.

Gtéwnym celem jest dodanie otuchy tym, ktérzy jej potrzebuja, oraz
wsparcie 0s6b aktywnych — pokazanie, ze ich dziatania majg znaczenie. Chce
pokazac prawdziwe zycie oséb z niepetnosprawnosciami — z ich problemami,
codziennoscig i sukcesami. Czesto wiecej do powiedzenia majg osoby, ktére
na co dzien pozostajg w czterech scianach, niz te aktywne w mediach spotecz-
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nosciowych. Ta inicjatywa ma inspirowac tych, ktérzy nie maja sit lub odwagi,
zeby przebic sie w Swiecie.

Organizowalismy m.in. konkursy dla oséb z niepetnosprawnosciami —
jeden plastyczny i dwa fotograficzne. Byty nagrody, wspdlne ogniska, spiewy
przy ognisku. Chcemy otwiera¢ ludzi na siebie nawzajem, aktywizowac ich
i pokazywac, ze sg wazni réwniez dla nas.

O czym jeszcze marzysz, w kontekscie medidw?

Coraz intensywniej mysle o tym, zeby nawigza¢ wspotprace z radiem. Chce
zarezerwowac sobie czas na antenie i prowadzi¢ spotkania — albo ,,na zywo",
albo w formie wczesniej nagranych rozméw dotyczacych niepetnosprawnosci.

Gratuluje! Otrzymatas nagrode Lodotamacz 2025 w kategorii ,,Dzienni-
karz bez Barier” za szereg dziatan promujgcych pozytywny wizerunek
0s6b z niepetnosprawnosciami. Jakie znaczenie ma dla Ciebie ta nagroda?

Dziekuje. Ostatnio jeden z moich rozmdwcdw zwrdcit mi uwage, ze jestem
zbyt skromna — i ze to wcale nie jest dobre. Trzeba méwic¢ o tym, co sie juz
dokonato i co sie robi. Przekonat mnie, ze sukces nie obroni sie sam. Jestem
szczesliwa, bo otrzymatam Lodotamacz w bardzo bliskiej mi kategorii — Dzien-
nikarz bez Barier. Uwielbiam pisa¢, méwic i przede wszystkim rozmawiac.
Ludziom podoba sie to, co robie i widze sens w swoich dziataniach.

Co uwazasz za swdj najwiekszy sukces?

Mysle, ze moim sukcesem jest przede wszystkim praca zawodowa — duzo sie
W niej nauczytam i czuje sie pewnie w tym, co robie. Za sukces uwazam tez
moje wyksztatcenie, bo lubie zdobywac wiedze i rozwijac sie. Mam poczucie,
ze jesli stoje w miejscu, to sie cofam.

Najwiekszym sukcesem jest to, ze mam chec¢ do dziatania, optymizm
i Zyciowa energie. Jestem wiecznie gtodna zycia. Lubie swoje zycie i nigdy nie
wierzytam w przypadki. Moje dziecinstwo nie byto tatwe, m.in. przez pobyty
w szpitalach i dlatego chce sprawi¢, zeby innym byfo chociaz troche tatwiej
niz ja miatam.

Nawet jak mam gorszy dzien, gdy wszystko mnie boli, potrafie dostrzec
mate radosci — jak Spiew ptakéw. Juz mam powdd do usmiechu. Nawet w bez-
nadziejnych sytuacjach staram sie szukac plusow.
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Kto lub co Cie inspiruje?

Kazdy cztowiek, ktdrego spotkatam na swojej drodze, w pewnym sensie zo-
stawit we mnie jakas mysl, cos, co mogtam od niego wzig¢. Kazdy dzien moze
by¢ inspiracja. Tak naprawde to jest kwestia spojrzenia, bo albo sie obudzimy
rano i stwierdzimy, ze juz mamy dos¢, cho¢ dzien sie jeszcze nie zaczat, albo
obudzimy sie i zastanowimy, co przyniesie, i pomyslimy: moze moge zrobic
cos dla kogos.

To naprawde byt wyjatkowy wywiad. Bardzo Ci za niego dziekuje. Nadal
badz tak aktywna i nie zmniejszaj sity swojego prospotecznego dziatania.

Dziekuje bardzo.
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Anna - po prostu dalej

Mimo ciezkiej choroby i wielu lat bolu Pani Anna zachowata w sobie niezwyklg site, opty-
mizm i wiare, ze jej zycie jeszcze wroci na wiasciwe tory. Operacja stomii, cho¢ poczatkowo
budzita lek, okazata sie przetomem, ktory przyniést zdrowie i wolno$¢ od cierpienia. Dzi$
Pani Anna jest aktywng zawodowo mamg, rozwija zainteresowania i realizuje marzenia,
udowadniajgc, ze stomia nie jest ograniczeniem. Podkresla, ze choroba nauczyta jg doceniac

codziennosc i zy¢ naprawde swiadomie.
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Dorota Skubis: Pani Aniu, jak wygladato Pani zycie przed chorobg?

Anna R.: Bytam zwyktg dziewczyng i robitam to, co kazdy mtody cztowiek — uczytam

D.S.:
A.R.:

D.S.:

sie, pracowatam, spotykatam sie ze znajomymi, realizowatam swoje pasje. Po
ukonczeniu szkoty studiowatam zarzadzanie i marketing na UJ, nastepnie pra-
cowatam w Orange. Bytam bardzo aktywna sportowo, jezdzitam na nartach,
chodzitam na sitownie, biegatam, trenowatam taekwondo, gratam w tenisa.
Nie bytam osobg, ktéra siedzi w domu, miatam wielkg potrzebe wyjscia na
zewnatrz, do ludzi.

Kiedy pojawity sie pierwsze objawy choroby?

Miatam 24 lata, gdy zaczety sie bdle brzucha i krwawe biegunki, szczuplatam
i coraz stabiej sie czutam. Na kolonoskopii stwierdzono colitis ulcerosa, czyli
wrzodziejace zapalenie jelita grubego, ale nie poinformowano mnie wéwczas,
ze to co$ powaznego. Dostatam lekarstwa i miatam trzymac diete lekkostraw-
na. Mogtam jes¢ tylko mieso na parze, gotowane warzywa, chleb pszenny
i jeszcze kilka produktéw. Wowczas catkiem zbagatelizowatam chorobe, uzna-
tam, ze skoro wrzody przyszty, a biore lekarstwa, to sie zaleczg i bedzie po
sprawie. Jednak chudtam coraz bardziej i coraz gorzej sie czutam. Nie naleze
do oséb narzekajacych, ale wtedy méwitam, ze ciggle jestem zmeczona. Moja
mama namowita mnie na wizyte w Szpitalu Uniwersyteckim w Krakowie. Tam
zrobiono mi badanie krwi i okazato sie, ze moje parametry sg tak poza norma,
ze musze mie¢ natychmiast przetaczang krew. Jestem bardzo obowigzkowa
i chciatam jeszcze odbyc¢ stuzbowg podréz do Warszawy, ale lekarz powie-
dziat, ze moge juz nie wréci¢ o wiasnych sitach.

Ja wtedy naprawde poczutam sie bardzo chora. Diagnoza byta ta sama,
czyli wrzodziejgce zapalenie jelita grubego, ale leczenie stato sie juz bardziej
agresywne, bo weszty sterydy. Badania wykazaty ponadto, ze mam jakas tro-
pikalng amebe, ktdéra od lat nie byta spotykana na potudniu Polski. Zostatam
wystana na leczenie do Kliniki Choréb Tropikalnych w Gdyni i nawet dano
mi nadzieje, ze moze nie colitis ulcerosa jest przyczyng moich dolegliwosci,
jednak okazato sie, ze mam i wrzody, i amebe.

Czy leczenie sterydami przyniosto efekt?
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Nie taki, jak sie spodziewano, bo okazato sie, ze mam sterydoodpornos¢. Orga-
nizm reagowat na leczenie w matym stopniu i nie tak, jak na to liczyli lekarze.
Po kilku miesigcach powiedziano mi, zebym sie przyzwyczajata do takiego zy-
cia, czyli zapomniata o normalnosci. Wtedy przyszedt pierwszy kryzys, miatam
dwadziescia kilka lat, planowatam $lub, a okazato sie, ze medycyna na obec-
nym poziomie nie jest w stanie mi pomdc.

Czy to faktycznie byt koniec mozliwosci leczenia?

Nie. Wtedy trafitam do prof. Romana Tomeckiego w Klinice Gastroenterologii
Onkologicznej w Warszawie. To wspaniaty cztowiek, on pierwszy dat mi na-
dzieje i powiedziat, ze zrobi wszystko, co w jego mocy, zeby mnie wyciggnac
z choroby. Pozwolit mi jes¢ wszystko, na co mam ochote, bo to nie zywnos¢
wptywa na agresywnos¢ wrzoddw. Ja wtedy jadtam ogromne ilosci réznych
rzeczy i nic mi nie szkodzito, bo nie miatam juz psychicznych blokad. Przeciez
w skrajnym momencie, przy wzroscie 177 cm, wazytam 43 kg. U prof. Tomec-
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kiego rozpoczetam immunosupresje, czyli przyjmowanie lekéw obnizajacych
odpornos¢, jak przy przeszczepach. Zaktada sie, ze jelito z wrzodami jest od-
czytywane przez organizm jak ciato obce, ktére nalezy odrzucic.

Leczenie immunosupresyjne bardzo dobrze dziatato przez pewien czas,
a potem znéw trafitam do szpitala, bo na jelicie zrobita sie przetoka i zaczeto
podejrzewac, ze choruje nie na wrzodziejgce zapalenie jelita grubego, tylko na
chorobe Lesniewskiego-Crohna. Okazato sie, ze immunosupresja zaczyna by¢
dla mnie zagrozeniem, leukocyty spadty i musze odstawic kolejne leki.

Powrot sytuacji bez wyjscia?

Na szczescie nie, bo w miedzyczasie w Krakowie postarano sie dla mnie o lek
biologiczny. Przyjezdzatam do szpitala na jeden dzien, gdzie mi go aplikowa-
no i wracatam do domu. Niestety, po raz trzeci okazato sie, ze spodziewanych
efektéw dtugofalowych nie ma, jelito zaczyna sie sypac i lekarze powoli przy-
gotowywali mnie na to, ze konczg im sie mozliwosci. O ile wczesniej myslenie
o stomii byto dla mnie catkowicie paralizujace, to teraz ten temat coraz czesciej
sie pojawiat.

Jak wygladato Pani zycie w trakcie choroby?

To byt ciggty bdl i cierpienie, wizyty w toalecie po kilkanascie razy dziennie,
krwawe biegunki, bole brzucha, ciggta anemia, wieczne zmeczenie. Bytam
skrajnie ostabiona i niedozywiona, bo moje jelita juz nie wchtaniaty pokarmu.
W szpitalu w Skawinie wykonano mi wktucie centralne do zyty podobojczyko-
wej i przez pot roku przyjmowatam w ten sposéb pokarm, ktéry przywozono
w specjalnych woreczkach. Chorowatam od 2005 do 2012 r. z przerwg na
dwuletnig remisje. Mysle, ze ok. 25-30% czasu spedzitam w szpitalach. Najgor-
sze byty powroty. Potrafitam leze¢ 3 miesigce, potem 1-2 tygodnie spedzatam
w domu i znéw 1-1,5 miesigca w szpitalu.

Czy robita Pani plany na zycie?

Robitam plany, bo caty czas wierzytam, ze bedzie dobrze. Ale byto tez tak, ze
mielisSmy wykupione wczasy, a ja trafitam do szpitala. Wakacje na Wegrzech
przelezatam z goraczka, a po powrocie pojechatam do szpitala. Matka chrzest-
ng bratanicy tez bytam ze szpitala. Nawet witasny slub musiatam odwota¢, bo
nie miatam sity w nim uczestniczy¢.
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D.S.: W trakcie choroby urodzita Pani pierwszg corke?

A.R.: Tak, to byto w 2007 r. w czasie dwuletniej remisji. Mowig, ze podczas cigzy
organizm sie dzwiga, kobiety lepiej sobie radzg i choroba nie daje takich
objawdéw. Na poczgtku pomagata mi mama, ale potem sama sobie radzitam.
Zajmowatam sie cdrka, ale szukatam sobie jakichs zaje¢, chodzitam na an-
gielski, robitam kursy, caty czas staratam sie by¢ aktywna. Wrécitam do pracy,
gdy cérka miata 7 miesiecy. Jestem petna energii, miatam wielki apetyt na
zycie, chciatam sie nim cieszy¢. Na ile mi sit wystarczato, to podejmowatam
proby pracy, niestety po jakims$ czasie okazywato sie, ze musze iS¢ na kolejne
zwolnienie. Wszystko zaczeto sie od nowa — bdl, ostabienie, pobyty w szpitalu.
W ktérym$ momencie nie bytam w stanie powiedzie¢ pracodawcy, jak dtugo
mnie nie bedzie. Wiedziatam, ze prawdopodobnie czeka mnie operacja, wiec
zeby by¢ lojalna, sama rozwigzatam umowe.

D.S.: Kiedy dowiedziata sie Pani o mozliwej stomii?

43



44

Anna — zycie ze stomia

A.R.:

D.S.

A.R.:

D.S.:
AR.:

Prof. Tomecki pierwszy powiedziat, ze by¢ moze kiedys, docelowo, bedzie ko-
niecznos¢ wytonienia jelita cienkiego. Gdy inne formy leczenia nie dadzg rezul-
tatu, a jakos¢ zycia bedzie niska, to ten ostateczny zabieg zakonczy wszystkie
moje dolegliwosci. Poczatkowo nie chciatam mysle¢ o stomii, bo jak ja, mtoda
dziewczyna, bede z nig zy¢? Przed jedng z operacji btagatam lekarzy, zeby
mnie oszczedzili. Ostatecznie do tej operagji nie doszto. Jednak z czasem rosta
Swiadomos$¢, ze cos jest juz za mng, co$ jest juz niemozliwe, gdy zawodzg
kolejne etapy, to zostaje wyciecie. Miatam kilka lat na oswojenie sie z tg in-
formacja. Bytam mtoda, spragniona zycia, miatam dom, meza, malutka cérke
i ciggle musiatam ich zostawia¢ na dtugie tygodnie. Te powroty do szpitala byty
chyba gorsze od bélu fizycznego.

W ktéryms momencie pomyslatam, ze jesli stomia jest powrotem do
normalnego zycia, to ja jg chce. Bytam tak Swiadoma, ze nic innego nie ustysze,
a jednoczesnie tak zmeczona chorobg, ze posztam do szpitala pogodzona.
Miatam zapewnienie, ze wyciecie jelita grubego konczy chorobe, wiec byta to
juz mata cena.

Zanim zadam kolejne pytanie, przytocze definicje stomii. Jest to chirurgicz-
nie wytworzony otwor w ciele, ktéry taczy swiatto narzadu (najczesciej je-
lita lub moczowodu) z powierzchnig skory. Stuzy do odprowadzania tresci
jelitowej lub moczu na zewnatrz ciata, gdy naturalne drogi wydalnicze sg
zablokowane lub uszkodzone. Stomia moze by¢ tymczasowa lub trwata,
a jej rodzaj zalezy od przyczyny wytonienia i lokalizacji.

Kiedy odbyta sie operacja i jaki przyniosta efekt?

W styczniu 2012 r. lekarze wycieli mi jelito grube, zostawiajac tylko nieduzy
fragment. Okazato sie, ze byto juz w tak ztym stanie, ze ta operacja wtasciwie
ratowata mi zycie. To dato mi odpowied?, czy rozpaczad, czy sie z nowg sytu-
acja pogodzic.

Zwykle przy leczeniu podstawowym pacjent swietnie wchodzi w remisje.
Ja jestem w mniejszosci, moja choroba rzadko powoduje stomie. M6j mtody
organizm walczyt tak intensywnie, niestety z wiasnym jelitem, ze do tego doszto.

Skad Pani brata w sobie tyle sity i optymizmu w tak trudnym czasie?

Mam taki charakter, ze szukam pozytywdw. Ja sie nawet cieszytam, ze to tylko
colitis ulcerosa. Nigdy nie pomyslatam, dlaczego mnie to spotkato. Po wytonie-
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niu stomii moja jako$¢ zycia zmienita sie zdecydowanie, powoli wracatam do
siebie, odstawitam wszystkie leki, parametry sie poprawity, zaczetam nabiera¢
wagi, wrocita sita i mozliwos¢ dziatania. Miatam czasowa niezdolnos¢ do
pracy, ale to normalne, ze organizm musi sie zregenerowac.

Nigdy nie opuszczato mnie poczucie, ze choroba sie skonczy i bedzie
dobrze. Wszyscy pytali, skad u mnie ten optymizm. Méwitam, ze nie wiem, ale
czuje, ze z tego wyjde, tylko jeszcze nie wiem, kiedy. Jestem osobg wierzaca,
mysle, ze Bdg nade mna czuwat.

Jakie byty poczatki zycia ze stomia?

Szczerze moéwigc, trudne. Byly obawy, czy sobie poradze, czy sie nie bedzie
wylewac, czy — kolokwialnie méwigc — nie bedzie $mierdziato. W szpitalu
tylko raz pielegniarka pokazata, jak zaktadac¢ woreczek stomijny. Wrécitam do
domu i okazato sie, ze nie wiem, czy go dobrze przycinam, czy nie za duzo
albo za mato, czy sobie czegos nie zrobie, czy sie nie skalecze. Milion pytan.
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Zadzwonitam po pielegniarke z ogtoszenia, ktéra deklarowata, ze zna temat.
Niestety, wiedziata jeszcze mnigj niz ja, wzieta pienigdze, a ja znéw zostatam
z obawami. W sklepie medycznym, w ktérym kupowatam sprzet stomijny,
pracowata pani, ktora tez miata wytoniong stomie. Przyjechata do nas i bardzo
mnie swoim optymizmem zbudowata. Pokazata, jak przylepia¢/odlepiac¢ wore-
czek oraz zapewnita, ze nie zrobie sobie krzywdy. Zadeklarowata, ze w kazdej
chwili stuzy pomoca. Wspaniata kobieta.

Czy obstuga stomii jest skomplikowana?

Jest bardzo prosta i zajmuje mi ok. 1,5 minuty. Polega na przycieciu w nowym
worku otworu na wielkos¢ stomii, zdjeciu poprzedniego, przemyciu skéry
i przylepieniu nowego. Mozna dac specjalng paste uszczelniajgcg, wtedy worek
lepigj sie trzyma brzucha. Gdy ide na basen, to dodatkowo doklejam dookota
stomii zwykty plaster, zeby mie¢ pewnos¢, ze woda nie podsigknie. Cztowiek sie
uczy, zdarzyto sie, ze co$ podciekto, ale teraz wiem, jak tego uniknac.

Do tej pory nie miatam zadnej infekcji. Moze to kwestia dobrze dobra-
nego sprzetu, bo s3 ludzie, ktérzy majg odparzenia, odlezyny, rana nie chce
sie goi¢ po operacji — u mnie takiego problemu nie byto. Codziennie rano
zmieniam worek i ide do pracy, jest to juz wpisane w mojg higiene.

Jak szybko po wytonieniu stomii wrécita Pani do normalnego zycia?

Do zycia, nie do wysitku, wrdcitam po 1,5 miesigca. Nie wolno mi byto dzwigac,
ale duzo czasu spedzatam z cérka, ktéra miata wtedy 5 lat. Miatam orzeczong
niezdolnos¢ do pracy na pét roku i spedzitam je w domu, z dzieckiem. To byt
dobry, spokojny czas.

Obecnie nie mam zadnych ograniczen. Profesor Tomecki powiedziat, ze
mam zy¢ jak normalny cztowiek. Pracuje w Auditorium Maximum UJ i zajmuje
sie wynajmowaniem sal oraz pomocg w organizacji wydarzen artystycznych
I konferencji. W pracy jestem 7 godzin z racji tego, ze mam niepetnospraw-
nos¢ umiarkowang. Po pracy robie wszystko to, co typowa kobieta: zakupy,
gotowanie, sprzatanie, lekcje z dzie¢mi. Swego czasu biegatam, 2-3 razy w ty-
godniu jestem na sitowni, jezdze na nartach, na rolkach i na hulajnodze. Kgpie
sie w morzu, chodze na basen, bo srodki medyczne wszystko zabezpieczaja.
Trzeba mie¢ tylko dobrze dobrany worek. W szpitalu dostaje sie prébki i trzeba
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potem samemu dojs¢ do tego, jaki rodzaj sprzetu jest najlepszy. Nie mam
ograniczen i nie zastanawiam sie, czy dana czynnosc zle na mnie wptynie. Jes¢
moge wszystko, ale niektére pokarmy Zle dziatajg na trawienie, np. surowa
marchewka, wiec z nich rezygnuije.

Przed chwilg, méwiac o dzieciach, uzyta Pani liczby mnogiej. Czy to ozna-
cza, ze kolejne urodzito sie juz po wytonieniu stomii?

Dwa lata po operacji urodzitam drugg cérke. Najpierw byty konsultacje z gine-
kologiem i gastroenterologiem. Stwierdzili, ze nie ma przeciwwskazan i jesli
zrosty pozwolg mi zajs¢ w cigze, to oni dajg zielone Swiatto. Nie ma powodu,
by cigza nie rozwineta sie prawidfowo — pytanie tylko, jak przyjmie to orga-
nizm. Lekarz uprzedzat, ze w miare powiekszania sie brzucha moze pojawic
sie b6l z powodu zrostéw, ale nic takiego sie nie stato. Pordd przez cesarskie
ciecie odbyt sie o czasie, a cérka urodzita sie zdrowa. Lekarz powiedziat, ze
jestem odwazng kobietq, ale ja sie takg nie czuje. Pytatam, dostatam odpo-
wiedz, ze moge, wiec sie zdecydowatam.

Mtodsza cérka nie zna mamy bez stomii, dla niej to oczywiste, ze mam
woreczek. Jestem aktywna takze dla moich dzieci, pokazuje im $wiat i chce,
zeby sie tym swiatem cieszyty.

Z czego wynikat Pani strach przed stomig?

Gtéwnie z niewiedzy. Gdyby kto$ przyszedt do mnie do szpitala i powiedziat:
.Nie musisz sie meczy¢, zobacz, jak ja zyje, nic mnie nie boli, jest normal-
nie” — to moje obawy bytyby mniejsze. Ale tak sie nie stato, nie ma programu
wsparcia i nie miatam z kim porozmawiac. Bedac juz po operacji dawatam
lekarzom swoje wizytowki, zeby przekazywali je ludziom w podobnej sytuacji
do mojej, ale nikt nigdy nie zadzwonit. Nie ma systemowego programu, ktéry
zadba o takich ludzi jak ja i trzeba na wtasng reke szuka¢ pomocy. Ze szpitala
nie zadzwonili, a prywatnie nigdy nie miatam okazji z kim$ porozmawiac. Ale
jestem otwarta, wiec jesli ktos potrzebuje wsparcia, to chetnie go udziele.
Moge przyjs¢ i powiedzie¢, ze to zycie naprawde moze by¢ normalne.

W spoteczenstwie jest przeswiadczenie, ze stomia dotyczy tylko starszych
osob.
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A.R.: Doktadnie, a jesli juz sie przydarzy komu$ mtodemu, to jest to koniec $wiata. Za
mato jest swiadomosci dotyczgcej tego zagadnienia. Ja tez sie z tym specjalnie
nie afiszuje, jest we mnie pewien element wstydu i sktamatabym, twierdzac,
ze tak nie jest. Gdy robie sobie zdjecie na plazy, to nie chce, zeby byfo widac
kawatek worka. Jesli bede widziata cel i sens, ze moja historia moze komus po-
mac, to sie nig podziele. Ale nie chce, zeby kto$ patrzyt na mnie i myslat: ,Jaka
ty jestes biedna”, bo ja sie czuje wygrana. Przyszta na mnie choroba, trzeba sie
byto z tym pogodzi¢ i wyciggna¢ wszystko, co najlepsze. Zdarzyto mi sie pare
razy powiedzie¢ komus, ze mam stomie i reakcjg zawsze byto zaskoczenie, bo
przeciez nie widac, ze cos mi jest, ale chwile pdzniej juz nikt o tym nie myslat.

Obserwuje na Instagramie chfopaka ze stomig, ktéry biega w marato-
nach. Jest tez dziewczyna, ktéra pokazuje sie na zdjeciach z woreczkiem np.
ozdobionym diamencikami. Ma chfopaka i tworzg udany zwigzek, bo stomia
tego nie przekresla.

To juz nie jest choroba, tylko nowy rodzaj zdrowia.
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D.S.: Jakie ma Pani plany na przysztos$¢?

A.R.: Chcessie nauczy¢ grac¢ na pianinie, wiec ¢wicze codziennie. Staram sie kazdego
dnia doceniac to, co mam, cieszy¢ sie z tego i nie zwalnia¢ tempa. W zesztym
roku ukonczytam studia podyplomowe na UJ na bardzo ciekawym kierunku:
mediacja i alternatywne sposoby rozwigzywania konfliktéw. Lubie wychodzi¢
na zewnatrz, do ludzi. Teraz wybieram sie na pielgrzymke do Czestochowy —
pierwszy raz — i przez sze$¢ dni bede pokonywac po 25 km. Nie mam wielkich
marzen, ale jestem szczesliwa. Po szpitalach zmienia sie perspektywa — to, co
wydaje sie nam oczywiste, takie nie jest. Nasze zycie to milion matych rzeczy
i pytanie, czy my je doceniamy. | to, ze wstajemy rano i mamy site dziatac.
Choroba data mi to, ze potrafie sie zatrzymac i cieszy¢ z catkiem przyziemnych
spraw. Nawet gdy jest Zle, to sobie mysle: wysztas na prostg, masz co jes¢,
gdzie spa¢, masz kochajgca rodzine. Kto$ kiedy$ powiedziat, ze gdybysmy
umieli Panu Bogu podziekowac za to, co mamy, to nie mielibysmy czasu, zeby
prosi¢. Natura ludzka jest taka, ze chcemy wcigz wiecej i ja tez tak czasem
mam. W czasie choroby myslatam, ze spadne na cztery tapy i tak sie stato.
Moge powiedzie¢ z petng swiadomoscia, ze jestem szczesliwg osobg. Kwestig
jest nauczenie sie zycia ze stomig i mozna w petni cieszy¢ sie tym zyciem.

D.S.: Pani Aniu, dziekuje za rozmowe i zycze realizacji tych planéw.

A.R.: Dziekuje bardzo.






Iwona - tworze przestrzen dla Gtuchych

Iwona Krawczuk jest osobg Giuchg, ktora poprzez swojg dziatalnos¢ w Polskim Jezyku
Migowym (PJM) tworzy przestrzen dla spotecznosci Gtuchych oraz zwieksza swiadomos¢
0s6b styszacych w zakresie kultury Gtuchych i dostepnosci. Prowadzi kanat na YouTube
.Gtucha Polka Potrafi”, na ktérym publikuje m.in. wywiady i materiaty kulinarne, pokazujac
mozliwosci 0s6b Gtuchych w réznych obszarach zycia. Jej dziatania podkreslajg znaczenie
petnej dostepnosci i réwnosci, a takze pokazujg, ze bycie osobg Gtuchg to po prostu inny

sposob funkcjonowania, a nie ograniczenie.
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Matgorzata Dworzanska: Nie pamietam juz doktadnie, jakie pytania zadawatam

sztucznej inteligencji. Chodzito mi o to, by pomogta znalez¢ osobe nie-
styszaca, aktywnga, otwarta, ktéra bytaby gotowa porozmawia¢ ze mna
o sobie i swoich doswiadczeniach zwigzanych z niepetnosprawnoscia.

W pewnym momencie otrzymatam taka odpowiedz:

Iwona Krawczuk. Prowadzi kanat YouTube o nazwie , Gtucha Pol-
ka Potrafi”. Na Instagramie uzywa nazwy @gluchapolkapotrafi
— w opisie pisze, ze jest gtuchg dziennikarka; prowadzi pierwszy
internetowy talk-show w PJM ,Drzwi do swiata ciszy”. Na Face-
booku réwniez dziata projekt ,Gtucha Polka Potrafi” — Pani Iwona
zamieszcza tam zwiastuny wywiadow z gtuchymi gosémi oraz roz-
mowy o dostepnosci, barierach itp.

| tak wtasnie trafitam na Panig, z czego bardzo sie ciesze. Przede wszyst-
kim dziekuje, ze zgodzita sie Pani na wywiad i na to, by przedstawi¢ Panig
naszym czytelnikom.

Czy jest Pani osobg niestyszgcg od urodzenia? | tu moja prosba o wy-
jasnienie: jak lepiej méwic — osoba gtucha czy osoba niestyszaca? Czy oba
zwroty znaczg to samo?

Iwona Krawczuk: Jestem osobg Gtuchg od urodzenia. Dla wielu z nas wazne jest

M.D.:

stowo ,,Gtucha” pisane wielka literg. Odnosi sie ono nie tylko do braku stuchu,
ale tez do tozsamosci kulturowo-jezykowej, zwigzanej z Polskim Jezykiem
Migowym (PJM) i wspdlnotg Gtuchych. ,Osoba niestyszaca” to okreslenie
bardziej neutralne, medyczne, czesto uzywane w kontekscie audiologicznym,
natomiast ,,Gtucha” mdwi o przynaleznosci do spotecznosci, ktéra ma wtasny
jezyk i kulture.

Chciatabym zapytac o codzienne funkcjonowanie. Jak wyglada Pani dzien?
Czy ma Pani okreslony rytm? Jesli tak, to na ile fakt, ze Pani nie styszy,
wptywa na jego przebieg?

: Mdj dzien wyglada pewnie podobnie jak u wielu innych oséb: praca, spotkania,

projekty. R6znica polega na tym, ze komunikuje sie na dwa sposoby, w Pol-
skim Jezyku Migowym oraz werbalnie. Normalnie pracuje i to, ze nie stysze,
nie przeszkadza mi w prowadzeniu codziennego zycia. Potrafie samodzielnie
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zafatwia¢ sprawy, natomiast w przypadku wizyt lekarskich wole skorzystac
z pomocy ttumacza PJM, zeby mie¢ pewnos¢, ze dobrze rozumiem, o czym
mowi lekarz. Dodatkowym utrudnieniem jest to, ze czes¢ lekarzy, mimo mojej
prosby, nie chce zdja¢ maseczki, co uniemozliwia mi odczytanie mowy z ust.

Zastanawiatam sie nad barierami, ktorych doswiadczajq osoby niestyszace.
Czy poza trudnosciami komunikacyjnymi istniejg takze inne, mniej oczy-
wiste przeszkody — takie, ktérych nie dostrzega kto$ spoza swiata osob
Gtuchych?

: Spoteczenstwo czesto nie rozumie, o co tak naprawde walczymy. Chcemy

petnej dostepnosci, to znaczy, zeby napisy w telewizji byty dostepne przez
catg dobe, a ttumacz PJM pojawiat sie w duzym, czytelnym okienku. To nie sg
~dodatki”, tylko podstawowe elementy rownego dostepu do informacji.
Problemem jest tez podejscie wielu pracodawcow. Nie chcg dac¢ osobom
Gtuchym szansy, by mogty pokazac, ze sg pracowite, kompetentne i zaanga-
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M.D.:

zowane. Czesto nawet nie prébujg nas poznac i z géry zakiadaja, ze sobie
nie poradzimy, jakbysmy byli ,niedojdami”. A to nieprawda. My potrafimy
pracowac, dziata¢, tworzyc. Potrzebujemy tylko réwnego startu, a nie litosci.

My nie prosimy o nic ,ekstra”. Chcemy po prostu tego samego, co majq
osoby styszace — dostepu do informacji, edukacji, pracy. Réwnosc¢ to nie przy-
wilej, tylko prawo.

Czasem mamy wrazenie, ze wcigz musimy tftumaczy¢ od nowa, dlacze-
go dostepnos¢ jest wazna. To bywa meczace, bo przeciez nie chodzi o zadne
,udogodnienia”, ale o normalne zycie, 0 mozliwos¢ funkcjonowania bez barier.

Mimo wszystko wierze, ze to sie powoli zmienia. Coraz wiecej 0sob
zaczyna rozumie¢, ze jezyk migowy i obecnos¢ Gtuchych w przestrzeni pu-
blicznej wzbogacajg cate spoteczenstwo. Réznorodnosc to sita, nie problem.

Prowadzi Pani kanaf na YouTube, profil na Instagramie, strone na Facebooku.
Pytanie pierwsze: co jeszcze?
Pytanie drugie (Smiech): czy w ogodle chce sie Pani to wszystko robic¢?

: Tak, stworzytam kanat na YouTube o nazwie ,Gfucha Polka Potrafi”. To taki

podcast w Polskim Jezyku Migowym, skierowany gtéwnie do spotecznosci
Gtuchych. Od poczatku zalezato mi, zeby Gtusi mieli cos swojego w przestrze-
ni, w ktérej mogg zobaczyc siebie, tez historie innych Gtuchych i poczué, ze nie
sq sami. Chciatam tez pokazac $wiatu styszacych, ze Gtusi potrafig wszystko,
jesli tylko majg dostep i mozliwosci.

W moim programie przeprowadzam wywiady z Gtuchymi go$¢mi na
rdzne tematy: o zyciu, pasjach, pracy, rodzinie, marzeniach. Kazdy odcinek jest
inny, bo kazda osoba ma swojg historie i sposéb patrzenia na $wiat. Dla mnie
to bardzo wazne, zeby pokazad, jak réznorodna jest spotecznosc¢ Gtuchych.

Pyta Pani, czy w ogdle chce mi sie to robi¢? Oczywiscie, ze tak! To dla
mnie ogromna satysfakcja i zrédio energii. Lubie poznawac¢ nowych ludzi,
dowiadywac sie czego$ nowego, dzieli¢ sie tym z innymi. Kazdy wywiad to nie
tylko rozmowa, ale tez wymiana doswiadczen, emocji i inspiracji.

Ostatnio stworzytam nawet odcinki kulinarne w PJM, ktére spotkaty
sie z bardzo cieptym przyjeciem wsréd Gtuchych. Wiele oséb pisafo, ze to
cos zupetnie nowego i ze wreszcie mogg zobaczy¢ przepisy w swoim jezyku
migowym. To dato mi ogromng rados¢ i motywacje, zeby dziata¢ dalej.
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Czasami bywa trudno. Przygotowanie odcinkéw, montaz, organizacja
spotkan — to wszystko wymaga czasu i zaangazowania, ale gdy widze reakcje
odbiorcdw, komentarze, ze kto$ dzieki temu poczut dume z bycia Gtuchym
albo lepiej zrozumiat $wiat ciszy, to wiem, ze warto. To wiasnie daje mi site
i motywacje, zeby dziata¢ dalej.

Przygladajac sie temu, co Pani robi, widze osobe zmotywowana, aktywna,
petng energii i checi dziatania. Ale nawet tym, ktérym zwykle sie ,,chce”,
czasem sie ,nie chce”. Jak to wyglada u Pani? Czy ma Pani jakie$ sposoby
motywowania siebie? Czy sg osoby, ktore szczegdlnie Panig inspiruja, czy
raczej znajduje Pani site w sobie?

: Oczywiscie, ze nie zawsze mi sie chce! Jestem tylko cztowiekiem, tez mam mo-

menty zmeczenia, zwatpienia czy braku energii. Czasami po prostu potrzebuje
odpoczg¢, wytaczy¢ sie od wszystkiego, poby¢ w ciszy i ztapac¢ oddech. Ale
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potem przypominam sobie, po co to wszystko robie. Wiem, ze to, co tworze,
ma sens i ze moze komus$ pomac. To daje mi site, zeby wréci¢ do dziatania.

Motywuja mnie przede wszystkim inni Gtusi, ich historie, ich odwaga,
ich codziennos¢. Kiedy kto$ napisze, ze dzieki mojemu kanatowi poczut sie
dumny z bycia Gtuchym albo zobaczyt, ze tez moze co$ osiggna¢, to dla mnie
najwieksza nagroda. Wtedy nawet najmniejsze zmeczenie przestaje mie¢ zna-
czenie.

Inspirujg mnie tez osoby, ktére mimo przeciwnosci robig swoje, nieza-
leznie od tego, czy sg Gluche, czy styszace. Lubie ludzi z pasja, ktérzy wierza
w to, co robig, i potrafig dziata¢ mimo trudnosci.

A jedli chodzi o motywacje wewnetrzng, duzo sity biore z siebie. Na-
uczytam sie, ze warto ufac swojej drodze i nie poréwnywac sie z innymi. Kazdy
ma swoj rytm, swoje tempo. Dla mnie najwazniejsze jest, zeby byc sobg i robi¢
to, co uwazam za wartosciowe, nawet jesli czasem idzie to powoli.

Poprositam Panig o ten wywiad, poniewaz uznatam, ze jest Pani swietnym
przyktadem osoby, ktorej nie definiuje niepetnosprawnos¢, lecz aktywnosé¢
i postawa ,,moge — chce — dziatam”. Czy zgadza sie Pani z tym?

: Tak, zgadzam sie z tym w petni. To, ze nie stysze, nie oznacza, ze nie moge

dziata¢, tworzy¢, pracowac czy marzy¢. Kazdy z nas ma jakie$ ograniczenia,
tylko inne. Dla mnie wazne jest, zeby skupic sie na tym, co moge, a nie na tym,
€zego nie moge.

Staram sie pokazywac, ze bycie Gtuchg osobg nie jest przeszkodg w zy-
ciu, tylko po prostu innym sposobem funkcjonowania w swiecie. Mdj brak
stfuchu nie jest staboscig. To czes¢ mojej tozsamosci, dzieki ktorej patrze na
Swiat inaczej i potrafie zauwazac rzeczy, ktorych inni nie widza.

Hasto ,moge — chce — dziatam” bardzo dobrze oddaje moje podejscie.
Jesli czegos naprawde chce, to znajde sposob, zeby to zrobié. Wierze, ze kaz-
dy cztowiek ma w sobie ogromnag site, tylko czasem potrzebuje wiary w siebie
i wsparcia, zeby jg zobaczyc.

Moj tata byt osobg stabostyszacg i pamietam zwigzane z tym codzienne
trudnosci. To byty jeszcze czasy, kiedy aparaty stuchowe nie byty po-
wszechnie dostepne ani popularne. PéZniej tata otrzymat aparat stuchowy,
ktory bez watpienia utatwiat mu porozumiewanie sie z innymi, niestety
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urzadzenie czesto piszczato i zawieszato sie, co budzito w nim frustracje
i zdenerwowanie. To, o czym jednak obecnie mysle, to fakt stygmatyzaciji.
Znajomi i przyjaciele taty nadali mu ksywke ,,Gtuchy”. Nie byto w tym zto-
sliwosci, a tata sprawiat wrazenie, jakby go to nie urazato. Ja jednak, jako
dziecko, a pézniej mtoda osoba, czesto zastanawiatam sig, na ile tato tylko
udaje, ze ta ksywka mu nie przeszkadza i czy w gtebi duszy nie jest mu po
prostu przykro. Nie wiem tego i juz nigdy sie tego nie dowiem. Od tamtej
pory wiele sie zmienito — dzi$ zwracamy znacznie wiekszg uwage na jezyk,
na stowa, ktérych uzywamy i na to, jakie emocje mogg one budzi¢ w dru-
gim cztowieku. Dobrze, ze coraz czesciej potrafimy dostrzec, ze jezyk ma
moc — moze rani¢, ale moze tez okazywac szacunek i zrozumienie.

Chciatam zapyta¢, czy obecnie obserwuje Pani przejawy stygmaty-
zacji, czy raczej jest to echo dawnych czaséw?

: Mysle, ze stygmatyzacja nadal istnieje, cho¢ dzis wyglada troche inaczej niz

kiedys. Kiedys byta bardziej bezposrednia, czyli wySmiewanie, przezwiska,
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traktowanie osoby Gtuchej jak kogo$ gorszego. Dzi$ rzadziej spotykam sie
z otwartg niechecig, ale wcigz pojawiajg sie sytuacje wynikajgce z niewiedzy
albo stereotypow.

Czasem ludzie zakfadaja, ze skoro nie stysze, to jestem mniej samodziel-
na albo czegos nie zrozumiem. Zdarza sie, ze mdwig 0 mnie w trzeciej osobie,
jakbym nie byta obecna, albo machajg reka, rezygnujg z rozmowy, bo to za
trudne. To tez jest forma stygmatyzacji, tylko bardziej ukryta.

Z drugiej strony widze tez duzo pozytywnych zmian. Coraz wiecej 0sdb
chce sie uczy¢ jezyka migowego, pyta, jak najlepiej sie komunikowa¢, jak
zapewnic¢ dostepnosc.

Mysle wiec, ze nie jest tak jak dawniej, ale problem nie zniknat. Wcigz
musimy ttumaczy¢, edukowac i walczy¢ o réwne traktowanie. Ale wierze, ze
krok po kroku idziemy w dobrg strone i ze za kilka lat bedzie jeszcze lepigj,
rowniez wsrod przysztych pracodawcdw, ktérzy zaczng chetniej zatrudniac
osoby Gtuche i dostrzegac ich kompetencje oraz potencjat.

Kolejne pytanie chciatabym utrzymac w stylu ,,jak byto, a jak jest”. Mam
wrazenie, ze mimo uptywu lat wcigz kulejemy, jesli chodzi o rzeczywistg
integracje spotecznga. Niby wiele sie o niejf méwi, a regulujg ja liczne prze-
pisy prawne — zaréwno krajowe, jak i miedzynarodowe.

W Polsce podstawe stanowi Konstytucja RP, ktéra zakazuje dyskry-
minacji i naktada obowigzek wsparcia os6b z niepetnosprawnosciami,
oraz Ustawa o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb
niepetnosprawnych. Na poziomie miedzynarodowym kluczowe znaczenie
majg Konwencja ONZ o prawach os6b niepetnosprawnych oraz Karta Praw
Podstawowych Unii Europejskiej. Warto réwniez wspomniec o Karcie Praw
Oséb Niepetnosprawnych z 1997 roku, a takze o Strategii na rzecz Oséb
z Niepetnosprawnosciami 2021-2030. Mimo tak rozbudowanego syste-
mu prawnego, obserwujac Srodowisko 0s6b z niepetnosprawnosciami,
wcigz dostrzegam wykluczenie i brak realnej dostepnosci, o ktorej Pani
wczesniej wspominata. A bez dostepnosci ciezko o integracje.

Jak to wyglada z Pani perspektywy?

.1 Z mojej perspektywy wiele rzeczy zmienito sie na lepsze, ale wcigz jeste$my

dopiero w potowie drogi. Kiedy patrze na to, jak byfo, to widze czasy, kiedy
o dostepnosci prawie sie nie mowito, a jezyk migowy byt traktowany jak co$
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gorszego albo niepotrzebnego. Gtusi byli czesto pozostawieni sami sobie, bez
wsparcia, bez ttumaczy, bez petnego dostepu do informacji.

Dzi$ mamy przepisy, mamy konwencje, mamy strategie. Na papierze
wyglada to naprawde dobrze. Jednak problem polega na tym, ze prawo to
jedno, a praktyka to drugie. Dostepnos¢ bardzo czesto zalezy od dobrej woli
instytucji, urzednikéw czy pracodawcow. Bez realnych dziatan przepisy pozo-
stajg tylko dokumentami.

Wcigz doswiadczam sytuacji, w ktérych musze ttumaczy¢ podstawy: ze
napiséw nie moze zabrakna¢, ze ttumacz PJM nie jest opcja, tylko koniecz-
noscig, ze osoba Gtucha ma prawo do petnego udziatu w zyciu spotecznym.
Czesto stysze: ,Nie da sie” albo ,Nie mamy budzetu”. A przeciez dostepnos¢
nie jest luksusem, tylko prawem cztowieka.

Z drugiej strony widze tez pozytywne zmiany. Jest coraz wiecej 0oséb
swiadomych, ze jezyk migowy to petnoprawny jezyk, a Gtusi majg swoja kul-
ture i tozsamos¢. Widac to w edukacji, w mediach, w internecie. Powoli, ale
jednak cos sie rusza.

Uwazam, ze integracja spoteczna wcigz jest bardziej teorig niz praktyka.
Nie wystarczy méwic¢ o rownosci, trzeba ja realnie zapewnia¢. Dopoki napisy,
ttumacze PJM czy dostepna komunikacja nie stang sie standardem, dopdty
trudno bedzie méwic o petnej integracji.

Mimo to wierze, ze idziemy w dobrym kierunku. Mam nadzieje, ze
za kilka lat te zmiany beda widoczne nie tylko w dokumentach, ale przede
wszystkim w codziennym zyciu oséb Gtuchych.

W opisie Pani kanatu na YouTube mozna przeczytad:

~Jako osoba Gtucha chce pokazac swiatu, ze nasza réznorodnosc
jJest naszg sifg, a brak stuchu nie stanowi przeszkody w osigganiu
sukcesow i spefnianiu marzen”.

Co uwaza Pani za swoj najwiekszy sukces, a o czym Pani marzy?

: Mysle, ze moim najwiekszym sukcesem jest to, ze udato mi sie stworzy¢ cos,

co ma znaczenie dla innych Gtuchych, migjsce, w ktérym mogq zobaczy¢
siebie, poczu¢ dume z tego, kim sg i uwierzy¢, ze wszystko jest mozliwe. Kiedy
dostaje wiadomosci typu: , Tego potrzebowatam” albo ,Fajnie dowiedzie¢ sie
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o mozliwosciach w PIM!”, to dla mnie najwieksza nagroda. Wtedy czuje, ze
to, co robie, naprawde ma sens.

Ao czym marze? Marze o swiecie, w ktorym jezyk migowy bedzie czym$
naturalnym, obecnym w telewizji, w szkotach, w instytucjach i w codziennym
zyciu. Chciatabym, zeby Gtuche dzieci od najmtodszych lat miaty petny dostep
do jezyka, informacji i mozliwosci, bez koniecznosci ciggtej walki o podstawo-
we rzeczy.

Marze tez o tym, zeby mdj kanat ,Gtucha Polka Potrafi” dalej sie
rozwijat, zebym mogta tworzy¢ jeszcze wiecej materiatow w PJM, nie tylko
wywiaddw, ale tez na przyktad kulinarnych, edukacyjnych czy kulturalnych.
Chciatabym, zeby kanat mégt sie rozrastac, inspirowac i dociera¢ do coraz
wiekszej liczby oséb.

Marze takze o tym, zeby sponsorzy i firmy przestali sie ba¢ wspierac
mnie jako Gtuchg twdrczynie. Czesto widze, ze wolg inwestowac w popular-
nych styszacych influenceréw, a nie dostrzegajg, jak wiele moge wnies¢ jako
osoba Gtucha. Mam pomysty, pasje, zaangazowanie i wiem, ze to, co robie,
ma wartos¢ — nie tylko dla spotecznosci Gtuchych, ale tez dla swiata styszacych.
Chciatabym, zeby to sie zmienito, zebysSmy my, Gtusi tworcy, byli traktowani
powaznie, z szacunkiem i zaufaniem, na réwnych zasadach jak inni.

Na koniec chciatam Pani serdecznie podziekowac za rozmowe oraz zyczy¢
wielu powodoéw do satysfakeji, nieustajacej motywacji i trwania w pieknej
postawie: ,moge — chce — dziatam”.

: Dziekuje réwniez za rozmowe i za mozliwos¢ podzielenia sie moimi doswiad-

czeniem.
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W zyciu Przemka kluczowe okazaty sie przemyslane decyzje oraz wsparcie rodziny, treneréw
i bliskich. Dzieki konsekwentnemu treningowi trafit do Kadry Narodowej Os6b Niepetno-
sprawnych, zdobywat medale na zawodach miedzynarodowych i spetnit marzenie o starcie
na Paraolimpiadzie. Cho¢ ptywanie wymagato rezygnacji z innych zainteresowan, dato mu
poczucie wolnosci, sprawczosci i spetnienia. Dzi$ kontynuuje studia z fizjoterapii i pracuje
jako przewodnik w Niewidzialnym Domu. | dalej konsekwentnie dazy do ustalonych celéw.
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Iwona Bottu¢: Przemku, na poczatek powiedz prosze kilka stow o sobie. Znam Cie
z Polskiego Zwigzku Niewidomych w Czestochowie, ale poprosze, abys za-
prezentowat sie takze naszym czytelnikom.

Przemystaw Drag: Jestem rodowitym czestochowianinem, mam 23 lata. Obecnie
studiuje na 4. roku kierunku fizjoterapia w Akademii Wychowania Fizycznego
we Wroctawiu. Jestem niewidomy od wczesnego dziecinstwa, mam starszego
o0 8 lat brata Sebastiana — réwniez jest osoba niewidoma. Moja pasja jest pty-
wanie, spiew, gra na gitarze akustycznej, aktywnos¢ fizyczna. Lubie lody i luz-
ne ptywanie w ptetwach. Nie lubie nic nie robi¢ i podejmowac decyzje w spo-
séb nieprzemyslany. To tyle o mnie w telegraficznym skrécie (Smiech).

[.B.: W3réd swoich pasji wymienites gre na gitarze i Spiew. Chciatabym zapytac,
czy to sg zajecia profesjonalne?

P.D.: M¢j tata gra na gitarze, brat na perkusji, wiec ja tez, kontynuujac tradycje ro-
dzinng, powinienem na czyms grac. Ale nie chciatem. Dopiero mama przeko-
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nafa mnie do nauki, bo w zartach méwita, ze kazda fajna dziewczyna lubi tych
chtopakdw, ktérzy grajg na gitarze. Ulegtem no i gram, ale teraz znacznie
rzadziej niz w mtodosci. Kiedys myslatem o tym, ze bede chérzysta, bo $piewa-
nie zawsze sprawiato mi ogromng frajde. Jako dziecko $piewatem w Chérze
Jasnogérskim i bytem z nim zwigzany przez prawie 6 lat, do konca mojej
szkoty podstawowej. Repertuar byt bardzo réznorodny, tekstéw i muzyki
uczytem sie na pamiec. Koncertowalismy w wielu krajach, a w wyjazdach to-
warzyszyt mi zawsze jeden z rodzicéw, ktéry byt moim opiekunem i jednocze-
$nie przewodnikiem. Pozniej, na poczatku gimnazjum, musiatem podja¢ decy-
zje, jakg drogg chciatbym pojsc.

.. Z czego wynikata ta decyzja?

Uczeszczatem do Szkoty Podstawowej nr 53 z Oddziatami Integracyjnymi
w Czestochowie. W wieku 8 lat, w drugiej klasie, w ramach obowigzkowych
zajec realizowatem — podobnie jak moi réwiesnicy — program nauki ptywania.
Szybko okazato sie, ze lubie ptywac. Najpierw zajecia na basenie miaty charak-
ter typowej nauki ptywania i elementéw rehabilitacji ze wzgledu na wade po-
stawy. Po dwoch latach takiego dowolnego chodzenia na basen, kiedy ciggle
byto mi mato wody, mama zapisata mnie do klubu LKS GOL - START, czyli klubu
sportowego dla 0séb z niepetnosprawnosciami, gdzie mogtem systematycz-
nie trenowac. Moj pierwszy trener, pan Robert Nowakowski, wspomina, ze
zaczynatem od zera, od pierwszych nieudolnych ruchdéw w wodzie i nie byto
to najtatwiejsze. Po jakim$ czasie okazato sie, ze mam talent i powinienem
ptywac, ale kiedy liczba treningdw wzrosta z dwoch do szesciu tygodniowo,
zwiekszyto sie takze obcigzenie — zaréwno mnie, jak i mojego czasu. Dwa razy
w tygodniu zaczynatem o godzinie 6 rano, cztery razy po potudniu. Wyjazdy
na obozy sportowe i zawody kolidowaty z prébami i wyjazdami zwigzanymi
z chérem. Musiatem wybra¢ miedzy dwiema pasjami: ptywaniem i $piewem.
Na poczatku powiedziatem, ze nie lubie nieprzemyslanych decyzji i to jest
prawda. Postanowitem poradzic¢ sie 0séb, ktére sg dla mnie wazne (rodzice,
brat, trener, przyjaciele), co sagdzg o takim wyborze. Wiedziatem, ze potrzebuje
czegos$ bardziej indywidualnego — czegos tylko dla siebie, a nie pracy w zespo-
le, jak to byto w chérze. Zastanawiatem sie dtugo, bo decyzja zapadta dopiero
po dwdch latach od rozpoczecia treningdw i... pozostatem przy ptywaniu.
Miatem wtedy 13 lat.
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[.B.: Przemku, powiedz, jak mozliwa jest nauka ptywania i treningi ptywackie dla
osoby niewidomej?

P.D.: To jest pewnego rodzaju problem. Sciany basenu najpierw musiaty by¢ otej-
powane, zebym nie uderzyt gtowg w ptytki, i trener sam musiat pokazywac mi
w wodzie kazdy ruch. Na treningu i zawodach musiatem miec asystenta —
przewodnika, zeby pomdégt mi bezpiecznie dojs¢ tam, gdzie byto trzeba, czyli
do stupka, drabinki, szatni. PéZniej, kiedy zaczatem jezdzi¢ na zawody, takg
funkcje sprawowat trener lub koledzy i musze przyzna¢, ze zawsze miatem na
kogo liczy¢. W wodzie czuje sie wolny. Tu sg tylko dwie Sciany i woda, nie ma
niebezpieczenstwa obicia sie 0 co$ ani zadnych ograniczen. Tor jest wyznaczo-
ny, wiec nie musze sie obawia¢, ze na kogos lub cos wpadne, jak przy chodze-
niu lub bieganiu. A zapach basenu jest piekny i niepowtarzalny.

I.B.: Co dla Ciebie byto najtrudniejsze w ptywaniu?
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Najtrudniejsze chyba byto to, ze trzeba byto na to poswieci¢ tyle czasu kosz-
tem innych, waznych dla mnie rzeczy. To nie znaczy, ze zatuje, absolutnie nie.
Wiem, ile godzin poswiecitem na treningi. Lekko liczac, na poczatku 4 dni po 2
godziny treningu, do tego rozgrzewka i rozcigganie, czyli minimum 12 godzin
tygodniowo. Do tego dbanie o kondycje i ¢wiczenia ogdlnorozwojowe. Przy-
szty pierwsze zawody juniorskie. Zaczynatem w 2012 roku na Mistrzostwach
Polski Junioréw w Tychach — nie zdobytem nic. | dobrze, bo musiatem sie
oswoi¢ z atmosfera, organizacjg. Przetomowe byty Mistrzostwa Polski Junio-
row w 2014 roku, bo po nich podjatem decyzje o pozostaniu z ptywaniem.

.. Jak to sie stato, ze zostates zawodnikiem kadry narodowej w ptywaniu?

Zwiekszenie ilosci godzin treningu i moja dbatos¢ o kondycje sprawity, ze na
rezultaty nie trzeba byto czekac. Osiggatem coraz lepsze wyniki, czesto stawa-
tem na podium, a udziat w Mistrzostwach Polski stat sie dla mnie statym
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punktem mojego sportowego zycia. Zostatem zauwazony. W 2015 roku
otrzymatem od trenera Wojciecha Zajdela kadrowy czepek. To dodato mi
skrzydet i pomyslatem sobie, ze by¢ moze kiedys uda mi sie zosta¢ kadrowi-
czem. Rok pdzniej zostatem pretendentem do kadry, zwiekszytem ilo$¢ trenin-
géw, a w 2017 roku zostatem powotany do Kadry Narodowej Oséb Niepetno-
sprawnych w Ptywaniu. Pozwolito mi to po raz pierwszy reprezentowac Polske
na zawodach Pucharu Swiata w Berlinie. Plywatem w ogromnym obiekcie,
wsréd 800 zawodnikow. W swojej grupie (S-11) wywalczytem tam brazowy
medal z trzecim czasem na dystansie 100 metréw stylem grzbietowym. Zacza-
tem jezdzi¢ na obozy dla kadrowiczow — tam byto 9 treningdw tygodniowo
i obowigzkowa odnowa biologiczna. Tylko niedziele byty wolne. Ten rok 2017
byt dla mnie wazny nie tylko ze wzgledu na powotanie do kadry. Od wczesne-
go dziecinstwa miatem duza wybidrczos¢ pokarmowa. Jadtem niewiele pro-
duktéw i dan, a rodzice probowali walczy¢ ze mng o normalne jedzenie. M
trener powiedziat, ze przy takiej diecie nie dam rady tak ciezko trenowac, bo
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bede staby. Postawit mi warunek: jesli chce ptywac, musze jes¢ positki zbilan-
sowane, o odpowiedniej kalorycznosci. Kolejny wielki wybor — otworzytem sie
na caty asortyment artykutéw i dan. Teraz oczywiscie jest tak, ze nie wszystko
lubie, ale wiem, co jem (Smiech).

.. Co byto dalej?

Jeden z moich najwiekszych sukceséw — finat w Dublinie na Mistrzostwach
Europy — bytem 7. na dystansie 100 metréw stylem grzbietowym, 8. na dy-
stansie 50 i 100 metréw stylem dowolnym. Widziatem u siebie duzy progres,
zaczatem systematycznie stawac na podium, byto to powtarzalne i zostato
zauwazone przez wtadze. Miatem w sobie duzo pokory, bo wiedziatem, ze sg
lepsi ode mnie, jak Wojtek Makowski, srebrny medalista Paraolimpiady. Kiedy
w 2020 roku rozpoczeta sie pandemia, to jakby na przekér wszystkiemu bytem
zadowolony. Ustalitem sobie program treningowy, zeby zrobi¢ forme — taki
standard, zebym codziennie cos robit. Najchetniej ¢wiczytem z gumami, bo
to w mieszkaniu mozliwe. Moim ulubionym ¢wiczeniem byt bieg w miegjscu
na tasmie. Wstawatem wczesnie rano, zeby odby¢ ten program treningowy,
pozniej prysznic i spokojnie mogtem zalogowac sie do szkoty. Bardzo chciatem
zachowad rytm dnia, co dobrze mi robi, bo lubie porzadek i systematycznosc.
Porzadek dnia i codzienne ¢wiczenia spowodowaty, ze kiedy w 2021 roku loc-
kdown minat, gtadko wrécitem na tory startowe na basenie. Szykowatem sie
na Mistrzostwa Europy na Maderze, ale okazato sie, ze na zgrupowaniu wszy-
scy mielismy dodatni wynik testu na COVID. Nie bylismy chorzy, byt to btad po-
miaru, co udato nam sie wyprostowac. Konieczno$¢ sciggniecia kwarantanny
spowodowata dodatkowe komplikacje w postaci tego, ze nie zdazylismy na
lot i Polski Zwigzek Ptywacki musiat nas wysta¢ dodatkowym samolotem. Nie
osiggnatem tam wiele, ale przekonatem sie, ze poziom Swiatowego ptywania
jest bardzo wysoki i naprawde trudno mu doréwnad.

.. Przemku, a jak to sie stato, ze otrzymate$ nominacje do kadry paraolimpij-

skiej?

Pandemia sprawita, ze igrzyska olimpijskie w Tokio zostaty przesuniete na rok
2021. Zachwiato to oczywiscie kalendarzem imprez sportowych, ale wszyscy
ogromnie na nie czekalismy. W polskiej kadrze paraolimpijskiej jest wielu
ptywakoéw w bardzo dobrej formie, a na igrzyska mogto pojechac tylko 8 za-
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wodnikéw w danej konkurengji z przynajmniej minimum olimpijskim. Bytem
wsrod najlepszych, ale nie otrzymatem powotania. Polska wystgpita do MKOL
0 dzika karte dla mnie jako mtodego, szybko progresujacego zawodnika w tak
niszowej kategorii, jak moja. Tu musze wyjasni¢, ze grupa S-11, czyli spor-
towcéw niewidomych, jest najnizszg grupa w klasyfikacji. Pamietam, ze byt
30 czerwca, kiedy zadzwonit méj trener i powiedziat, ze otrzymatem te karte.
Dzwonitem do niego trzy razy, bo nie mogtem uwierzy¢. Ja, Przemek Drag,
19-latek z Czestochowy, mam pojechac na Paraolimpiade do Tokio!!! Bytem
dziewigtym zawodnikiem kadry. Zaczat sie maraton przygotowawczy. Pamie-
tam dobrze obdz kondycyjny w Sierra Nevada, na wysokosci 2300 metrow. To
byt prawdziwy obdz przetrwania. Wszyscy bylismy caty czas razem, pojawiaty
sie konflikty, niedopowiedzenia. Trzeba byto sie jakos znalez¢. Dla mnie byt to
zupetnie inny czas — zaczety sie wywiady, dziennikarze, ale tez duzo formal-
nosci, m.in. trzeba byto ,0garng¢” japonska aplikacje covidowg, co nie byto
tatwe. Na dzien przed wylotem otrzymatem z rak prezydenta Andrzeja Dudy
nominacje do kadry paraolimpijskiej. | zaczeta sie moja przygoda z igrzyskami.
Mieszkalismy w wiosce olimpijskiej wielkosci matego miasteczka. Nie moglismy
z niej wychodzi¢, ale z przyjemnoscig jg eksplorowalismy. Poznawalismy kultu-
re, zwiedzalismy, podziwialismy uprzejmos¢ gospodarzy, ogladalismy stoiska
sponsoréw i rozmawialismy z nimi. Miatem okazje by¢ na otwarciu igrzysk.
Pani lwono, kiedy tam statem na ptycie stadionu w stroju kadry narodowej, to
byto uczucie nie do opisania. Swiadomos¢, gdzie sie jest i kogo sie reprezentu-
je, jest niesamowita. Nie byto juz w pamieci morderczych treningéw, podniosta
atmosfera mieszata sie ze zmeczeniem. W pandemii nie byto widzéw, wiec
i stres byt mnigjszy.

Zawody trwaty 10 dni, a mdj start byt 3. dnia. W stylu dowolnym na
dystansie 50 metréw chyba zjadt mnie stres i bytem 12., w stylu grzbietowym
na dystansie 100 metréw bytem 10., a w klasycznym na 100 metréw zajgtem
11. miejsce. Po wystepie zostatem jeszcze 4 dni, by troche pozwiedza¢, ale
przede wszystkim kibicowac kolegom. Jako sportowiec wiem, ze doping kibi-
cOw jest bardzo wazny, to motywuje do jeszcze wiekszego wysitku.

: W catej naszej rozmowie moéwimy gtdéwnie o sporcie. A nauka? Przeciez

jestes mtodym cztowiekiem.
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Szkota to bardzo wazny temat. Podstawdwke skofnczytem w normalnym trybie
w szkole z oddziatami integracyjnymi, gimnazjum réwniez. Najtrudniej byto
w liceum, bo wtedy bytem juz zawodnikiem kadry i miatem duzo treningéw
i obozdw kondycyjnych. Na szczescie trafitem na Swietnych nauczycieli, ktorzy
umozliwili mi kontynuowanie kariery, twierdzili, ze reprezentujac Polske, repre-
zentuje réwniez szkote. Musiatem nadrabia¢, zdawac materiat — na szczescie
jestem na tyle zdolny, ze byfo to mozliwe. Mature zdatem nieco pdzniej, ale na
tyle dobrze, ze dostatem sie na fizjoterapie na AWF we Wroctawiu. Nie wiem,
czy do konca $wiadomie, ale wybratem sobie bardzo trudne i wymagajace
studia. Przez trzy lata borykatem sie z godzeniem treningdw i nauki. Przygo-
towywatem sie do igrzysk w Paryzu w 2024 roku. W koncu musiatem podjac
decyzje — znowu po bardzo rzetelnej analizie szans. Jestem osobg, ktéra robi
wszystko na 100% — nie mogtem funkcjonowac dalej w takiej formie i tgczyc
treningdw z wyczerpujgcymi praktykami klinicznymi w szpitalach. To byto
niemozliwe. Ta decyzja byta dla mnie najtrudniejsza. Rozstatem sie z profe-
sjonalnym sportem, postanowitem zaczgc czerpac radosc z bycia studentem.
Gtowa zrobita mi sie Izejsza, luzniejsza, nie odczuwatem juz takiej presji.

A Twoje zycie osobiste? Rodzina?

Jestem mtody, nie zatozytem jeszcze rodziny, na razie chyba o tym nie mysle.
Podziwiam rodzine, z ktérej pochodze. Rodzice i brat to najwazniejsze osoby
w moim zyciu. Jestem im wdzieczny za to, ze uwierzyli we mnie i dali mi szanse
na samodzielnos¢. W catej drodze zyciowej pozwolili mi wybiera¢ i wspierali
mnie. W rodzinie zawsze byt obecny sport. Moja mama i tato sg bardzo ak-
tywni. To oni sprawili, ze potrafie jezdzi¢ na tandemie, na nartach, gram na
gitarze. Mam do nich ogromne zaufanie, mysle, ze oni do mnie tez.

W 2024 roku zachorowatem na nowotwor jadra, na szczescie czesto sie
badatem i zostat on wczesnie wykryty. Po 6 tygodniach od operacji mogtem
juz wchodzi¢ do wody, ale nie z takim obcigzeniem jak kiedys. Apeluje do
wszystkich mtodych chtopcow i mezczyzn, zeby sie badali i obserwowali swoje
ciato, bo wiem, co przezywa cztowiek, ktéry styszy diagnoze nowotworu —
trzeba dziatac.

Obecnie podjatem prace. Jestem zatrudniony w wymiarze 0,5 etatu w Nie-
widzialnym Domu we Wroctawiu. Petnie w nim funkcje przewodnika. W wolne
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dni chetnie wypoczywam, ptywajgc w basenie dla przyjemnosci. Po zawodo-
wym sporcie zostata mi obnizona odpornos¢ i staba tolerancja chloru, ale po-
no¢ wielu bytych zawodnikéw tak ma. Czekam na konsultacje alergologa.

Co byto dla Ciebie motywacjg w tej catej sportowej drodze?

Przede wszystkim to, ze nie lubie nic nie robi¢, jestem bardzo skrupulatny. Jesli
co$ zaczynam robi¢, to na 100%. Profesjonalny trening nie jest przyjemny, bo
to jest ogromny wysitek fizyczny, ale $wiadomos$¢ wygranej, stania ,,na pudle”
i zdobycia medali jest bezcenna. Motywowata mnie ambicja, moje plany, moi
rodzice i trenerzy, wspdtzawodnictwo.

Jakie masz plany na przysztos¢?

Wydawac¢ by sie mogto, ze prozaiczne. Chciatbym bez komplikacji ukonczyc
studia, dalej sie szkoli¢ i pracowad. Chciatbym by¢ dobrym fizjoterapeuta, roz-
wijac sie, pracowac z ludzmi. Mieszkam w akademiku, wiec wiem, jak bardzo
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wazna jest ich obecnos¢ dla niewidomej osoby. Moim marzeniem jest wtasna
dziatalnos¢ gospodarcza prowadzona z kolegg. On bytby moimi oczami.

.. Przemku, trzymam za Ciebie kciuki. Ciesze sie, ze moge pokaza¢ innym

ludziom, tak niepetnosprawnym, jak i petnosprawnym, ze marzenia sie
spetniajg. Czasem tylko wymaga to od nas wielkiego wysitku fizycznego
i mentalnego. Czy zgodzisz sie ze mna?

Jak najbardziej i dlatego wiasnie trzeba marzy¢ i dazy¢ do ich spetnienia.

.. Dziekuje za rozmowe.

Dziekuje.






Aleksandra - aktywne zycie
ponad ograniczeniami

Aleksandra Sendecka to aktywna i zaangazowana Ekspertka Praktycznej Dostepnosci, ktéra
mimo moézgowego porazenia dzieciecego nie rezygnuje z petnego, ciekawego zycia. Na co
dzien przetamuje bariery — zaréwno architektoniczne, jak i spoteczne — dziatajac na rzecz
lepszej dostepnosci i edukacji spotecznej. Skakata ze spadochronem, zdobywata gory, tanczy
na wozku i wcigz podejmuje nowe wyzwania. Cho¢ nie postrzega siebie jako superbohaterki

i jest Swiadoma wtasnych ograniczen, konsekwentnie realizuje to, co dla niej wazne.
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Pawet Borowiecki: Czy mozesz krotko opowiedzie¢, na czym polega Twoja nie-
petnosprawnos¢?

Aleksandra Sendecka: Od urodzenia mam mdzgowe porazenie dzieciece, czyli
w skrocie MPD. Ktos kiedys nazwat ten skrét: Mdj Pierwszy Dzentelmen. Bardzo
lubie to poréwnanie, bo zartuje, ze jest to jedyny facet, z ktérym uzeram sie od
urodzenia. Méj ukfad nerwowy dziata jak kabel telefoniczny, ktéry nie taczy,
poniewaz w pewnych miegjscach jest naderwany, uszkodzony. Wtasnie dlatego
wiele czynnosci wykonuje wolniegj, a kiedy sie spiesze lub czegos boje, dopada
mnie spastyka, czyli niekontrolowane, zwiekszone napiecie miesniowe. Bywa
tez, ze wykonuije ruchy nie w tym kierunku, co trzeba. Na co dzien poruszam
sie przy balkoniku lub korzystam z wézka aktywnego, zwtaszcza w terenie. To
w takim duzym skrécie.

P.B.: Jak radzisz sobie na co dzien ze swojg niepetnosprawnoscig? Czy ktos Cie
wspiera?
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Wiele rzeczy musze planowac z wyprzedzeniem. Wspierajag mnie moi najbliz-
si lub asystenci z réznych fundagji i stowarzyszen, za co jestem im bardzo
wdzieczna. Wiem, ze nie kazdy ma taka mozliwos¢. Mam nadzieje, ze juz
niedtugo doczekamy czasdw, w ktérych dostep do asystentury osobistej dla
0s6b z niepetnosprawnoscig bedzie norma, a nie przywilejem.

Jakie bariery i trudnosci odczuwasz w zyciu najbardziej?

Jesli chodzi o bariery fizyczne, to moje ciato zdecydowanie nie lubi pospiechu.
To pewien paradoks, bo nie przepadam ani za monotonia, ani za zyciem
w bezruchu — cho¢, jak kazdy, czasem musze odpoczgé. Ze wzgledu na mojg
niepetnosprawnos¢ ruchowa trudne sg dla mnie wszelkie bariery architekto-
niczne, ktérych niestety wcigz jest wokét nas sporo. Mysle jednak, ze najtrud-
niejsze do pokonania sg bariery mentalne i spoteczne.

Interesuje sie postawami wobec 0séb z niepetnosprawnosciami. Sledze
je od strony naukowej i zauwazytem, ze na przestrzeni kilku ostatnich lat
ulegajq one pozytywnym zmianom. Ciekawi mnie, jakie sa Twoje spostrze-
zenia i odczucia w tej kwestii?

Jedli méwimy o postawach, to chyba najbardziej denerwuje mnie uogdlinianie
i wrzucanie wszystkich oséb z niepetnosprawnosciami do jednego worka.
Cisnienie podnosza mi tez rézne nieprzemyslane komentarze, zwfaszcza
od starszych oséb, typu: ,Taka fadna, a na wozku”. Takich przyktaddw jest
mnostwo i trudno je wszystkie wymieni¢. Powiem szczerze, ze kiedys mnie
one o wiele bardziej denerwowaty i zdarzato mi sie nawet komus ,,odszczeki-
wac"”. Jednak dzieki udziatowi w réznego rodzaju spotkaniach i konferencjach
dotyczacych niepetnosprawnosci nauczytam sie podchodzi¢ do takich sytuagji
spokojniej i mniej emocjonalnie. Lepiej tez poznatam przyczyny tego typu
postaw i zachowan. Doskonale wyjasniat to m.in. dr Remigiusz Kijak na jednej
z konferencji, w ktorej bratam udziat: jesli kto$ gapi sie na osobe na wdzku
albo powie co$ niestosownego, wcale nie musi oznaczac to ztych intengji.
W wiekszosci przypadkdw ta osoba po prostu nie wie, jak sie zachowac.

To wszystko wynika z procesu oswajania spofeczenstwa z niepetno-
sprawnoscig. Negatywne postawy bardzo czesto wynikaja z braku kontaktu
z osobami z niepetnosprawnosciami. Jeszcze 20 lat temu wiele z nich zyto
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praktycznie zamknietych w domach, a kontakt z osobami petnosprawnymi byt
minimalny. Obecnie ulega to zmianom — zaczynamy coraz wiecej méwic o na-
szych potrzebach, coraz bardziej udziela¢ sie spotecznie i, przede wszystkim,
pokazywac sie wsrod ludzi.

Wiele oséb postrzega nas przez pryzmat tego, jak pokazuja nas media.
Na szczescie obraz medialny powoli sie zmienia — osoby z niepetnosprawno-
sciami nie sg juz przedstawiane wytacznie jako ci, ktorzy prosza o wsparcie na
leczenie czy rehabilitacje, ale coraz czesciej jako aktywni ludzie, ktérzy robig
wiele réznych rzeczy. Mimo to uwazam, ze jest jeszcze duzo do zrobienia, aby
ten nasz wizerunek zmienic.

Media majg naprawde ogromny wptyw na to, jak inni nas postrzegaja.
Bardzo wazna jest réwniez edukacja spoteczna. Warto uczy¢ ludzi, jak komu-
nikowac sie ze sobg nawzajem.

Jesli obie strony — osoby z niepetnosprawnoscig i osoby petnospraw-
ne — sg otwarte zaréwno na niesienie pomocy, jak i jej przyjmowanie, zycie
staje sie o wiele tatwiejsze. Zamiast licytowac sie, kto ma lepiej, a kto gorzej,
pomagajmy sobie wzajemnie i uczmy sie od siebie.

Wiem, ze catego swiata od razu nie zbawie, ale mam tez swiadomosc,
ze chociazby przez rozmowe z moimi rodzicami moge dokonywac¢ pewnych
matych zmian krok po kroku. Kazdy z nas inaczej patrzy na $wiat, inaczej go
postrzega. Dlatego przestrzegatabym przed uogdlnianiem i ocenianiem oséb
z niepetnosprawnoscig i w ogdle oséb, ktdre sie w jakikolwiek sposéb od nas
réznig, np. ze wzgledu na kolor skéry, wyznanie, pochodzenie czy poglady.
Zamiast uogolniac lub kierowac sie réznymi stereotypami, zawsze polecam,
zeby dang osobe pozna¢ indywidualnie, porozmawiac z nig. Wtedy dopiero
mozemy na jej temat wysungc jakies wnioski. Oczywiscie, zdaje sobie sprawe,
ze nie z kazdym bedzie nam sie dobrze rozmawiato. Sg osoby, ktére polubi-
my bardziej, a inne mnigj. | to jest zupetnie normalne. Kazdy z nas ma inny
charakter, wywodzi sie z innego $rodowiska, gdzie indziej sie wychowywat.
Dlatego kazdemu trzeba da¢ szanse i do kazdego cztowieka trzeba podcho-
dzi¢ indywidualnie.

Dziatasz na rzecz przetamywania barier i wspierania os6b z niepetno-
sprawnosciami. Jestes Ekspertkg Praktycznej Dostepnosci. Na czym polega
ta funkcja?
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A.S.: Bariery staram sie przetamywac (z réznym skutkiem), dlatego ze sama na co
dzien sie z nimi stykam. Kilka lat temu ukonczytam studia magisterskie na
kierunku pedagogika. Od pazdziernika 2024 r. studiuje na Uniwersytecie \Wro-
ctawskim zarzadzanie projektami spotecznymi. Pracuje zdalnie. Jestem jedng
z Ekspertek Praktycznej Dostepnosci (EPD).

EPD jest to osoba z niepetnosprawnoscig lub szczegdélnymi potrzebami,
ktora ukonczyta specjalistyczne szkolenie i jest przygotowana do prowadzenia
warsztatdéw, konsultagji i audytdow w zakresie dostepnosci. Testuje i ocenia
dostepnos¢ roznych miejsc, ustug, produktéw, aplikacji, stron internetowych
z perspektywy uzytkownika. Aktywnie uczestniczy w procesie tworzenia do-
stepnych rozwigzan, dzieki czemu produkty i ustugi sg faktycznie uzyteczne
dla wszystkich. Doradza organizacjom i zespotom projektowym w zakresie
wdrazania rozwigzan zwiekszajgcych dostepnosc. Dzieli sie swoja perspekty-
w3 i wiedza o potrzebach 0sé6b z niepetnosprawnosciami.

W moim przypadku wszystko zaczeto sie od pewnego projektu, w kto-
rym bratam udziat w kwietniu zesztego roku. Odbylismy szkolenie z audytu
i przeprowadzilismy mini audyt na jednej z uczelni. Projekt zaktadat m.in.
branie udziatu w bezptatnych i ptatnych inicjatywach, gdzie z perspektywy
wiasnej niepetnosprawnosci i doswiadczenia mozna byto podzielic sie dobrymi
praktykami odnosnie do réznych dostosowan. Urzadzalismy tzw. Cafe EPD,
podczas ktérych kazda osoba robita prezentacje o sobie i dawata rekomenda-
cje na temat dostepnosci. Na te spotkania przy kawie mégt przyjs¢ kazdy, kto
chciat nas postucha¢. Pomimo ze projekt sie zakofczyt, grupa wciaz dziata, a ja
— kiedy tylko moge — podpowiadam rdzne rozwigzania dotyczgce dostepnosci.
Na co dzier duzo podrézuje pociggami, wiec czesto dziele sie spostrzezeniami
wilasnie w tym obszarze. Bytam tez zaproszona na konferencje PFRON, a nie-
dawno — wraz z osobami z réznymi rodzajami niepetnosprawnosci — uczest-
niczyfam w spacerze diagnostycznym w jednym z wroctawskich muzedw,
podczas ktérego wspdlinie wskazywalismy, co mozna jeszcze poprawic.

Moim zdaniem funkgcja Eksperta/Ekspertki Praktycznej Dostepnosci jest
potrzebna i ma wiele zalet. Moze nie kazdy ma tego Swiadomos¢, ale z do-
stepnosci wszyscy korzystamy lub skorzystamy w przysztosci, predzej czy poz-
niej. Zdecydowanie lepiej, zeby o dostepnosci méwit ktos, kto na co dzien re-
alnie styka sie z réznymi barierami, niz osoba, ktéra opiera swojg wiedze
wyfacznie na przepisach. Bo przepisy to jedno, a praktyka —zupetnie co innego.
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Nie chodzi o to, by wypowiadac sie w imieniu wszystkich, ale by méwic z per-
spektywy witasnych doswiadczen. Idealnie, gdy znajomos¢ przepiséw idzie
w parze z praktyka. Dlatego coraz wiecej 0s6b z niepetnosprawnosciami zo-
staje Ekspertami i Ekspertkami Praktycznej Dostepnosci.

Czym jeszcze sie zajmujesz? Jakie posiadasz zainteresowania?

Jedli tylko mam czas i mozliwos¢, biore udziat w réznych wydarzeniach zwigza-
nych z dostepnoscig. W wolnych chwilach lubie medytowa¢, ptywa¢, chodzic
na koncerty — na przykfad PolandRock — oraz odwiedza¢ interesujgce wystawy
czy kino. Prowadze na Facebooku grupe IKON — szeroko o kulturze. Bardzo
lubie poznawac ciekawych ludzi. Stawiam tez pierwsze kroki w modelingu.
Kocham kolorowe ciuchy, co zresztg doskonale wida¢ na moich zdjeciach.

Zmienitas miejsce zamieszkania. To powazna zmiana w zyciu cztowieka,
a tym bardziej dla osoby z niepetnosprawnoscia jest to spore wyzwanie.
Czy mogtabys opowiedzied, co Cie sktonito do tej zmiany?

Zgadzam sie. To byto spore wyzwanie, nie tylko dla mnie, ale réwniez dla
moich najblizszych, z ktérymi sie przeprowadzitam. Uwazam, ze wszystko
dzieje sie po cos. W 2015 roku bytam jedng z uczestniczek projektu ,Akade-
mia Zycia” Fundacji Podaj Dalej im. Piotra Janaszka w Koninie. Uczytam sie tam
samodzielnosci w mieszkaniach treningowych. To mnie sktonito do dokonania
pewnych zmian w moim zyciu, bo rodzice nie sg wieczni. Warmia i Mazury sg
cudne, ale moje serce skradt réwniez Dolny Slask. W wiekszym miescie jest na
pewno tatwiej, jesli chodzi o dostepnos¢, transport czy dostep do lekarza lub
instytucji kulturalnych.

Pamietam, jak szkote, w ktorej pracuje, odwiedzita kiedys grupa tancerzy
z réznymi niepetnosprawnosciami ze Stanéw Zjednoczonych. Podziwianie
ich wystepu byto dla nas niesamowitym przezyciem. Ty réwniez masz
taneczne doswiadczenia — tanczytas zumbe na wozku. Skad wziagt sie
pomyst, by sprobowac takiej formy aktywnosci?

Uczeszczatam na zajecia zumby przez kilka lat. Odkad zaczetam studia we
Wroctawiu, juz nie chodze na nie, ale nie wykluczam, ze kiedys do tego wroé-
ce. Gdy bytam w wieku dojrzewania, nie za bardzo lubitam tanczy¢. Nawet
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w 0gole mi to nie przechodzito przez mysl. Wszystko zmienito sie, gdy pod-
czas Akademii Zycia w Koninie miatam okazje sprébowac tarica na wézkach.
Zajecia trwaty dwa miesigce i daty mi pierwszy impuls do dziatania. PézZniej,
kiedy przeprowadzitam sie na Dolny Slask, szukatam czegos, zeby nie siedzie¢
w domu, poznac¢ nowych ludzi i wtedy wtasnie trafitam na zumbe. Bytam tam
jedyng osobg na wozku. Nie ukrywam, ze miatam pewne opory na pierwszych
zajeciach. Zastanawiatam sie, czy to jest dla mnie i czy dam rade. Jednak z kaz-
dymi kolejnymi zajeciami prowadzonymi przez naszego instruktora Sebastiana
coraz bardziej rozumiatam, ze nie ma sensu sie przejmowac tym, jak wygladam
i jak sie ruszam. Mam swiadomos¢, ze moje ruchy i cata motoryka réznig sie
od ruchdéw oséb sprawnych — takie jest moje schorzenie i tego nie przeskocze.
Nie wykonam wszystkich ruchdw tak, jak osoby sprawne. Ale z drugiej strony
uczy to kreatywnosci i dzieki temu moge bardziej improwizowac. Moge sobie
wybiera¢, czy w danym momencie ruszam rekoma, czy robie obrét. Najwaz-
niejsze, ze sprawia mi to przyjemnos¢. To przeciez w tancu liczy sie najbardziej.

Dzieki zajeciom zumby poznatam fajne osoby i mogtam bra¢ udziat
w réznych akcjach charytatywnych. Osoby petnosprawne miaty réwniez
okazje lepiej mnie poznac¢ i zobaczy¢, ze praktycznie rzecz biorgc, nie ma
miedzy nami zadnych réznic. | dla jednych, i dla drugich byto to doswiad-
czenie bardzo budujgce. Mam tez nadzieje, ze osoby z niepetnosprawnoscig
beda odwazniejsze i moze pomysla o tym, by uczeszcza¢ na jakie$ zajecia
z osobami petnosprawnymi. Ja ze swojej strony zapraszam do Twardogdry na
zajecia zumby. Oczywiscie zdaje sobie sprawe, ze nie wszystkie miejsca w Pol-
sce sg dostosowane dla 0s6b na woézkach. Dlatego sprawdzajcie i probujcie
w réznych miejscach, w miare mozliwosci. Bardzo bym chciata, aby wszystkie
osoby mogty na réwni uczestniczy¢ w réznych wydarzeniach artystycznych
i kulturalnych. A jedli chodzi o artystéw z niepetnosprawnosciami, to mam na-
dzieje, ze z czasem pdjdziemy za przyktadem innych krajéw i beda oni bardziej
promowani i wspierani.

Skoczytas ze spadochronem. Czy mogtabys$ opowiedzie¢ o tym ekstremal-
nym doswiadczeniu?

Miatam taki plan, ze gdy skoncze 30 lat, to skocze ze spadochronem. Pande-
mia troche to opdznita, ale lepiej pdzno niz wcale. Gdybys chciat mnie zapyta,
czy skok ze spadochronem jest dla kazdego, to odpowiem, ze jest to kwestia
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bardzo indywidualna. Generalnie skok osoby z niepetnosprawnoscig ruchowa
jest mozliwy. Jesli ktos ma ochote spetni¢ to marzenie, to trzeba zrobi¢ to
z gtowq i odpowiednio sie przygotowac. Na poczatku najlepiej skonsultowac
sie z lekarzem, aby upewni¢ sie, czy nie mamy jakich$ przeciwwskazan zdro-
wotnych. Jest to skok z ok. 4000 m, wiec zwigzany jest z ogromng réznica
cisnien. Przeciwwskazaniami mogg by¢ duze deformacje kregostupa, proble-
my z ci$nieniem lub choroby serca. Uwaza¢ powinny takze osoby majace wady
wzroku, ze wzgledu na wzrost cisnienia wewngatrzgatkowego. Zasadniczo
osoby, ktére noszg okulary lub soczewki, moga skoczy¢ ze spadochronem.
Ja konsultowatam sie z moim fizjoterapeutq i lekarzem okulistg, poniewaz
przesztam operacje wzroku. Nastepnie warto skontaktowac¢ sie z danym
osrodkiem spadochronowym i spyta¢, czy skok osoby z niepetnosprawnoscig
bytby u nich mozliwy.

Oczywiscie nie skoczytam sama, lecz z instruktorem, ktory byt przypiety
do mnie specjalng uprzeza. Dostatam specjalne gogle ochronne, kombinezon
i kask. Dzieki temu wszystko odbyto sie w bezpiecznych warunkach. Wazne
jest réwniez, zeby przed skokiem mocno odchyli¢ gtowe do tytu. Ma to na
celu udroznienie drég oddechowych i zabezpieczenie kregdw szyjnych przed
uszkodzeniem. Wraz z instruktorem wyskoczylismy z samolotu, a nastepnie
spadalismy przez ok. 30 sekund. Dobrze zaopatrzy¢ sie w zatyczki do uszu,
gdyz ped powietrza jest ogromny i bolg uszy. Najpierw otworzyt sie gtéwny
spadochron, a nastepnie — zapasowy, co pozwolito na swobodne opadanie.
Mysle, ze to byt wtasnie najpiekniejszy moment. Wtedy mozna podziwiac
z gory wszystkie widoki. Jest to naprawde nieziemskie uczucie. Na koniec
nastepuje lagdowanie. Dla mnie ono, jak i wyskok z samolotu, byty najbardzie
stresujgce. Eksperci twierdza, ze skok ze spadochronem jest znacznie bez-
pieczniejszy niz skok na bungee. Przy kazdej ekstremalnej aktywnosci istnieje
jednak pewne ryzyko, z ktérym trzeba sie liczy¢.

Czasami jednak warto zaryzykowa¢ i sprébowac. Zycie mamy tylko jedno.

Bratas$ tez udziat w wyprawie na Wielkg Sowe. Opowiedz, prosze, o swo-
ich wrazeniach.

W ,chodzeniu” po gérach pomdégt mi specjalny wézek i wolontariusze ze
Stowarzyszenia tgczg Nas Goéry. Taki wdzek przeznaczony do przemieszczenia
sie w gorach przypomina troche nosze na trzech kotach — jednym z przodu
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i dwoma z tytu. Osoby z przodu ciggng za liny, a z tytu pchaja woézek i w ten
sposob razem sie wspinamy. Troche trzesie, ale jest to niebywate przezycie.
Wielki szacunek i podziekowania dla ludzi, ktérym chce sie zorganizowac takie
wyprawy, a przede wszystkim dla wolontariuszy. Zdatam sobie sprawe, ze jest
to dla nich nie lada wysitek. Sg to jednak osoby o wielkich sercach, ktére robig
to z pasja.

Wyprawa na Wielkg Sowe byta moim drugim wyjsciem w gory, ale
pierwszym ze Stowarzyszeniem. Wrazenia byty dla mnie niesamowite. Bytam
uczestniczkg 120-osobowej grupy. W wyprawie braty udziat osoby w r6znym
wieku, z réznymi niepetnosprawnosciami, a takze cate rodziny z dzie¢mi.
Bardzo sie ciesze, ze miatam mozliwos¢ wzig¢ udziat w takim niezwyktym
wydarzeniu i mam nadzieje, ze nie byt to ostatni raz.

P.B.: Jeste$ osoba niezwykle aktywng i pozytywnie nastawiong do zycia. Co lub
kto najbardziej motywuje Cie do dziatania i dodaje pozytywnej energii?
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Na pewno chciatabym zaznaczy¢, ze nie jestem superbohaterem w pelerynie
czy lateksie. Bardzo mi mito, gdy stysze, ze kogo$ do czegos inspiruje. Tak jak
kazdy z nas, miewam raz lepsze, raz gorsze dni i nie zawsze jestem aktywna.
Staram sie jednak w zyciu nie popada¢ w nude. Jestem otwarta na rézne
formy ruchu, jesli tylko zdrowie mi na to pozwala. Bardzo wazne jest réwniez
wsparcie oséb, dzieki ktdrym moge realizowac rézne aktywnosci. Marzy mi sie
lot balonem i powrdt do nurkowania, ktérego juz kiedy$ prébowatam. Czas
pokaze, jak bedzie.

Kiedys czesto wspominatam, ze ,ograniczenia sg tylko w naszej gfo-
wie”. Z biegiem czasu przekonatam sie, ze jest to wyswiechtany slogan, ktéry
moze by¢ dla wielu oséb przykry i szkodliwy. Jestesmy rézni. Mamy rézne
ograniczenia, mozliwosci i rézne wsparcie. Na mojg aktywnos¢ wptywa moja
obecna sytuacja i ludzie, ktérymi sie otaczam. Mam do nich szczescie. Zycze
tego kazdemu. Mysle, ze z pozytywnym nastawieniem tatwiej znosi¢ pewne
trudnosci. Caty czas sie tego ucze.

Co do motywagji, to mysle, ze jest to kwestia bardzo indywidualna. Na
kazdego dziata co innego. Z codziennych rzeczy najbardziej motywuja mnie
muzyka, zakupy i czekolada, bo ona nie pyta, a zawsze rozumie (Smiech).
A tak serio, to motywujg mnie moi najblizsi oraz pozytywni ludzie, ktorzy sg
sobg, majg wtasny sposéb na zycie i nie idg utartymi schematami.

Czy masz jakie$ osiagniecie, z ktérego jestes najbardziej dumna?

Tak. To przeprowadzka i podjecie kolejnych studiéw. Ale nie warto osiadac na
laurach, bo nie wiemy, czym nas jeszcze zycie zaskoczy.

Dziekuje za spotkanie i inspirujace refleksje.

Dziekuje bardzo.
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Mirostaw Wierzchowski, po ciezkim wypadku w dziecinstwie, ktéry wymagat wielu operagiji
i rehabilitacji, nauczyt sie patrze¢ na zycie z dystansem i humorem. Pomimo trudnych po-
czatkdw w szkole i reakcji otoczenia, rozwijat sie edukacyjnie i zawodowo, zdobywajac do-
Swiadczenie w réznych branzach i petnigc funkcje publiczne. Wazng czescia jego zycia jest
dziatalno$¢ charytatywna i wolontariat — aktywnie wspiera fundacje pomagajace osobom
samotnym, niepefnosprawnym oraz zagrozonym wykluczeniem spotecznym. Podkresla, ze
zycie nalezy przezywac w petni, uczac sie na trudnych doswiadczeniach i wykorzystujac kaz-

da nadarzajaca sie okazje.
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Magdalena Milczarek: Zacznijmy od poczatku. Jakim bytes dzieckiem — niesfornym

czy spokojnym?

Mirostaw Wierzchowski: Z tego, co wiem, méwiono o mnie, ze bytem zywym sre-

M.M.:

M.W.:

brem — wszedzie mnie byto petno, wszedzie wchodzitem, czego$ szukatem,
wszystkiego bytem ciekawy. Ale niestety do czasu. Gdy miatem dwa lata, ule-
gtem powaznemu wypadkowi — w pozarze domu. To wydarzenie catkowicie
odmienito moje zycie, dostownie obrécito je o 180 stopni. Dopiero z perspek-
tywy czasu widze, jak bardzo wptyneto na wszystko, co pdzniej sie wydarzyto.

Nie powiem, ze byto to cos wytacznie ztego. Gdybym dzi$é mogt cos
zmieni¢, nie wiem, czy bym to zrobit. Przezytem zycie tak, jak chciatem — i je-
stem z niego zadowolony, dumny. Mysle, ze gdyby nie ten wypadek i przeciw-
nosci losu, by¢ moze nie bytbym tym cztowiekiem, ktérym jestem teraz. Moze
nie doszedtbym do tego, do czego doszedtem, nie zobaczytbym tylu pieknych
miejsc, nie poznat tylu wspaniatych ludzi. Tak potoczyto sie moje zycie — i ja
je po prostu przyjmuje takim, jakie jest. Uwazam, ze zycie trzeba kreowac
samemu, wzig¢ tego przystowiowego byka za rogi, zamiast biernie czeka¢, co
przyniesie los.

Po wypadku przez rok lezatem w szpitalu. Przeszedtem dziesie¢ operacji
ratujgcych zycie, w tym amputacje palcdw, poniewaz pojawita sie martwica.
Poczatkowo lekarze rozwazali amputacje obu rak do tokcia, ale ostatecznie
zdecydowano, ze najpierw usung same palce i bedg obserwowac rozwoj sy-
tuacji. Na szczescie dalsza amputacja nie byta potrzebna. Operacje wykonano
w Szpitalu Dzieciecym w Olsztynie.

Po wyjsciu ze szpitala musiatem nauczy¢ sie zycia od nowa. Moje
rece nie byty chwytne, wiec konieczna byta codzienna rehabilitacja. Mama
kupowata mi klocki LEGO, abym podczas zabawy jednoczesnie ¢wiczyt chwyt
i rozwijat sprawno$¢ manualna.

Jak wygladata kwestia kontaktéw z kolegami i kolezankami po Twoim
powrocie ze szpitala? Jak reagowali na Ciebie rowiesnicy?

Szczerze mdwiac, niewiele pamietam z tamtego okresu. Bytem wtedy matym
dzieckiem, a po wypadku spedzitem w szpitalu caty rok. Mozna powiedzie¢, ze
moj umyst zostat wtedy jakby ,,wyczyszczony” — przez dtugi czas tylko lezatem
i patrzytem w sufit.
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Moi rodzice odwiedzali mnie codziennie. Lekarze uprzedzali ich, ze
przy tak rozlegtych poparzeniach organizm doznaje ogromnego szoku. Mézg,
otrzymujac olbrzymig dawke informacji o boélu, moze sie po prostu ,zbunto-
wac” i zablokowa¢ pozostate funkcje zyciowe. Zdarza sie, ze ludzie umierajg
przy poparzeniu zaledwie 30-40% powierzchni ciata. Smier¢ nie nastepuje
wtedy bezposrednio od bolu, lecz przez informacje, ktérg mdzg wysyta do
organizmu — o wytaczeniu funkgji zyciowych.

Na szczescie przezytem i wrocitem do domu.

Nie ukrywam, ze gdy wychodzitem gdzies z rodzicami, ludzie czesto
ogladali sie za mng. Bytem inny. Reakcje byty przerézne — od pokazywania
palcami, przez smiech, ptacz, az po ucieczke. Dzi$ rozumiem, ze to byty spon-
taniczne reakcje, wynikajgce z zaskoczenia czy leku. Nie oceniam tych ludzi,
bo sam nie wiem, jak bym zareagowat, gdybym pierwszy raz zobaczyt siebie
po wypadku. Wiele zalezy od tego, jak ktos zostat wychowany i jakie ma do-
Swiadczenia.

Nie pamietam dokfadnie reakgji rodziny czy sgsiadéw na méj widok, ale
doskonale pamietam swoje emocje, gdy poszedtem do szkoty. Do nauki przy-
stapitem nieco pdzniej, cho¢ dzieki bratu, ktéry juz wtedy chodzit do szkoty,
potrafitem czytac i pisac.

Poczatki byty jednak bardzo trudne — wrecz traumatyczne. Dzieci sq
szczere i bezposrednie, mdéwig to, co mysla, bez refleksji, czy kogos moga
zrani¢. Pamietam, jak za pierwszym albo drugim razem, gdy wszedtem na
korytarz szkolny, wszystkie dzieci odsunety sie pod $ciany. Zapanowata cisza
i atmosfera strachu, a niektdre dziewczynki zaczety ptakac. Nie rozumiatem,
co sie dzieje.

Dopiero pozniej dowiedziatem sie, ze jeden z chfopcéw powiedziat
pozostatym, ze jesli dotknie ich ,ten poparzony”, to umrg. Dzieci, nie wiedzac,
czy to prawda, po prostu sie baty.

Po tym wydarzeniu przez dtugi czas nie chciatem chodzi¢ do szkoty.
Bytem zdruzgotany — jako dziecko nie potrafitem sobie tego wyttumaczy¢ ani
zrozumie¢, dlaczego inni reaguja w taki sposéb. To byt zdecydowanie najtrud-
niejszy etap mojego zycia.

Mysle, ze zrozumienie powodu odtrgcenia czy odrzucenia jest dla kazdego
trudne, a szczegdlnie dla matego dziecka. Jak sobie z tym poradzites?
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W takich sytuacjach najwazniejsze jest wsparcie rodziny, najblizszych, ale
tez 0s6b z zewnatrz — kogos, kto potrafi spojrze¢ na naszg sytuacje z innej
perspektywy. Miatem ogromne szczescie, ze spotkatem na swojej drodze
wspaniatych ludzi, ktérzy nie tylko mnie wspierali, ale tez potrafili razem ze
mng zartowa¢ z mojej niepetnosprawnosci. To byto dla mnie bardzo wazne,
bo ta umiejetnos¢ zartowania z samego siebie stata sie mojg naturalng tarcza
— taka zbrojg, ktéra pomagata mi oswaja¢ moja ,,innos¢” i brak akceptacji ze
strony innych.

Dystans do siebie to ogromna sita. Kiedy potrafimy $miac sie z wta-
snych ograniczen, ludzie wokét przestajg sie nas bac czy czu¢ skrepowanie.
Zaczynaja traktowac nas normalnie — po prostu jak cztowieka, a nie , 0sobe
z niepetnosprawnoscia”.

Pamietam wiele takich zabawnych sytuacji. Jedna z nich wydarzyta sie
jeszcze w czasach studenckich. Siedzielismy ze znajomymi w klubie, $mialismy
sie, rozmawialismy, a obok przy stoliku siedziata inna, réwnie duza grupka
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studentéw. W pewnym momencie zrobito sie cicho, rozmowy ustaty i nagle
jedna dziewczyna z tej drugiej grupy odwrdcita sie do mnie, trzymajac w reku
papierosa, i zapytata:

- Masz ogien?

Gdy odwrdcitem sie do nigj, troche sie zmieszata, a ja z usmiechem
odpowiedziatem, ze w tej chwili nie mam ognia, ale kiedys miatem go bardzo
duzo. W tym momencie rozlegt sie gromki smiech cafego towarzystwa.

Kiedy bytem juz troche starszy, przeszedtem zabiegi operacyjne, ktére
miaty mi utatwi¢ zycie. Okazato sie, ze $pie z otwartymi oczami — o czym
sam nie wiedziatem. Wyszto to na jaw, gdy podczas nieobecnosci rodzicow
pilnowata mnie sgsiadka. W nocy weszta do pokoju, zeby sprawdzi¢, czy $pie,
i zobaczyta, jak leze bez ruchu z otwartymi oczami. Przerazita sie, bo myslata,
ze nie zyje. Dopiero gdy podeszta blizej, zobaczyta, ze oddycham.

Jednym z moich pierwszych zabiegéw byta wiec rekonstrukcja powiek
ze skory pobranej z obojczykdw. PdZniej byta operacja brody, nastepnie dfoni
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— miaty one na celu pogtebienie uchwytu i wyodrebnienie czego$ na ksztatt
kciuka. tacznie przeszedtem okoto dziesieciu zabiegdw, wszystkie po to, by
utatwi¢ mi codzienne funkcjonowanie.

Wszystkie operacje wykonano w Warszawie i — jak na tamte czasy — byty
to zabiegi bardzo nowatorskie. Pierwszy odbyt sie w 1978 roku, a ostatni, gdy
bytem juz w liceum. Na stole operacyjnym spedzitem sporo czasu. Widziatem
tez wiele 0séb cierpigcych z powodu réznych znieksztatcen i defektéw — to
rowniez dawato do myslenia.

Kiedy wychodzitem ze szpitala, cieszyto mnie dostownie wszystko: spiew
ptakow, powiew wiatru, szczekanie psa, szum wody... W takich chwilach czto-
wiek patrzy na $wiat tak, jakby narodzit sie na nowo.

Co byto dalej po ukonczeniu szkoty podstawowej?

Po skonczeniu podstawowki wiedziatem, ze nie péjde do pracy fizycznej, wiec
musze sie dalej uczy¢. W zasadzie uczytem sie bardzo dobrze — miatem $wia-
dectwa z czerwonym paskiem, jezdzitem na rézne olimpiady: polonistyczne,
biologiczne, matematyczne.

Przez mojg niepetnosprawnos¢ zawsze chciatem robic¢ wszystko lepigj,
cos komus udowodni¢, a przede wszystkim sobie. Nawet w sporcie okazywato
sie, ze czesto bytem lepszy od swoich rowiesnikow.

Poszedtem do Liceum Ogodlnoksztatcgcego nr 4 w Olsztynie i bardzo
dobrze wspominam ten czas. Po maturze rozpoczatem studia na kierunku zo-
otechnika w Akademii Rolniczo-Technicznej w Olsztynie, a pdZniej ukofnczytem
zarzadzanie i marketing na obszarach wiejskich na Uniwersytecie Warminsko-
-Mazurskim.

Poza tym zrobitem kilka studiéw podyplomowych, w tym studia MBA
(Master of Business Administration). Cate zycie chciatem sie uczy¢ i rozwijac,
bo zawsze powtarzatem sobie: ,Jesli nie teraz, to kiedy?".

Jak wspominasz rozwdj swojej sciezki zawodowej?

Jedli chodzi o mojg sciezke zawodowa, to byta ona dosy¢ ciekawa. Kiedy
stysze, ze kto$ dtugo szuka pracy, przebiera, zastanawia sie, to usmiecham
sie pod nosem, bo przypomina mi sie moja pierwsza praca. Zaraz po studiach
wymyslitem, ze musze jak najszybciej i$¢ do pracy, do ludzi, zeby co$ zaczgé
robi¢ — poki mam energie i checi, zeby nie osigs¢ na laurach.
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Pierwsza moja praca byta w Bielicach, wiec kawat drogi od domu. To
byta firma produkujaca wode mineralng i soki. Co prawda byt to zaktad pracy
chronionej, ale pojechatem na rozmowe i od razu mnie przyjeto.

Natomiast, co ciekawe — zeby tam dotrze¢, musiatem najpierw dojechac
autobusem na dworzec (okoto 30 minut), potem wsiadatem w pociagg, pézniej
przesiadka na kolejny pocigg, a na koncu jeszcze okoto kilometr pieszo. Od
drzwi domu do drzwi pracy zajmowato mi to réwne 2,5 godziny. | tak przez
pie¢ dni w tygodniu przez jedenascie miesiecy. Dlatego kiedy stysze, ze kto$
spdznia sie do pracy, bo ,,ma daleko”, to troche mnie to irytuje. Ja staram sie
by¢ zawsze punktualny, bo uwazam, ze to wyraz szacunku dla drugiej osoby.
W kolejnej firmie ,,Czmuda S.A."” pracowatem przeszto 13 lat i tam petnitem
rézne funkcje, m.in. specjalista w biurze przygotowania produkcji, bytem
pefnigcym obowiazki kierownika oraz specjalistg ds. kontraktéw (wycena,
negocjacje, rozliczanie). Pézniej wystartowatem w wyborach na wojta mojej
gminy — to byt przetomowy moment w moim zyciu, bo musiatem wyjs¢ do
ludzi, ktérzy mieli mnie oceniac i ktérym chciatem pokaza¢, ze nie wyglad
sie liczy, tylko skutecznos¢, pracowitosc i uczciwos¢. Na pierwszym spotkaniu
wyborczym, ktore odbywato sie w mojej miejscowosci, zatkato mnie komplet-
nie — nie wiedziatem, co powiedzie¢. Ale kolejne wystapienia byty juz coraz
bardziej swobodne. Oczywiscie byli tez tacy, ktérym moj wyglad przeszkadzat,
ale wiedziatem, ze najwazniejsze sa efekty dziatania i sposob, w jaki traktuje
ludzi. Kandydat, ktéry wygrat wybory kilka lat pozniej, znat mnie, pamietat
moj start w wyborach i wiedziat, co sobg reprezentuje, wiec zaproponowat mi
prace — najpierw jako asystent, a pdzniej zostatem jego zastepca. Nastepnie
petnitem funkcje Zastepcy Wojewddzkiego Komendanta ds. organizacyj-
no-administracyjnych w Warminsko-Mazurskiej Wojewddzkiej Komendzie
Ochotniczych Hufcow Pracy.

Masz bardzo bogate doswiadczenie zawodowe, ale wiem, ze réwnie
wazng czescig Twojego zycia jest dziatalnos¢ charytatywna i wolontariat.
Powiesz cos wiecej?

To prawda, od lat angazuje sie w rézne formy pomocy. Dziatam m.in. w Fun-
dacji Cztowiek Dobro, Fundacji Wolne Miejsce, Fundacji Druzyna Wielkich
Serc, Fundacji Nasze Szczesne, a takze w akcjach takich jak Szlachetna Paczka
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czy Wielka Orkiestra Swigtecznej Pomocy. Kiedy komué pomagam i widze jego
usmiech, sam tez czuje sie lepiej. W zasadzie to jest tak, ze pomagajgc innym,
pomagam rowniez sobie. Moze brzmi to dziwnie, ale w moim przypadku to
naprawde dziata. Ludzie pomagajg z réznych powoddw, ale ja wierze w to, ze
dobro wraca. To moze by¢ utarty slogan, ale dla mnie jest prawdziwy. Moj
przyjaciel czesto powtarza: ,Usmiechaj sie do zycia, a zycie usmiechnie sie do
ciebie” —i co$ w tym jest. tatwiej jest zy¢, gdy patrzy sie na Swiat przez troche
bardziej rézowe okulary. Pomoc drugiemu cztowiekowi daje ogromng satys-
fakcje i rados¢. Poza tym poznaje sie wtedy wspaniatych ludzi, ktérzy wyznaja
podobne wartosci. To bardzo motywujace.

Szlachetna Paczka i Wielka Orkiestra Swigtecznej Pomocy sg wszystkim
znane, ale mozesz przyblizy¢ idee Fundacji Wolne Miejsce?

Fundacja Wolne Miejsce powstata ponad 20 lat temu, kiedy jej zatozyciel, Mi-
kotaj Rykowski, zaprosit samotnego sasiada na Wigilie. Z czasem ta prosta, ale
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piekna inicjatywa przerodzita sie w ogélnopolskie wydarzenie, ktére dzi$ dziata
nie tylko w Polsce, ale takze za granica.

Gtownym celem fundacji jest organizacja $wiat dla 0s6b samotnych —
Wigilii i Sniadaf Wielkanocnych. Jednak dziatalnos¢ fundacji na tym sie nie
konczy. Na co dzien prowadzi ona bezptatne dyzury wsparcia psychologiczne-
go, terapeutycznego i prawnego.

Siedziba fundacji miesci sie w Katowicach, gdzie dziata tzw. Spoteczne
Ministerstwo ds. Samotnosci. To wyjgtkowe miejsce, ktére realnie pomaga
osobom w potrzebie, zaréwno duchowo, jak i praktycznie.

Dziatalnos¢ fundacji obejmuje dzis juz okoto 40 miast w catej Polsce.
Fundacja jest tez zawsze tam, gdzie pojawia sie potrzeba pomocy — tam, gdzie
trzeba po prostu by¢.

M.M.: Jak powstata Fundacja Cztowiek Dobro?
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Fundacje zatozytem wspdlnie z moim przyjacielem, Piotrem Duliszewskim.
W swoich dziataniach wspieramy rowniez Fundacje Wolne Migjsce, ale reali-
zujemy tez wiasne inicjatywy. Organizujemy m.in. Olsztynska Noc Duchow
— wydarzenie dla okoto 700 oso6b, przyblizajgce kulture dawnych Stowian.
W Lubajnach pod Ostrédg wspottworzymy takze Slavia Festival, utrzymany
w klimacie stowianskim, a w planach mamy bieg charytatywny, z ktérego caty
dochdd przeznaczymy na doposazenie jednej z wiejskich szkoét. Starannie bu-
dujemy marke fundacji, pozyskujemy srodki zewnetrzne i rozwijamy rézne ob-
szary dziatalnosci. W ramach naszych dziatan prowadzimy m.in. poradnictwo
prawno-psychologiczne, szkolenia z zakresu przeciwdziatania mobbingowi,
dyskryminacji, a takze dziatania na rzecz aktywizacji zawodowej kobiet i mez-
czyzn. Wspieramy dzieci i mtodziez, osoby z niepetnosprawnosciami oraz te
zagrozone wykluczeniem spotecznym. Przeciwdziatamy marginalizacji, poma-
gamy rodzinom i osobom w trudnej sytuacji zyciowej, starajgc sie wyréwnywac
szanse i nies¢ madra, przemyslang pomoc. Tworzymy dziatania spoteczne,
budujemy wspdlnote — pomagamy z gtowga i sercem.

Czym w takim razie zajmuje sie Fundacja Druzyna Wielkich Serc?

To naprawde niesamowita inicjatywa, ktéra powstata z potrzeby serca. Kilka lat
temu, podczas swojego pierwszego meczu seniorskiego, jeden z zawodnikdw
zderzyt sie z wtasnym bramkarzem i doznat powaznego ztamania kregostupa.
Byto to bardzo dramatyczne — zostat zabrany do szpitala helikopterem, a le-
karze przewidywali, ze prawdopodobnie bedzie osobg lezaca, wymagajaca
catkowitej opieki. Wtedy rodzina i znajomi postanowili zorganizowa¢ mecz
charytatywny, z ktérego dochdd przeznaczono na rehabilitacje zawodnika.
Pierwszy mecz odbyt sie w Olsztynie, na Stadionie Stomil. To wspaniata inicja-
tywa. Byt to prawdziwy festyn z licytacjami i atrakcjami — w wydarzeniu wzieli
udziat parlamentarzysci, dziatacze, radni ponad podziatami — grali ze sobg,
a nie przeciwko sobie. Po tym wydarzeniu zaproszono druzyne do kolejnych
miast, by organizowac¢ podobne pikniki i festyny. Z czasem powstata regu-
larna dziatalnos¢ — byty lata, ze gralismy 10-15 meczdw rocznie w réznych
miejscach, zawsze zbierajac fundusze dla potrzebujacych. Wydarzenia majg
forme piknikéw, w ktérych uczestnicza cate rodziny — to nie tylko sport, ale tez
wspdlnota i rados¢ pomagania.
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Mirostaw - wczoraj, dzis i jutro
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Wiemy juz, jak byto wczoraj, wiemy, jak jest dzi$, a jak bedzie jutro? Jakie
masz plany?

Moim bakcylem zawsze byty podréze. Bytem w wielu krajach, odwiedzitem
mnodstwo miejscowosci, bo podréze naprawde ksztatca. Jesli ktos nigdy ni-
gdzie nie byt, a tylko o tym marzy, zachecam: po prostu trzeba pojechac. Zo-
baczy¢, jak ludzie zyja, ztapac dystans, przekonac sie, ze swiat moze wygladac
inaczej, ze istniejg inne kultury. Chce zwiedzac dalej, bo wcigz jest mnéstwo
miejsc do zobaczenia. Staram sie wybiera¢ nowe kierunki, cho¢ sg miegjsca, do
ktérych z checig wrécitbym jeszcze raz — na przyktad do Barcelony. Trzeba is¢
do przodu. Sport, ludzie, podrdze i wolontariat — to wszystko daje mi site
i napedza do dziatania. Trzeba dziata¢, nie czekac biernie, bo rzadko cos przy-
chodzi samo. Jezeli nie zrobisz pierwszego kroku, nie szukasz okazji, trudno
cos 0siggnac¢. Ale jesli dasz losowi i Swiatu mozliwos¢, by cie znalazt, by wycia-
gnat do ciebie reke, wszystko staje sie tatwiejsze. Dlatego uwazam, ze trzeba
wychodzi¢ z domu, usmiechac sie do ludzi, by¢ zyczliwym i uczynnym. Czy
mam plany? Tak, zawsze mam plany. Czasem nie wszystkie mozna zrealizo-
wac, ale bez plandw nie wiadomo nawet, w ktérym kierunku is¢.

Czyli stojac w miejscu, tak naprawde cofamy sie?

Doktadnie. Czasem pomysty przychodzg spontanicznie. Ja wychodze z zatoze-
nia, ze nawet jesli w zyciu dzieje sie cos ztego, to zawsze jest po cos — i trzeba
z tego wyciggna¢ wnioski, jakas mysl, madros¢. Zawsze moze by¢ gorzej, wiec
trzymam sie zasady szklanki do potowy petnej. Jezeli co$ sie konczy, to co$ sie
tez otwiera. Czasami kogo$ tracimy w naszym zyciu, co robi miejsce dla kogos
innego; czasami co$ tracimy, a chwile pozniej cos zyskujemy. Nie mozemy sie
poddawac. W zyciu piekne jest tez to, ze okazje i sytuacje, ktére mozemy
wykorzystac, przychodzg nagle, niespodziewanie.

Jesli chodzi o plany, na pewno bedziemy rozwija¢ naszag Fundacje Czto-
wiek Dobro — mamy kilka pomystéw i piszemy projekty. Zawsze patrze w przy-
sztos¢ optymistycznie i widze jg w jasnych barwach. Wcigz przede mng wiele
wspaniatych rzeczy. Chociaz juz niby swoje lata mam (smiech), to tego, co
przezytem, nikt mi nie zabierze i nie zatuje, natomiast ciggle usmiecham sie do
przysztosci. Czekajg mnie podréze i ciekawa praca — obecnie nie pracuje, ale
aktywnie szukam nowych mozliwosci i wiem, ze wkrotce sie uda. Jest jeszcze
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wiele rzeczy do zrobienia, wiele 0séb do poznania, wiele miejsc do odwiedze-
nia, wiele radosci i usmiechu. Tak podchodze do zycia i wszystkim tego zycze:
nie bojmy sie is¢ do przodu, rébmy codziennie co$ nowego. Najgorszy jest
zastoj, marazm. Szukajmy wokot siebie ludzi zyczliwych, ktérzy dodadzg nam
energii, bo czasami jej brakuje, a sg chwile, kiedy potrzebna jest pomocna
dfon. Wtasnie o to chodzi, zeby po prostu zy¢ — zy¢ petnig zycia.

Nikt za nas nie przezyje naszego zycia.

W petni sie zgadzam. Nikt nie zna nas lepiej niz my sami. W dzisiejszych cza-
sach w Internecie mozna znalez¢ mnéstwo filmikdéw o osobach, ktére przeszty
wiele tragedii, a mimo to sobie radza, wiec nie ogladajmy sie, korzystajmy
z tego i zyjmy tu i teraz. Oczywiscie, czasami trzeba pozwoli¢ sobie na gorsze
chwile, ale nie mozna mie¢ o to do siebie wyrzutéw. Aby zrozumiec bol i cier-
pienie, a potem fatwiej wstac z dotka, trzeba czasem poptakac. Kazdy ma takie
momenty — nawet aktorzy z pierwszych stron gazet, ktorych depresje postron-
ni ludzie mogli dostrzec dopiero po latach. Nigdy nie wiemy, co nas spotka,
dlatego wazne jest, jak na to reagujemy. Wazne jest, co zrobimy w zyciu, gdy
napotykamy przeszkody — mozemy sie zatamac i siedzie¢ w domu albo kopnac
te ktody dalej i is¢ do przodu. Czasem nawet nie sam cel jest najwazniejszy,
lecz droga — nasze zycie, wyzwanie i przygoda.

Bardzo dziekuje za rozmowe. Twoja historia przypomina, co w zyciu jest
naprawde wazne.

Dziekuje bardzo.
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Tomek - przez miasto na hulajnodze

Tomek Wojaczynski choruje na stwardnienie rozsiane i porusza sie przy pomocy hulajnogi,
ktéra utatwia mu funkcjonowanie na co dzien. Mimo choroby prowadzi aktywne zycie za-
wodowe, realizuje projekty filmowe, podrézuje i wytrwale dazy do realizacji swoich planow.
W rozmowie opowiada o diagnozie, trudnosciach, jakie napotyka w przestrzeni publicznej

oraz o tym, jak udato mu sie zbudowac nowe zycie oparte na pasji i determinacji.
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Dorota Skubis: Uméwilismy sie na rozmowe w krakowskim Ogrodzie Botanicznym

i juz przy wejsciu napotkalismy na pierwszg bariere — administracyjna.

Tomek Wojaczynski: To s najczestsze bariery. Tutaj pokazatem legitymacje inwalidzka
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i dowiedziatem sie, ze moge wejs¢ za darmo, ale nie moge wprowadzi¢ hulaj-
nogi. Tymczasem ja sie na niej na co dzien poruszam lub o nig wspieram, nato-
miast bez niej moge pokonac tylko niewielki dystans. Na szczescie — chociaz po
dtugiej rozmowie — zostatem wpuszczony. Sg takie absurdy, ze nawet gdy ludzie
zrozumiejag moj problem, to system jest nieugiety. Kiedys, na dworcu, policjant
na mnie krzyczat, przeklinajac, ze jade na hulajnodze. Gdy mu powiedziatem,
ze jestem niepetnosprawny, on i tak — nadal przeklinajgc — kazat mi zejs¢.

Chorujesz na stwardnienie rozsiane — SM. Kiedy pojawity sie pierwsze
objawy?

W 2014 r. w czasie studiow miatem przez pewien czas problem z utrzymaniem
réownowagi, ale to szybko mineto i do dzi$ sie zastanawiam, czy to byt poczatek
choroby. W 2016 r. zaczatem mie¢ duze problemy z chodzeniem i przez pot
roku leczytem sie u ortopedy, myslac, ze przyczyna lezy w kregostupie. Ponie-
waz nie nastgpita poprawa, to poszedtem na rezonans gtowy, a tydzien pdzniej
bytem juz w programie lekowym. Mam kuzynki, ktére dtuzej niz ja choruja na
SM i to one pokierowaty mnie tak, zebym szybko rozpoczat leczenie.

Jakie miates mysli po ustyszeniu diagnozy?

Niedtugo po tym zdarzeniu zmart mdj ojciec, zostawiajgc mi ostatnig, bardzo
wazng lekcje. Chorowat przez 10 lat, widziatem, jak walczyt i w koncu sie
poddat. Ale on miat doroste dzieci, samowystarczalne i zabezpieczone finan-
sowo. Ja miatem 27 lat, cate zycie przed sobg, petno marzen i rzeczy, ktére
chciatem osiggng¢. Poddanie sie na tym etapie bytoby bez sensu. Na drodze
zawodowej, w okresleniu celéw w zyciu i dgzeniu do nich choroba bardzo mi
pomogta, zmotywowata i pokazatfa, ze nie mam juz czasu na btahe sprawy.
Mogtem tez zresetowad swoje zycie i powiedzie¢ sobie, ze teraz jest inaczej,
gram juz w inng gre i zaczynam wszystko od nowa. Wyznaczytem sobie nowe
cele. Nie zatrzymujac sie, matymi krokami do nich zmierzatem. Ostatnie sukce-
sy wskazujq, ze na razie wszystkie je osiggnatem, wiec jest to bardzo budujgce
i pomaga i$¢ naprzod.
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Czym zajmowates sie przed chorobg?

Studiowatem zarzgdzanie na Uniwersytecie Ekonomicznym, a moim hobby byty
gry komputerowe i filmy animowane. Jezdzitem na snowboardzie, motorze,
ptywatem na windsurfingu i gratem w bilard. Planowatem pracowac w gastro-
nomii, bo lubitem gotowac i chciatem miec¢ restauracje — to byt méj pomyst
na siebie. Tak bytem nauczony w domu, ze jaki$s pomyst musze mie¢ i musze
sam zadbac o przysztos¢. Majac jednak doswiadczenie w branzy, wiedziatem,
ze bedac osobg chorg, nie moge juz o tym mysle¢, bo to sie nie uda. Wtedy
zaczatem planowac na nowo.

Kiedys duzo rzeczy mnie rozpraszato i mi przeszkadzato, dlatego nie
bytem konsekwentny w dziataniach. Niektére cele byty osiggalne, ale ich nie
zrealizowatem. Teraz jestem bardzo zdeterminowany oraz skoncentrowany na
pracy i tatwiej mi zmierzac do celu.

Pierwsze trzy lata choroby byty bardzo trudne, praktycznie nie wycho-
dzitem z domu. Juz wtedy dystans, jaki mogtem pokona¢, to byto maksymal-
nie 500 m. Do tego doszedt bardzo obnizony nastréj. Musiatem ze wszystkim
dojé¢ do tadu i teraz zatuje, ze tak dtugo to trwato. Z drugiej strony miatem
czas, zeby wszystko przemysle¢ — jakie mam mozliwosci i atuty oraz jakie
talenty ludzi ze swojego otoczenia moge wykorzystac.

Czy miates jakis przetom w zyciu?

Tak. Po trzech latach mojej choroby z Norwegii wrécit moj kolega. Namowit
mnie, zebysmy polecieli na miesigc na Sri Lanke. To byta dla mnie nowa energia
do zycia. Poczutem, ze znéw chciatbym moc robic te wszystkie rzeczy, ktére
juz ugasitem w sobie i sie od nich odcigtem. Po powrocie zainstalowatem
aplikacje randkowa i to byta jedna z najpiekniejszych przygédd w moim zyciu,
chociaz bardzo trudna. Ciezko sie randkuje bedac osoba niepetnosprawng,
bo nie wiadomo, kiedy o tym informowac i jak to powinno przebiega¢. To
spotkato sie z wieloma przykrosciami, ale poznatem tez wiele wspaniatych
0s6b, a finalnie moja narzeczong, z ktéra od roku jestesmy zareczeni.

Drugg dobrg rzeczg byto to, ze z bratem blizniakiem otworzylismy
drukarnie. Dla mnie to byto idealne rozwigzanie, bo czasem méj stan byt tak
fatalny, ze prawie nie mogtem sie poruszac. Ale gdy dotartem do pracowni, to
tam juz mogtem zrobic¢ wszystko. To stato sie podstawg mojej dziatalnosci i na
tym budowatem kolejne rzeczy.
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Brat blizniak jest osoba, bez ktdrej nie osiggnatbym tego wszystkiego.
Jest najwiekszg czescig mojego sukcesu i tego, ze moge zy¢ tak, jak zyje. Mam
100% oparcia w rodzinie, czasem nawet bardziej, niz bym chciat. Mama, cio-
cie i bracia bardzo sie mng przejmuja, chociaz braciom zdarza sie czasem za-
pomnie¢, jaka jest moja obecna sytuacja.

Czym jeszcze sie zajmujesz?

Gdy poznatem mojg narzeczong, to okazato sie, ze taczy nas pasja do filmow
animowanych, tylko ze ja je ogladam w duzych ilosciach i od zawsze, a ona je
rezyseruje, a teraz konczy doktorat z animacji. Obserwowatem jej prace i to,
jak wyglada wspétpraca z producentami filmowymi, ktéra okazata sie trudna
na wielu ptaszczyznach, zwtaszcza finansowej. Doszlismy do wniosku, ze sami
mozemy zosta¢ producentami. Polski Instytut Filmowy ogtasza rocznie trzy
konkursy na granty i my przez pierwsze trzy lata wzielismy udziat w osmiu.
We wszystkich nas odrzucono, ale sie nie poddatem. Miatem entuzjazm, ale
zadnego doswiadczenia. Poznatem osoby, ktére bardzo mi pomogty, ale tez
wiele nauczytem sie na wtasnych btedach. Jednymi z takich oséb byli Marcin
Podolec — rezyser filméw animowanych — oraz Michat Benkes, producent.

Wielu ludzi tracito wiare we mnie, ale takie rzeczy jeszcze bardziej
mnie motywujg. Musze wtedy pokaza¢, ze to, co robie, ma sens. Wreszcie,
po trzech latach porazek, w tym roku udato mi sie dosta¢ dofinansowanie
do trzech filméw. Bardzo powazne firmy osiggajg takie wyniki, wiec jest to
duzy sukces. Przy produkgji filméw tgcze prace z pasja i wiasciwie nie czuje,
ze pracuje. Zajmuije sie tzw. papierologig i to moge robi¢ w domu. W jednym
z filmoéw jestem tez pomystodawcg i wspdtautorem scenariusza, wiec okazato
sie, ze takie obszary tez moge eksplorowac.

Jakie tematy poruszajg Wasze filmy?

To s3 artystyczne animacje. Jeden z filméw to komedia z watkami feministyczny-
mi. Opowiada o kobiecie, ktéra dostata sie do nieba i znalazta sie w patriarchal-
nym systemie, podobnym jak na Ziemi. Gtéwne role zagraja Dorota Mastowska
i czotowy polski stand-uper Piotr Szumowski, a Anna Dymna by¢ moze wcieli sie
w posta¢ Matki Boskiej. Drugi film opowiada o sztuce, uzywajac réznych sty-
l6w animacji. Jest jednoczesnie pracg doktorskg mojej narzeczonej i ma poka-
zac biegtos¢ w wielu technikach i tak je potgczy¢, zeby tworzyty spdjna catosc.
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Jak sobie radzisz na co dzien?

Wiecej w naszym domu ja sprzatam niz narzeczona, nie mam tez problemu
z gotowaniem. Robie wszystko wolniej, ale tak sobie to ukfadam, zeby nie
miec presji czasu. Ona czasem pojawia sie przy projektach, zwtaszcza wtedy,
gdy musze ztozy¢ wniosek w okreslonym terminie — wtedy pojawia sie stres.
Dlatego wiedziatem, ze musze mie¢ samozatrudnienie, zeby samemu decydo-
wac, czy mam site na kolejne zlecenie i czy bede miat mozliwos¢ powiedziec,
ze juz wiecej nie robie.

Ja mam tak, ze czegokolwiek sie nie podejme i cokolwiek bym nie za-
czat, to musze to ukonczyd i to jeszcze najlepiej, jak potrafie.

Zawsze taki bytes, czy odkad chorujesz musisz udowodni¢ sobie i innym,
ze dajesz rade?

Czuje, ze musze, ale tez czuje, ze moge i uwazam, ze nie warto robic rzeczy,
kiedy nie robi sie ich dobrze. Lepiej czego$ nie zacza¢, niz wykonac¢ na ,,pot
gwizdka"”. Jestem tez wymagajacy wobec ludzi, z ktérymi wspdtpracuje przy
projektach i pilnuje, zeby wszystko poprawi¢, gdy tylko pojawi sie btad.

Czy zawsze tak byto? W moim poprzednim zyciu nie byto to potrzebne,
bo nie za bardzo miatem gdzie sie realizowac. Gdy pracowatem, to zawsze
bardzo sie do tego przyktadatem, ale teraz wiode zupetnie inne zycie i mam
bardzo duzo okazji, by postepowac wedtug tej zasady.

Miates kiedys jakas kryzysowa sytuacje?

Kilka razy zdarzyto sie, ze sie przewrdcitem. Kiedys, po premierze pierwszego
filmu, jaki zrobitem, chciatem wyjs¢ pierwszy z kina, zeby potem nikomu nie
przeszkadzac. Niestety potknatem sie, upadtem, zrywajac przy tym jakas za-
sfone i kilkaset osdb przeszto obok mnie lezacego na podtodze. Ale jest jeszcze
inna, $wietna historia. Do Krakowa na festiwal OFF Camera przyjechata pani
dyrektor Instytutu Sztuki Filmowej i bardzo mi zalezato na rozmowie z nig. Ja
w branzy bytem jeszcze anonimowy, a to mate srodowisko, gdzie wszyscy sie
znaja i majg do siebie zaufanie. Nie miatem wejsciéwki, do konca myslatem,
ze jg zdobede, ale tak sie nie stato. Pomyslatem, ze mimo to pdjde. Ubratem
sie elegancko, podjechatem hulajnogg pod Matopolski Ogréd Sztuki, przesze-
dtem przez drzwi, potknatem sie i upadtem. Ubrany caty na czarno lezatem
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W wejsciu wiedzac, ze przez najblizsze 5 minut nie wstane, bo moje ciafo jest
cate napiete. Najgorsze, ze w takich sytuacjach przychodza ludzie chcgc mi
pomoc i szarpig. Tutaj nie szarpali, tylko pytali, co sie stato, a wolontariusz
kucat przy mnie i chciat da¢ co$ do picia.

Ludzie chcg pomoc i nieswiadomie popetniajg btedy.

Ja tego nigdy tak nie traktuje. Zawsze doceniam pomoc i nigdy nie okazuje
niecheci, to tylko moje ciato automatycznie sie napina, mimo ze ja jestem
spokojny. Trzeba nauczy¢ sie z tym zy¢. Gdy ludzi jest mato i jest troche prze-
strzeni, to stres szybko ze mnie schodzi. Na 0og6t sam wstaje po kilku minutach
i nie trzeba mi pomagac.

Robisz jakies weryfikacje, plany na przysztos¢?

Ja nie zyje bez planu, staram sie wszystko sprawdzac. Gdy jeszcze mogtem
wiecej chodzi¢, to ustalatem, gdzie na trasie, jakg mam pokonad¢, bedzie tawka,
na ktérej bede mogt odpoczgé. Nadal staram sie by¢ skrupulatny i kontroluja-
¢y, chociaz wiem, ze mozna z tym p6js¢ za daleko. Hulajnoga jest wspaniatym
rozwigzaniem. Gdy na niej jade, to odpoczywam i nie musze nic planowac. Po
naszym spotkaniu stane na niej i po 20 minutach bede w domu. Ale gdy je-
chalismy z narzeczong pociggiem do Sopotu, to musiatem sprawdzi¢ wszystko
na catej trasie: jak daleko trzeba przejs¢, gdzie sg toalety, bo z tym jest czasem
problem, wykupi¢ bilet rowerowy, zeby przewiez¢ hulajnoge. A na miejscu,
jaki jest dostep do plazy, zebym nie musiat jecha¢ hulajnoga po piasku, bo sam
przejde tylko kilka krokow.

Sa tez takie sytuacje i takie czynnosci, ze choroba w ogdle mi nie prze-
szkadza i o niej zapominam. Gdyby tutaj, przy wejsciu do Ogrodu Botaniczne-
go, pozwolono mi wjecha¢ na hulajnodze, to mnie by to nic nie kosztowato,
zwtaszcza ze infrastruktura jest dobra.

Porozmawiajmy w takim razie o infrastrukturze. Jak ja oceniasz przez
pryzmat swoich potrzeb?

Kluczowa kwestig jest to, ze gdyby nie hulajnoga, to bym w ogdle z domu
nie wyszedt. Ale jest, sprawnie sie na niej poruszam i wszystko dziafa niezle.
Wykluczajacych miejsc jest dla mnie niewiele. Zazwyczaj sg jakie$ podjazdy dla
0s0b z niepetnosprawnosciami albo windy, ktére tez mi pomagajg. Krakow



Niezwyciezeni wéréd nas - 18 historii

zmienia sie na korzys¢ rowerzystéw, co dla mnie tez jest bardzo pomocne, bo
krawezniki sg spitowane i przejazdy przez ulice fatwiejsze. Majac perspektywe
innych miast, bo duzo podrézuje po Polsce, uwazam, ze Krakdw jest najbar-
dziej przyjaznym miastem, a tuz za nim — Poznan. Jest tu tylko jedna alejka,
ktérej unikam, a po catym miescie poruszam sie swobodnie. Na ogét nie
mam probleméw z dostaniem sie do budynkdw, ale z przemieszczaniem sie
wewnatrz juz tak. Sq miejsca nieprzystosowane dla 0sdb z niepetnosprawno-
sciami, by¢ moze dlatego, ze s3 to zabytki i nie ma zgody na przebudowe. Np.
na ASP wszedzie sg schody i tam ciezko mi sie porusza¢. W wielu wnetrzach
znajduja sie specjalne windy, ale sg do$¢ niepraktyczne, bo nie wiadomo, jak
ich uzywac, czy wolno samemu, czy trzeba prosi¢ kogo$ z pracownikow.
Druga kwestia, ktéra czasem sprawia mi trudnos¢, jest zbyt mata ilos¢
lub brak miejsc siedzacych. Nie dotyczy to przestrzeni otwartej, tylko instytucji,
zwfaszcza tych zwigzanych z kultura. Ja moge chodzi¢, ale nieduzo, wiec
gdybym mogt usigé¢ i poogladac eksponaty, to bytoby to duze ufatwienie.
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D.S.
TW.:

D.S.
TW.:

Rozwigzaniem bytby rzad krzeset albo jaka$ tawka na srodku, bo miejsca zwykle
nie brakuje, a koszt chyba tez nie bytby duzy.

Opowiedz mi o swoich marzeniach.

Ja chciatbym wszystko i to jest méj problem, ale dzieki temu duzo z tego reali-
zuje. Ostatnio jechatem na rowerze elektrycznym i byto ok, wiec zaczatem sie
zastanawiac, czy zndw nie sprébowac na motorze. Ale brat mi wyttumaczyt,
dlaczego to sie nie uda. Ruszajgc z miejsca trzeba podnies¢ nogi i pofozy¢ je
na podndzkach, a gdy mi sie w stresujacej sytuacji usztywni noga i nie bede
mogt tego zrobi¢, to zostane w miejscu i zablokuje ruch na ulicy.

Zapominam o swoich ograniczeniach, duzo bym chciat i caty czas reali-
zuje marzenia. Nie lubie rozwigzan potowicznych, wiec znajduje rzeczy, ktore
moge robi¢ w petni satysfakcjonujgco, nie idac na ustepstwa. Musze racjona-
lizowac wydatki, zeby szybko spfaci¢ mieszkanie i stworzy¢ poduszke finanso-
Wa na gorszy czas. Ale podréze takze sg w zasiegu moich mozliwosci. Jezdze
po Polsce na festiwale filmowe i, biorgc hulajnoge, zwiedzam wszystkie miej-
sca. W Poznaniu chodzilismy z narzeczong pot dnia, zwiedzilismy Zamek,
Ograod Botaniczny, ZOO.

Czy masz (oprécz kuzynek) kontakt z innymi osobami z SM?

Raczej przypadkowy. Mogtem kiedy$ pomdc chtopakowi, ktéry pracowat poza
Polskg i nie miat tu ubezpieczenia. Dlatego zatrudniatem go we wtasnej firmie,
zeby nie musiat ponosi¢ kosztow leczenia. Kiedys na rehabilitacji spotkatem
dziewczyne, ktéra od niedawna chorowata i chciata na ten temat porozma-
wia¢. Miatem jej do przekazania bardzo wazng rzecz: ze trzeba robic to, co
sie chee, tu i teraz, bo z czasem moze by¢ tylko gorzej. Btedem jest odktadanie
planéw na podzniej. Sg rzeczy, ktorych nie sprébowatem i teraz zatuje, chociaz
i tak dobrze wykorzystatem czas. To, ze kiedys$ pojechatem na wakacje na Sri
Lanke, to byta jedna z najfajniejszych przygdd w zyciu. To zmienito moja per-
spektywe i jest czyms, do czego zawsze bede wracat myslami. Bo teraz wiem,
ze tamten okres w mojej chorobie byt na to idealny i teraz moge tylko marzy¢
o takim wyjezdzie. Wtedy bytem w stanie chodzi¢ z plecakiem po wielkim
miescie i wiadomo, byty problemy, ale to byto jeszcze zupetnie inne zycie. Wiec
najwazniejsze — nie odwlekac, bo na obecng chwile przy SM zawsze nadejdzie
gorszy moment.
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TW.:

D.S.:
TW.:

D.S.:

TW.:

Niezwyciezeni wéréd nas - 18 historii

Pogodzites sie ze swojg sytuacjg?

Tak, bo wiem, ze mam rzeczy, ktérych nie majg ludzie zdrowi: wspierajaca
rodzine, piekng i madrg narzeczong, ktéra mimo mojej niepetnosprawnosci
jest o mnie zazdrosna, odnosze sukcesy zawodowe. Doceniam to, co mam,
bo choroba uczy doceniad. Z chorobg da sie zy¢, tylko cztowiek musi sie tego
nauczy¢. Mnie wszystko duzo kosztuje, wiecej niz zdrowg osobe i mam tego
petng swiadomosd. Ale co to zmienia? Przeciez i tak walcze o siebie.

Gdy nie bede mdgt sie przemieszczad na hulajnodze, to w gre wchodzi
wozek i zmiana mieszkania, ktore bedzie dla mnie dostosowane. Teraz musze
wejs¢ na | pietro i wnies¢ hulajnoge, zeby ja natadowa¢, ale uwazam to za
plus. Nie wiem doktadnie, z czym bede zmuszony sie zmierzy¢, ale wierze tez
w leczenie. Zastanawiam sie nad kupnem takiego egzoszkieletu, ktéry bedzie
pomagat mi chodzi¢ i podnosi¢ nogi, ale sie waham. Mam juz taki kostium
z elektrodami, ktére delikatnie drzg i masujg ciato, zeby je rozluznié. Stosuje sie
go przez godzine, a efekt utrzymuje sie przez 1-2 dni. Ale wystarczy niewielki
stres, a miesnie i tak mi sie napna, wiec nie jest to panaceum, a kosztowato 25
tys. zt. Mam tez swiadomos¢, ze wielu ludzi chce zarobi¢ na osobach chorych,
wiec nie chce sie da¢ naciggnad na takie rzeczy.

Ja teraz robie wszystko, zeby akumulowa¢ majatek, bo moze byc tak, ze
kiedys nie bede mdgt pracowac. Dlatego zastanawiam sie czasem nad matymi
rozwigzaniami, np. zeby zatozy¢ matg gastronomie, ale juz z pozycji inwestora.
Tylko ze ostatnio jest tyle pracy, ze nie mam na to czasu.

Jestes szczesliwy?
Jestem szczesliwg osobg z niepetnosprawnoscia.

Dziekuje za rozmowe. Zycze Ci, zeby$ mégt dotrze¢ na swojej hulajnodze
wszedzie tam, gdzie poniosg Cie Twoje plany.

Dziekuje bardzo.
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Jacek - biegnac przez zycie

Jacek Tkacz to cztowiek, ktéry nie pozwolit, by choroba i niepetnosprawnosé okreslity jego
zycie. Pomimo trudnego dziecinstwa, lat spedzonych w szpitalach i izolacji zwigzanej z indy-
widualnym nauczaniem, ukonczyt studia magisterskie i znalazt swoje miejsce w pracy zawo-
dowej, pomagajgc innym osobom niepetnosprawnym. Jego pasjq jest bieganie i organizacja
imprez sportowych, gdzie petni role spikera, wprowadzajgc pozytywna energie i rados¢
w zycie uczestnikow. Jacek udowadnia, ze wytrwatos¢, odwaga i aktywnosé mogg przetfa-
mac bariery, a nawet codzienne trudnosci zamieni¢ w zrédfo inspiracji i satysfakgji.
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Magdalena Milczarek: Opowiedz mi o swoim dziecinstwie. Czy Twoja niepetno-

sprawnos¢ miata wptyw na jego przebieg?

Jacek Tkacz: Moje dziecinstwo dziele na dwa etapy: okres do széstego roku zycia

M.M.:
J.T.:

I czas po széstym roku zycia. Do széstego roku zycia miatem zwyczajne dzie-
cinstwo — takie jak kazdy inny dzieciak: mite, fajne i beztroskie. PéZniej zacho-
rowatem. Moja choroba w latach 80. byta zagadkowa i nikt nie potrafit jej
zdiagnozowac. Lekarze nie wiedzieli, co sie stato. Wtedy wszystko sie zmienito.
Zaczefa sie dtuga i trudna droga diagnozy oraz leczenia. Zmienito sie moje
zycie i zycie catej rodziny — mozna powiedzie¢, ze wszystko staneto na gtowie.

Zaczety sie czeste wizyty w szpitalach i wyjazdy z Braniewa do Olsztyna
na konsultacje lekarskie. Jezdzitem tak przez kilka lat. To byt bardzo ciezki czas
— zarowno dla mnie, jak i dla moich rodzicéw oraz rodzenstwa.

Jednak mimo tych trudnosci i cierpienia miatem szczescie — rodzina
wspierata mnie i zawsze mogtem na nig liczy¢. Zreszta tak jest do dzis.

Owczesny system edukacji wykluczyt mnie do tego stopnia, ze zostatem
zakwalifikowany do indywidualnego nauczania w domu. Niestety, wigzafo sie
to z nizszym poziomem nauczania. Praktycznie co roku kierowano mnie do
osrodkoéw, aby sprawdzi¢, czy prawidtowo sie rozwijam.

Do ktorej klasy miates indywidualne nauczanie?

Do siédmej klasy. Po prostu sie zbuntowatem — miatem juz do$¢ tego wszyst-
kiego, do$¢ odosobnienia. Chciatem wréci¢ do réwiesnikow. To jednak wigzato
sie z do$¢ duzym wykluczeniem spotecznym. Wiele oséb nie rozumiato mojej
choroby, a fakt, ze nie byta ona do konca wyjasniona medycznie, sprawiat, ze
ludzie obawiali sie, iz jest zarazliwa.

Ostatecznie zdiagnozowano u mnie zespot nerczycowy. Rodzice innych
dzieci czesto ograniczali kontakt swoich dzieci ze mng z obawy, ze mogg sie
ode mnie czyms$ zarazic. Takie byty ,,uroki” indywidualnego nauczania.

Kiedy w siédmej klasie wrécitem do szkoty, wiekszo$¢ nauczycieli
uwazata, ze jestem kiepskim uczniem i niektdrzy celowo obnizali mi oceny.
Uzasadniali to tym, ze skoro miatem indywidualne nauczanie, to pewnie nie
sta¢ mnie na ocene bardzo dobra. A przeciez bytem pilnym uczniem.
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M.M.:

J.T.:

M.M.:

J.T.:

M.M.:
J.T.:

M.M.
J.T.:

Czyli nauczyciele wyszli z zatozenia, ze nie masz wiedzy zgodnej z ocena-
mi na swiadectwach, bo do tej pory miates indywidualne nauczanie, wiec
na pewno miates zawyzone oceny?

W moim przypadku wtasnie tak to wygladato. Byta to szkota publiczna, nie
integracyjna, wiec tak podchodzono wtedy do niepefnosprawnosci. W tam-
tych czasach szkoty specjalne czy integracyjne praktycznie nie funkcjonowaty.
Ja formalnie bardzo pdzno statem sie osobg z niepetnosprawnoscia — pierwsze
orzeczenie stwierdzajgce niepetnosprawno$¢ otrzymatem dopiero w wieku
siedemnastu lat. Nikt wczesniej nie informowat moich rodzicéw, ze istnieje
taka mozliwos¢. Nie mielismy zadnej wiedzy o dostepnych formach wsparcia,
dofinansowaniach czy swiadczeniach. Lekarze réwniez o niczym nie méwili,
a jesli ktos miat jakgs wiedze, to z czystej zawisci nie dzielit sie nig z innymi.
Wiele informacji zdobywalismy wiec zupetnie przypadkowo.

Czy gdy poszedtes$ do szkoty, tatwo byto Ci odnalez¢ sie w nowej rzeczywi-
stosci? Miates trudnosci w nawigzywaniu znajomosci? To jednak byty dwa
rézne Swiaty — wyjscie z domu do gwaru i duzego skupiska ludzi.

Nie byto fatwo, ale z czasem poradzitem sobie. Oczywiscie nie unikngtem
krytykowania i wysmiewania z powodu mojej nadwagi, ktéra byta skutkiem
choroby i przyjmowanych lekéw. Nie bytem odludkiem, ale lubitem raczej
obserwowac — stac z boku, przystuchiwac sie, przygladac. Jesli miatem cos do
powiedzenia, to méwitem, cho¢ zbytnio rozmowny nie bytem. Po tylu latach
samotnosci cztowiek troche odzwyczaja sie od rozméw. W klasach 1-7 bywaty
okresy, gdy chodzitem do szkoty przez kilka tygodni — dzieki temu od czasu
do czasu miatem kontakt z réwiesnikami. Poza tym w moim bloku mieszkato
sporo dzieci w podobnym wieku, wiec to tez pomagato.

Czyli po szkole podstawowej uczytes sie juz razem z réwiesnikami?

Tak, wtedy na dobre zakonczytem indywidualna forme nauczania domowego
i poszedtem do liceum.

: Jaka specjalizacje wybrates?

Z zawodu jestem ksiegowym rolniczym — technikiem ekonomistg o specjalnosci
rachunkowos¢ i rynek rolny.
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Niezwyciezeni wéréd nas - 18 historii

L
ﬁm" > PORscCHE

POZHAN L L

FWINGSFORLIFE W DRUN

Umyst Scisty.

To prawda, trzeba byto duzo liczy¢. Kiedy poszedtem na studia, przekonatem
sie jednak, ze moja szkota miata dos¢ niski poziom nauczania. Czutem duzg
roznice miedzy mojg wiedzg a wiedzg kolegdw i kolezanek, ktdrzy uczyli sie
w wiekszych miastach.

Studiowates geodezje, a konkretnie gospodarke przestrzenng. Co Cie
podkusito, zeby z ksiegowosci przeskoczy¢ na geodezje?

Zawsze lubitem rézne zajecia manualne. Chyba po prostu same cyferki mnie
nie pociggaty, dlatego wybratem gospodarke przestrzenng — wydawato mi sie,
ze bedzie w niej najmniej matematyki. PéZniej rzeczywisto$¢ szybko skorygo-
watfa mojg teorie (Smiech), ale byto tez sporo zajec kreslarskich, technicznych
i bardziej kreatywnych, co mi bardzo odpowiadato.

Jak wspominasz okres studiow?
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J.T.:

M.M.:

J.T.:

M.M.

J.T.:

M.M.:

J.T.:

Och... to byt bardzo burzliwy czas — najlepszy okres mojego zycia. Mieszkatem
w akademiku. Cztowiek potrafit wtedy znalez¢ czas na wszystko: na nauke,
zabawe i zwykte codzienne zycie.

Pytam dlatego, ze po kilku latach indywidualnego nauczania w domu, stu-
dia i zycie w akademiku zdaja sie by¢ skokiem do zupetnie innego $wiata.

Do tej pory $ni mi sie zycie w akademiku (Smiech). Mam wrazenie, ze czegos
tam jeszcze nie zrobitem, ze jeszcze tam wroce. Na studiach szybko sie odna-
laztem, bo miatem brata na uczelni — wszystko mi pokazat, oprowadzit mnie,
wprowadzit w to srodowisko. Szczerze méwiac, bytem bardzo zaradny. Wie-
dziatem, jakie i gdzie ztozy¢ dokumenty, zeby dosta¢ miejsce w akademiku,
kiedy ubiegac sie o stypendium i jakie sg jego rodzaje.

: To wszystko wynika tez z odwagi — z tego, ze nie bates sie pojs¢ i zapytad,

na jakie wsparcie mozesz liczy¢.

Odwaga byta we mnie ksztattowana od dziecka. Jesli w wieku szesciu lat
zostaje sie samemu w szpitalu na dwa czy trzy miesigce, to cztowiek bardzo
szybko musi nauczy¢ sie samodzielnosci. Podczas pobytéw w szpitalach byto
wiele sytuacji, ktére wymagaty, by sta¢ sie bardziej dorostym, niz sie jest. To
wszystko mnie uksztattowato i nauczyto zaradnosci. Teraz mam wrazenie, ze
wielu ludzi jest prowadzonych ,za raczke".

Mysle, ze to takze wynika z tego, ze system opieki zdrowotnej wyglada
dzis zupetnie inaczej niz w czasach naszego dziecinstwa. Teraz rzadko zda-
rzajq sie sytuacje, ze dziecko zostaje w szpitalu bez mozliwosci obecnosci
rodzica lub odwiedzin.

To prawda. Wtedy dziecko byto zostawiane w szpitalu i odbierane dopiero po
kilku dniach czy tygodniach. W pewnym sensie bylismy jak sieroty. Jednak
mimo wszystko, dzi$ system opieki zdrowotnej jest trudniejszy do przebrnie-
cia. Kiedy ja chorowatem, jechalismy z Braniewa do Olsztyna — to okoto 100
kilometréw, dwie godziny drogi. Po przyjezdzie rodzice rejestrowali mnie do
nefrologa i tego samego dnia bytem przyjety. A dzis, zeby dostac sie do specja-
listy, trzeba czekac¢ miesigcami.
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Pozostawmy kwestie aktualnego systemu opieki zdrowotnej i wré¢my do
czasow Twoich studiéw. Czy, siegajgc do tych wspomnien, pamietasz ja-
kie$ sytuacje, w ktorych pomyslates, ze jednak inaczej wyobrazates sobie
studiowanie, zycie w akademiku, albo czutes sie samotny?

Nie, zdecydowanie nie. Podczas zaje¢ nie czutem sie odosobniony, a w aka-
demiku nie byto szans na nude ani spokdj (Smiech). Czasem, zeby wieczorem
sie pouczy¢, chodzitem do pokoju tzw. ,,cichej nauki” — przynajmniej w teorii,
bo po godzinie czy dwdch wszyscy i tak zaczynali rozmawiac i zartowac. Nie
miatem problemu z przystosowaniem sie do zycia w akademiku.

Poczatkowe tygodnie i miesigce zycia w akademiku, wbrew pozorom, nie
sq takie proste. Albo sie przystosujesz, albo zrezygnujesz i wybierzesz inne
rozwigzanie. W akademiku mieszkasz z zupetnie obcymi osobami, ktére
majq swoje przyzwyczajenia, temperament, humorki itd.

Jasne. Znam ludzi, ktérzy mieli problemy z przystosowaniem sie do zycia w aka-
demiku i do pewnych regut tam panujgcych — i wcale nie zalezato to od tego,
czy byly to osoby niepetnosprawne, czy petnosprawne. Na trzecim roku studiéw
to Ty wciggnetas mnie do Srodowiska 0séb niepetnosprawnych i pomagania —
wtedy zaczatem na wszystko patrzec inacze).

To prawda (Smiech). Jednak pamietam, ze przez pierwsze dwa lata nasze-
go mieszkania w akademiku krazyty pogtoski, ze mieszkajg w nim sami
niepetnosprawni, poza kilkoma osobami z miejsc rektorskich. Okreslano
nas w dos¢ negatywny sposéb, jakbysmy byli samymi dziwakami. W kon-
sekwencji woéwczas czu¢ byto, ze nasz akademik jest mato przychylnie
postrzegany. To wiasnie wtedy narodzita sie we mnie potrzeba pokazania
wszystkim, ze to nieprawda. Chciatam, by mieszkancy naszego akademika
nie wstydzili sie, lecz byli dumni, bo na to zastugiwali — byli po prostu
wyjatkowi.

Zgadzam sie z tym, bo my postrzegalismy siebie ,normalnie”, ale ktos z ze-
wnatrz widziat nas inaczej, bat sie nas, bo rzeczywiscie mieszkancy mieli rézne
niepetnosprawnosci.
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Rehabilitacji 0sob
Niepetnosprawnych
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Mozna powiedzie¢, ze to dzieki nam nasz akademik po raz pierwszy w hi-
storii wziat udziat w konkursie wystroju akademikéw podczas Kortowiady.
Mielismy state miejsce w ,,Wiadomosciach Uniwersyteckich”, gdzie pi-
satam o naszych kolezankach i kolegach z akademika, o niepetnospraw-
nosci — z jej trudami i radosciami. Wiele zrobilismy pierwszych krokéw
w roznych sferach zycia akademickiego, aby zaznaczy¢ swojg obecnos¢
i pokaza¢, jacy naprawde jestesmy. Tym samym chcieliSmy sprawié, by
obraz niepetnosprawnosci byt bardziej ludzki i przyjazny.

Faktycznie, ruszyliSmy z integracja spoteczng i réznymi dziataniami, na przy-
ktad umozliwiajgcymi korzystanie z koncertéw poprzez stworzenie platformy
przy scenie dla 0séb majacych trudnosci w przemieszczaniu sie, w szczegol-
nosci poruszajacych sie na wézkach inwalidzkich. Smiato mozna stwierdzi¢,
ze bylismy pionierami. To my bylismy pierwszymi przedstawicielami oséb
niepetnosprawnych w Samorzadzie Studenckim, w Komisji Socjalnej dla oséb
niepetnosprawnych, a takze pomagalismy wszystkim, ktorzy potrzebowali
wsparcia — na przyktad w uzyskaniu informacji o formach pomocy finansowej
czy w wypetnianiu wnioskdéw o zapomoge socjalna.

To wtasnie dzieki tym dziataniom zaczeto dostrzegac osoby niepetno-
sprawne i ich potrzeby. W ten sposdb zacieraty sie wczesniejsze mentalne
bariery. Dzi$ wsparcie jest na bardzo wysokim poziomie — sg asystenci, urza-
dzenia wspomagajace styszenie, a wtedy bylismy my — pierwsi, ktorzy otwierali
te drzwi.

Co byto po studiach?

Kilkanascie wystanych CV po catym kraju, wiele rozméw kwalifikacyjnych i...
kilka miesiecy bezrobocia. Jedno CV zaniostem do Warminsko-Mazurskiego
Oddziatu Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepefnosprawnych
w Olsztynie i wtasnie stamtad zadzwoniono do mnie z propozycja podjecia
pracy na zastepstwo. Mysle, ze skojarzono mnie, bo przez cztery lata otrzymy-
watem dofinansowanie ze srodkéw PFRON na studia, wiec przekonali sie, ze
jestem doktadny i konkretny — nigdy nie bytem wzywany do poprawy czy
uzupetnienia wniosku. Zaczatem prace i robitem to, co sprawiato mi przyjem-
nos¢: przyjmowatem wnioski o dofinansowanie studidw, sporzgdzatem umo-
wy i je rozliczatem — dokfadnie te same, ktore jeszcze niedawno wypetniatem
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J.T.:

M.M.:
J.T.:

M.M.:

J.T.:

dla siebie. Z czasem zakres obowigzkéw sie zmieniat, a ja pracuje w PFRON do
dzis, czyli od dwudziestu jeden lat. Swojg prace traktuje jak misje. Cate moje
zycie ma wptyw na moja prace zawodowa. Mam tez inne podejscie do 0séb
niepetnosprawnych oraz pracownikéw z réznymi niepetnosprawnosciami — po
prostu traktuje te osoby w sposéb naturalny, partnerski, bez leku i dystansu.

Wiesz, to jest potwierdzenie powiedzonka, ze ,najedzony gtodnego nigdy
nie zrozumie” — czyli osoba, ktéra nigdy nie przezyta dramatu pobytéw
w szpitalu, cierpienia, bdlu, pozostawienia samemu sobie czy wiecznej
niepewnosci, co bedzie dalej, nie jest w stanie dogtebnie tego zrozumiec.
Oczywiscie mozna probowac wyobrazi¢ sobie odczucia drugiej osoby, ale
tak naprawde nie da sie ich w petni poczu¢ na wiasnej skorze.

To prawda. Najwiecej uczy nas wtasne zycie i doswiadczenia, ktére sprawiaja, ze
mozemy mniej lub bardziej zrozumiec drugiego cztowieka i utozsamic sie z nim.

Co lubisz robi¢ po pracy?

Gtéwnie zajmuje sie bieganiem i pomagam koledze w organizacji réznych
eventéw biegowych. Na imprezach zazwyczaj pefnie funkcje spikera —
komentuje i zagaduje uczestnikdw, zeby byto wesoto. Lubie to robi¢, chociaz
jest to bardzo wymagajgce, meczace i stresujgce. Nawet jesli mam gorszy dzien
albo jestem zmeczony, nie moge pozwoli¢ sobie, aby uczestnicy to odczuli.
Jestem tam po to, zeby przyczyni¢ sie do ich dobrej zabawy i mito spedzonego
czasu. Po catym dniu komentowania i statej koncentracji, wtacznie z réznymi
sytuacjami na zapleczu, przez kolejne dni wole cisze, spokdj albo muzyke.

Hm... w pewnym sensie to tez jest forma pracy, a ja chce wiedzie¢, co lu-
bisz robi¢ dla siebie. Co sprawia Ci przyjemnos¢?

Moim ulubionym zajeciem jest bieganie i zwiedzanie. Zrobitem tez kurs ze-
glarski zorganizowany przez Polski Zwiagzek Zeglarzy Niepetnosprawnych w Gi-
zycku — bardzo fajna inicjatywa rehabilitacji spotecznej przez sport. Niestety,
takich inicjatyw jest zdecydowanie za mato.

Problem lezy zaréwno w braku mozliwosci aktywnego uczestnictwa
0s6b z niepetnosprawnosciami w inicjatywach sportowych, kulturalnych czy
podrdzniczych, jak i w strachu tych oséb, ze wieksza aktywnos¢ moze wigzac
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Jacek — biegnagc przez zycie

M.M.:

J.T.:

M.M.:

J.T.:

M.M.
J.T.:

sie z utratg Swiadczen czy innych przywilejéw. Wiele oséb boi sie wyjs¢ z domu
i zmierzyc sie z codziennymi trudami, albo zaczg¢ szukac alternatyw, z ktérych
mogtyby skorzysta¢ — w tym wsparcia psychologicznego, by przesta¢ bac sie
wilasnego zycia.

Znam osoby, ktére nie maja sity ani odwagi, by zacza¢ aktywnie zy¢.
Potrzebujg pomocy psychologa, ale takiej pomocy czesto nie otrzymujg, wiec
zostajg same w domu, coraz bardziej zatracajgc sie w przekonaniu, ze tak
musi wyglada¢ ich zycie. Szczegdlnie w mniejszych miejscowosciach taka
pomoc najczesciej nie dociera.

Niestety, kwestia systemu wsparcia i pomocy oséb z niepetnosprawnoscia-
mi jest tematem dtugim i rwacym, jak rzeka, wiec zostawmy te kwestie.
Opowiedz mi o swoich marzeniach.

Ogodlnie chciatbym dozy¢ tzw. starosci w zdrowiu i kondygji. Od jakiegos czasu
dodatkowo zdiagnozowano u mnie cukrzyce i cho¢ wiem, jak postepowac,
czego powinienem przestrzegad, to jednak nie jest to takie proste i sg dni, ze
psychicznie czuje sie zdotowany. Jednak na pewno chciatbym podrézowac,
zmieniac otoczenie. Marzy mi sie ob6z biegowy w Kenii, niestety jest to spory
wydatek, wiec na razie jest to w sferze marzen. Z bardziej przyziemnych ma-
rzen, to chciatbym po prostu nauczy¢ sie ptywac.

Kazdy cztowiek doswiadcza tzw. lepszych i gorszych dni. Jakie sg Twoje
sposoby na zmobilizowanie sie do dziatania? A moze jest ktos, kto szcze-
golnie cie inspiruje?

Mam swoje sprawdzone sposoby, a s3 nimi: bieganie, stuchanie muzyki, ryso-
wanie lub czytanie ksigzek, gtéwnie z zakresu historii i psychologii. Generalnie
sq to czynnosci, ktdre sprzyjaja wyciszeniu emocji. Jest osoba, ktéra jest mojg
inspiracja, bo potrafi stucha¢, dobrze sie z nig rozmawia, stara sie zawsze
szuka¢ pozytywnych aspektéw zycia, ma w sobie pozytywnga aure, ale ma tez
Lciety” jezyk i potrafi opierniczyc. Ty jestes tg osoba.

: Co uwazasz za swoje najwieksze osiggniecie?

Rodzice zasiali we mnie ziarno wiary we wiasne sity i mozliwosci oraz wy-
trwatos¢, by zawsze szukac rozwigzania problemdw. To ziarno wykietkowato
i wcigz rosnie. Do moich sukceséw na pewno moge zaliczy¢ m.in. ukonczenie
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studiéw magisterskich i podyplomowych oraz statg prace, ktéra zapewnia
mi stabilizacje finansowa, jak réwniez satysfakcje spefniania sie zawodowo,
jako wykwalifikowanego, odpowiedzialnego i ambitnego pracownika. Jednak
najbardziej jestem dumny z komentowania imprez biegowych, czyli funkgji
spikera. Dla kogos, kto wczesniej nie byt ,,wodzirejem” spotkan ze znajomymi,
a tym bardziej fachowcem w przeméwieniach publicznych, nie jest to proste
zadanie, bo trzeba stale cos méwic i to w taki sposdb, by stworzy¢ publiczno-
sci atmosfere dobrej zabawy, ale robie to z radoscig i pasjg. Spikerowanie jest
dla mnie najwiekszym osiggnieciem.

M.M.: Dziekuje za spotkanie i za to, ze zechciates tak otwarcie opowiedzie¢
o sobie.

J.T.: Réwniez dziekuje.






Michat - codziennos¢ czy wyzwanie?

Michat Ujma od wielu lat zmaga sie z dystrofia miesniowa. Zanim choroba zaczeta ograni-
czac jego sprawnos¢, prowadzit bardzo aktywne zycie — uprawiat narciarstwo, siatkowke,
koszykéwke i regularnie chodzit po gérach. Pomimo choroby kontynuuje dziatalnos¢ za-
wodowa, angazujac sie w projekty infrastrukturalne i spoteczne w swojej gminie. Historia
Michata to opowies¢ o wyborach, ktore trzeba podejmowac w cieniu choroby genetycznej,

i 0 codziennosci, ktérg wyznacza jej powolny, nieuchronny postep.
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lwona Boftu¢: Michat, co chciatby$ powiedzie¢ naszym czytelnikom na poczatek

tego wywiadu?

Michat Ujma: Przyznam, ze myslatem, ze bede tylko odpowiadac na przygotowane

I.B.:
M.U.:

I.B.:

wczesniej pytania, a tu takie otwarcie (Smiech). Mysle, ze chyba to, ze zawsze
warto walczy¢ o siebie i da¢ sobie szanse, nawet wtedy, kiedy medycyna nie
jest dla nas faskawa.

Powiedz prosze, co dokfadnie masz na mysli?

Pomatu do tego dojdziemy, najpierw troche historii. Mam 52 lata, urodzi-
tem sie w Czestochowie jako drugi syn moich rodzicéw. Z rodzinnych relacji
wynika, ze bytem spokojnym mentalnie, ale fizycznie aktywnym dzieckiem.
Lubitem wysitek fizyczny — poczawszy od pomocy w pracach polowych u mo-
jego wujka Edka we wsi pod Czestochowa, po wyjazdy na narty z bratem
i tatg oraz amatorskg gre w siatkdwke i wedrowanie po gérach. Wtedy to byto
prawdziwe chodzenie po gérach. Miatem 11 lat, kiedy to sie zaczeto (Nosal,
Giewont, Morskie Oko). Jezdzilismy wdwczas najnowszym samochodem
w rodzinie — pomaranczowym Maluchem. MJj tata przywigzywat duza wage
do ruchu na Swiezym powietrzu, zresztg sam, nawet jako senior, byt osobg
bardzo aktywna, ktéra nie mogta usiedzie¢ na miejscu i zajmowata sie pracami
gospodarskimi. Zaczynatem jak wiekszos¢ dzieci w moim dziecinstwie — od
trzepaka przed blokiem, badmintona na skrawkach trawnika miedzy blokami,
po zabawy w chowanego u babci. Pézniej byty poczatki narciarstwa na sto-
kach w Olsztynie, a byty to zimy z duzg iloscig $niegu, pozniej weekendowe
wyjazdy ,,pracowe” na narty i wtedy nauczytem sie na nich jezdzi¢. Sprawiato
mi to duzo radosci, nawet wtedy, kiedy trzeba byto w niedziele wsta¢ o go-
dzinie piatej lub szdstej, zeby w odpowiednim czasie dojecha¢ na wyciagi
w géry —mieszkalismy w Czestochowie, a w tamtych czasach dotarcie zimg na
stoki, np. do Szczyrku, nie byto tatwe i trwato bardzo dtugo. W szkole $redniej
doskonalitem te umiejetnosci, doszty nowe zainteresowania, np. koszykdwka
i siatkdwka. W siatkdwke gratem réwniez amatorsko po zakonczeniu studidw,
miedzy innymi z czestochowskim zespotem prawnikéw. No i fascynacja moja
i moich réwiesnikow — sitownia, ktéra byta nowoscig. W Czestochowie byty
tylko dwie i to bardzo oblegane.

Faktycznie lubites sie rusza¢. Co byto dalej?
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Michat - codziennos$¢ czy wyzwanie?




M.U.:

Niezwyciezeni wéréd nas - 18 historii

Kiedy m¢j brat miat ok. 23 lata, wykryto u niego chorobe polegajacg na za-
niku sity i struktury miesni. W latach osiemdziesigtych i dziewiecdziesigtych
poprzedniego wieku nie byto takich mozliwosci medycznych jak obecnie, wiec
proces diagnostyczny byt bardzo dtugi. Tomek dobrze poznat klinike neurolo-
giczng przy ul. Banacha w Warszawie, bo spedzit tam wiele dni na oddziale
neurologicznym. Lekarze mieli wiele hipotez, ktére trzeba byto sprawdzic,
przeprowadzono szczegdtowy wywiad poszukujagc wséréd przodkow osob,
ktére mogty chorowac na podobne schorzenie, ale nadal nie byto jednoznacz-
nej odpowiedzi. Cata moja dorosta rodzina zostata gruntownie przebadana.
Moge powiedzie¢, ze diagnoza trwata. W tym czasie skonczytem technikum,
dostatem sie na politechnike w Czestochowie na Wydziat Inzynierii Stosowanej
i Metalurgii — popularny METAL. Bytem mtody, czutem sie Swietnie, zycie stato
przede mna otworem.

I.B.: Jak sie dowiedziate$ o tym, ze Ty takze jeste$ chory? Jakie byty pierwsze

M.U.:

objawy?

Diagnoza Tomka data mi do myslenia. Ja sam nie bytem wczesniej badany, ale
miatem $wiadomos¢, ze skoro to choroba genetyczna, to zapewne dotknie
rowniez mnie.

Pierwsze objawy byly w podstawdwce, ale nikt o tym nie wiedziat. Za-
zwyczaj sa to przykurcze $ciegna Achillesa i chodzenie na palcach. To najbardziej
charakterystyczne. | u mnie tak byto. Rodzina méwita, ze chodze jak baletnica,
zawsze na pointach”. W 2008 roku, kiedy miatem 28 lat, wylagdowatem w kli-
nice na Banacha. To najlepszy osrodek, gdzie jest Poradnia Choréb Miesni. Po
konsultacjach wezwano mnie do szpitala na diagnostyke choréb miesni. Miat
sie skonczyc jakis kontrakt i wezwano do szpitala wszystkie osoby zapisane na
badania, zeby wykorzysta¢ srodki. Wéwczas badania specjalistyczne potwier-
dzity wyniki uzyskane wczesniej w Czestochowie. Padta wstepna diagnoza:
miopatia rodzinna — zesp6t dwuobreczowy. Dzisiaj, kiedy moje pierwsze wyniki
ogladajg wspdtczesni lekarze i wiedza na temat tego schorzenia jest wieksza,
mdwia, ze pierwsze symptomy choroby byty widoczne w badaniach EMG.

Ale teraz juz wiedzg, ze tak jest. Wtedy byty tylko przypuszczenia. P6z-
niej dalsza diagnostyka: biopsja, badania genetyczne w Niemczech, trudnosci

* Pointy — baletki do taica na czubkach palcéw (przyp. red.)
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I.B.:
M.U.:

M.U.:

z uzyskaniem zgody NFZ. W koncu udato sie zdiagnozowac — dysferlinopatia,
dystrofia obreczowo-konczynowa z powodu niedoboru dysferliny — LGMD2B.
Ta diagnoza z 2002/2003 . jest aktualna do dzis. Teraz medycyna w tym zakresie
robi zdecydowane postepy i trzeba poczekad, dac sobie nadzieje, ze cos da sie
w tym zakresie zrobi¢. Moze nie mnie, ale chorym mtodym ludziom na pewno.

Co do zasady, dystrofie sg nieuleczalne, mozna tylko tagodzi¢ ich obja-
wy czy poprawic stan pacjenta poprzez rehabilitacje i pojawiajgce sie od nie-
dawna leki. Niektdre z nich, jak np. na rdzeniowy zanik miesni, s horrendalnie
drogie, ale dajg nadzieje.

Pamietasz, jakie uczucia temu towarzyszyty? Strach, lek, przerazenie?

Wiesz co, to jest tak, ze cztowiek sie poptakat, przerazit. Czasami przychodzito
zatamanie, strach. Dowiadujesz sie o chorobie, na ktérg nie ma lekarstwa, a na-
wet postawienie diagnozy jest niezmiernie trudne. Nie mozesz sobie wyobrazic,
jak to bedzie, szczegdlnie ze jeste$ mtody i cate zycie przed toba. Batem sie.
PoZniej przychodzita nadzieja, ze jednak nie jest to to, ze bedzie inaczej. Ludzie
lubig wierzy¢ w dobre zakonczenie trudnej historii. Ja tez w to wierzytem.

: Jakie byty skutki tej diagnozy? Na ile wptyneta na Twoje zycie i wybory zy-

ciowe?

Nigdy nie wiemy, co moze nas w zyciu spotkac¢ — wszystko moze wydarzy¢ sie
poza naszg Swiadomoscig. Kiedy dowiedziatem sie o swojej chorobie, miatem
jedynie swiadomo$¢, ze ja mam, ale nie wiedziatem, w jakim kierunku sie
rozwinie. A druga osoba? Wierzymy, ze sie kochamy, ale nikt nie jest w stanie
przewidzie¢, jak choroba bedzie postepowata. Cztowiek ma nadzieje, ze im
dtuzej bedzie dobrze, tym wieksza szansa, ze pojawi sie cos, co pomoze.

To choroba genetyczna, dziedziczona recesywnie. Odpowiedzialni rodzi-
ce muszg mysle¢ o swoim dziecku — to ogromne obcigzenie, z ktérym zyjemy.
Takie decyzje s3 trudne, a podejmuije sie je, kiedy sie kocha. Mitos¢ potrafi po-
konac wszelkie bariery — cho¢ rozsadek podpowiada: badz ostrozny, to serce
mowi inacze).

Jestem ogromnie szczesliwy, ze nam sie udato. Zycze kazdemu tak ko-
chajacej zony i tak kochajgcego syna —to ogromny potencjat. Podjelismy ryzyko
i mamy jego. Nigdy bym tego nie zmienit. Nasze serca i nasza mitos¢ z llong
zdecydowaty, ze jest tak, jak jest.
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Ta choroba bywa taskawa. Nie boli, ale z kazdym rokiem zabiera ci uta-
mek zycia i sprawnosci. Stawia cie w sytuacji, w ktdrej sam juz sobie nie pora-
dzisz. | wtasnie w tym jest co$ pieknego — ze sg przy tobie ludzie, ktérzy kocha-
ja 1 pomagaja ci zy<.

.. A zycie zawodowe?

Zanim poszedtem do samorzadu, pracowatem w przemysle. Byt to przemyst
wtdkienniczy w latach 1998-2008. Zaczynatem jako ,$wiezak” zaraz po stu-
diach, przechodzac kolejne etapy rozwoju zawodowego, na koncu petnigc
funkcje cztonka zarzadu spétki, pézniej w prywatnej firmie na Dolnym Slasku,
bedac dyrektorem ds. logistyki. Byty to lata trudne, wielkich przeksztatcen go-
spodarczych i spotecznych, najwiekszego kryzysu gospodarczego od lat 30.,
ale tez praca wymagajaca pod katem sprawnosci fizycznej — duza mobilnos¢
i dyspozycyjnos¢. Na Dolnym Slasku mieszkatem przez dni robocze, weekendy
spedzatem w domu, dojezdzajac co tydzien do pracy. PéZniej moja kondycja
i sprawnos¢ znacznie sie pogorszyly i musiatem pomysle¢ o zmianie miejsca
zatrudnienia i zamieszkania — wrécitem do domu. Nie starczato sit, by tak dalej
pracowac. Musiatem pomysle¢ o innym zajeciu, a pozniej ztozytem wniosek
0 przyznanie mi stopnia niepetnosprawnosci.

Jak to sie stafo, ze trafites do samorzadu?

Kiedy zastanawiatem sie nad mojg dalsza drogg zawodowg, otworzyta sie
nowa perspektywa finansowania dziatan w Polsce, a za nig szereg szkolen
i kursow kwalifikacyjnych i kompetencyjnych w zakresie projektéw europej-
skich. Wykorzystatem to. W roku 2009 pojawitem sie w gminie Dabrowa
Zielona jako specjalista ds. funduszy zewnetrznych. Mdj pierwszy wniosek
byt przypadkowy — szukano kogos, kto wezmie na siebie ciezar zagospoda-
rowania przestrzeni publicznej w centrum matej miejscowosci w okolicach
Dabrowy. Uzyskalismy ok. 250 tysiecy ztotych dofinansowania — projekt wart
byt ok. 300 tysiecy. Beneficjentem byta parafia rzymskokatolicka. | tak to sie
zaczeto... | trwa do dzis. Moja ,dziatka” w Urzedzie Gminy Dabrowa Zielo-
na byto pozyskiwanie funduszy europejskich na gminne inwestycje. Jest to
ogrom dziatan i dlatego wykonuje je caty zespdt. Tak zreszta jest w kazdej
instytucji, ktéra gospodaruje tego typu Srodkami. Tylko Scisty podziat rol
I wspdtpraca miedzy wszystkimi cztonkami zespotu moze zagwarantowac
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I.B.:
M.U.:

tutaj sukces. Podam przyktad. Kiedy zaczatem prace w gminie, juz poruszatem
sie z trudem. Dojezdzatem kilkanascie kilometréw samochodem, na parkingu
czekat na mnie asystent, ktéry pomagat mi dojs¢ do pokoju. Poniewaz urzad
miescit sie w budynku pietrowym z wysokim parterem, do ktérego prowadzito
kilkanascie schoddw, ale przylegajgcym do GOK-u, do ktérego wejscie byto
bez barier w postaci schoddw, to tam znalaztem swoje miejsce, za co bytem
i jestem bardzo wdzieczny. Aby usprawni¢ komunikacje, wymyslilismy, ze
potaczymy oba przylegte budynki, wybijajac drzwi w $cianie tgczacej budynki.
Usprawnito to komunikacje i poruszanie sie. P6zniej pomyslelismy o termo-
modernizacji budynku, ztozylismy odpowiedni wniosek o dofinansowanie,
przy okazji budujac winde umozliwiajaca dostep do urzedu tak naprawde nie
tylko dla mnie, ale dla wszystkich petentéw, zaréwno sprawnych, jak i tych
mniej mobilnych. W ten sposéb przeprowadzilismy wiele inwestycji (niemal
na wszystkie uzyskujac dofinansowanie, czy to ze srodkéw UE, czy krajowych),
ktore byty wynikiem przeprowadzonego przez nas rozeznania potrzeb lokal-
nego srodowiska, a ze jest tych potrzeb duzo, to naprawde miatem co robic
i mogtem stuzy¢ mieszkaricom swoimi umiejetnosciami.

Obecnie pracuje w gminie Panki, co jest wiasciwe dla miejsca mojego
zamieszkania — wyprowadzitem sie z Czestochowy na wies. Nadal pracuje jako
specjalista ds. pozyskiwania funduszy europejskich. Minety lata i w tej dzie-
dzinie udato sie zrealizowa¢ duzo fajnych, ciekawych projektow dla lokalne;
spotecznosci we wspdtpracy z innymi, ale nadal mam nowe pomysty. Czasami
jest tak, ze jestem zmeczony, nie mam na nic ochoty i ten zapat jest mniejszy,
ale wstaje nowy dzien i energia wraca, grupa motywuje, podtrzymuje chec
dziatania dalej. Razem naprawde mozna osiggnac wiecej i to nie tylko w pracy.

Co dla Ciebie byto/jest najwiekszym sukcesem zawodowym?

Trudno to jednoznacznie okresli¢, tym bardziej, ze sukces nigdy nie ma ,jedne-
go ojca”, a jest wynikiem pracy zespotu, szczegdlnie w branzy, ktérg sie zaj-
muje. Bardzo cenie sobie mozliwos¢ wspdtpracy z moimi kolezankami i kole-
gami. W duzej mierze dzieki nim moge spetnia¢ sie zawodowo, bo sam nie
mogtbym pisa¢  projektéw, opracowywad dokumentacji, przeprowadzac
przetargdw, nadzorowa¢ prawidtowosci wykonywania prac, dokonywac zgto-
szen i odbioréw obiektéw, rozliczac finanséw. Trzeba do tego $ledzi¢ zmienia-
jace sie przepisy, pisa¢ wnioski o ptatnos¢. To musza by¢ dziatania dobrze za-
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planowane i skoordynowane, a tego nie moze robi¢ jedna osoba. Jesli pytasz
o mdj najwiekszy sukces zawodowy, to chyba moge powiedzie¢, ze jest nim
wiasnie mozliwos¢ ,,dogadania sie” z moimi wspdtpracownikami, kolezanka-
mi i kolegami z pracy, to, ze moge liczy¢ na ich wsparcie i pomoc, a jesli przy
okazji uda sie zrobi¢ co$ pozytecznego dla lokalnej spotecznosci, to super. Bez
tego nie udatoby sie wielu rzeczy zrobi¢, ich wsparcie jest bezcenne.

.. Jestem petna podziwu dla Twojej aktywnosci zawodowej. Zakres Twoich

obowigzkéw jest imponujacy. Jak sobie radzisz z nimi wobec faktu, ze
Twoja choroba ma charakter postepujacy? Jakie uczucia, refleksje czy
przemyslenia temu towarzyszg?

Wiem, ze nie moge sie poddawac. Dwa lata temu ulegtem kontuzji i ztamatem
noge. Dla mnie, cztowieka z ostabiong masg miesniowa, byt to ogromny cios
w mobilnos¢ i samodzielnos¢. Od lat podejmuje wiele dziatan rehabilitacyj-
nych, systematycznie jezdzitem do szpitali rehabilitacyjnych dla oséb z proble-
mami ruchu. Teraz uczestnicze w rehabilitacji domowej, korzystajac z pomocy
niezastapionych rehabilitantéw oraz niezmiernie zaangazowanych w moja
rekonwalescencje cztonkéw rodziny, z ktdérych pomocg moge postawi¢ pare
krokéw. Niestety, po wypadku nie chodze, od kilkunastu miesiecy jezdze na
wozku. W domu na zwyktym, po ulicach na elektrycznym. Statem sie lokalnym
turystg, dojezdzam tam, gdzie nigdy nie bytem, czerpie satysfakcje z tego, ze
moge zobaczy¢ nowe miejsca, dojecha¢ tam, gdzie wczesniej dojs¢ nie mo-
gtem. To dla mnie wazne, ze moge cho¢ w ten sposéb ,wyjs¢ do ludzi”. Pra-
cuje zdalnie — super, ze jest taka mozliwos¢, inaczej nie wiem, jak by to byto.
Najczesciej z tozka, ktore stato sie moim biurem pracy i miejscem rehabilitacji.
To na nim teraz spedzam najwiecej czasu, choc jak jest okazja i mozliwos¢, to
z niego uciekam. Troche inaczej wyglada swiat z perspektywy wozka. Nawet
kuchenny czy tazienkowy blat jest za wysoki — nauczytem sie tak podnosic
rece, by do niego siegna¢. Codziennos$¢ czy wyzwanie? Zawsze sie nad tym
zastanawiam.

.. Michat, jestes osobg czynu. Z czego to wynika? Skad bierzesz motywacje?

Zawsze lubitem dziatac. Jestem ,,scistowcem”, inzynierem, lubie mie¢ wszystko
zaplanowane, nie lubie pustki. Staram sie podejmowac decyzje przemyslane,
zazwyczaj nie jestem pochopny. Czasami mam wrazenie, ze moja praca daje
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mi wiecej niz ja jej. Motywuje mnie, daje site do dziatania. Chodzi o to, ze
cztowiek, mimo ze jest chory, to chce by¢ potrzebny i moze robi¢ cos dla
innych, a praca na to pozwala. Musze sie ubra¢, umy¢, ogoli¢ i wyjs¢ do ludzi,
to jest wtasnie moja motywacja. Miatem i mam szczescie do ludzi. Sg wokot
mnie, s mi zyczliwi i chocby dlatego chce z nimi by¢. Kiedy mysle, gdzie
wolathbym by¢, to chyba jednak nie w przemysle, ale wiasnie tu, w projektach.
Ty, lwonko, masz to szczescie, ze Twoje projekty sg kierowane do ludzi, majg
serce. Moje sg troche bezduszne, dotyczg , materii”, pradu, asfaltu, drég. Liczy
sie to, co jest dla ludzi i daje im site. Mojg sitg tez jest wiara. Jestem osobg
wierzacg. Choroba uczy pokory. Do gtowy czasami przychodzi pytanie: dlacze-
go ja? Ale wiesz, ja mysle, ze kazdy z nas dostaje taki krzyz, jaki moze uniesc.
To nie jest tak, ze doskonale to robimy. Niektdrzy sie buntuja, noszg w sobie
gniew, ale dla mnie jest to doswiadczenie zycia i nie tyle mnie motywuije, ile
jest mojg mocg, sitg, czyms, co mnie napedza. To jak zdobywanie szczytu gér-
skiego — musisz co$ dac od siebie, aby cieszy¢ sie zwyciestwem, albo poczekac
cierpliwie i sprobowac jeszcze raz.

.. Wiem, ze masz rodzine, ktéra Cie wspiera. W jaki sposéb?

Mam rodzine, bez ktérej nie mogtbym by¢ tu, gdzie jestem. Nie bytoby tego,
co jest. Bez ich wsparcia, mitosci, zrozumienia, oddania i wyrozumiatosci nic
by nie byto. Mam $wiadomos¢ tego, ze jestem trudny, bo kazda osoba niepet-
nosprawna ruchowo jest bezradna. Denerwuje sie na siebie za to, a cierpig oni.
Ta frustracja i niemoc wylewajg sie na bliskich i oni to przyjmuja, nie okazujac
irytagji, zniecierpliwienia i ztosci. Takie zachowania ich obcigzajg, na nich sie
to skupia i odbija, a mimo to daja mi site. Gdyby nie oni, to by nic nie miato
znaczenia. To jest ich poswiecenie, czasami jestem na siebie zty o te mojg
bezradno$¢ i niemoc, odreagowuje na nich to, co przezywam. A oni nadal
sg przy mnie. Bez nich nie bytoby nic. Oni sg na pierwszej linii. Tak jestesmy
skonstruowani, ze kiedy jest nam Zle, to obcigzamy tym naszych najblizszych,
bo sg obok. Nie jest to uczciwe. Oni s mojg sitg i wsparciem. Tak naprawde
te chorobe niosg oni, nie ja. To oni teraz musza mnie podnies¢ (dostownie
I w przenosni), zrobi¢ mi jedzenie, zajgc sie mna. To oni sg ze mna. Oj, i jeszcze
Oni — przyjaciele rodziny, bo tak ich nazywam — sg zawsze niesamowitym, nie-
ocenionym wsparciem. Teraz to oni do mnie przychodzg zawsze, bo ja wejs¢
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do nich nie moge. Wspdlne imprezy i spotkania od jakiego$ czasu przeniosty
sie do nas, bo tak jest mi tatwiej, moge w nich uczestniczy¢ nie tylko duchem
czy przez komunikatory, ale fizycznie. Przychodza z catym ekwipunkiem, ra-
doscig i energig, z ktdrej moge czerpac. Niesamowite jest to, ze sg ze mng,
oddajac mi swoj czas oraz serce.

: Kazdy z nas ma marzenia lub plany, ktére chciatby zrealizowa¢. Opowiedz

prosze o swoich.

Oprécz tego, ze chciatbym wejs¢ na Mount Everest, to pare réznych innych
pomystow tez posiadam. Ale te sg przyziemne. Chciatbym zrealizowac taki
EVEREST na miare moich mozliwosci. Kazda rzecz, ktérg uda mi sie osiggnac,
jest takim moim matym szczytem, matym Everestem. Jesli uda mi sie wyjs¢ na
zewnatrz, pokonac jakas przeszkode, dotrze¢ na moim woézku do zatozonego
celu lub nowego miejsca, to jest to sukces. Wdzek to tylko symbol tego, z czym
kazdy z nas sie mierzy. Trzeba nim kierowac, stawiac sobie cele. Czy to bedzie
sukces rodzinny, zawodowy, byle byt. Im bardziej ambitny, tym bardziej moty-
wuje. Rzeczywistos¢ bywa rézna. Kiedys chciatem pojechac na mecz zuzlowy
na Stadion Narodowy. Byta pandemia. Ale stadion nie jest do konca przygoto-
wany dla oséb takich jak ja. Mamy parking, mamy bilet za ztotéwke dla opie-
kuna, ale to nie wszystko. Miejsce przeznaczone dla nas nie ma krzesta. Osoba
poruszajaca sie o kulach lub balkoniku nie ma gdzie usigs¢. | nie ma sity sta¢
—to nie moze tak by¢. Kilka miejsc parkingowych nie zatatwia sprawy obecno-
sci kilkunastu kibicéw na wozkach lub poruszajacych sie o kulach. To tez jest
moje mate marzenie, by mdc zobaczy¢ takie imprezy, przemieszczac sie, po-
znawac nowe miejsca, choc¢ logistyka bywa trudna — podréz na wieksze odle-
gtosci bez odpowiedniego wyposazenia jest wyzwaniem.

: O czym powinien pamietac albo w co wierzy¢ Twoim zdaniem kazdy czto-

wiek, ktory traci sprawnos¢?

O bliskich, o mitosci, o tym, ze to nasi bliscy niosg chorobe. My jestesmy pro-
duktem, ktérym oni sie zajmuja. | trzeba ich doceniac. Z ich strony to poswie-
cenie, zrozumienie i mitos¢, ktdéra jest po prostu trudna. Wymaga od nich
wielu wyrzeczen i ograniczen. Rezygnuja ze swoich marzen, kontaktéw towa-
rzyskich, zeby by¢ z nami. Trzeba to docenia¢ i nie ,cudowac”, pokazywac
humorki. Kazda wyprawa z osobg z niepetnosprawnoscig ruchu jest wyzwa-
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niem. Tak dla rodziny, jak i organizatora. Nie chcemy ich obcigza¢, ale wiemy,
ze towarzyszenie nam jest trudne. Ale dla nas jest to niesamowite, ze kto$ chce
z nami by¢. Nie jesteSmy sami, tego cierpienia zwigzanego z chorobg nie da sie
unies¢ samemu. Osoba, ktéra zostataby sama, miataby straszng trudnos¢.
Dziekuje, ze jestescie ze mna. | trzeba wierzy¢, ze mozna realizowac
marzenia, takze te malutkie na miare mozliwosci. Trzeba walczy¢ o siebie,
o lepsze jutro, nie poddawac sie — ,dopoki walczysz, jestes zwyciezcg” — z po-
korg, a czasami z buntem przyjmowac to, co niesie kazdy dzien. Po prostu zy¢.

I.B.: Dziekuje za wywiad.
M.U.: Dziekuje.






Mariusz - petnomocnik na rowerze

Mariusz Kowalski, petnomocnik Wojewody Warminsko-Mazurskiego do spraw Oséb Nie-
petnosprawnych i Réwnego Traktowania, pokazuje, ze brak jednej reki nie jest przeszkoda
w realizacji zawodowych i sportowych celéw. Dzieki wsparciu bliskich i wtasnej wytrwatosci
Pan Mariusz nie tylko skutecznie dziata na rzecz oséb z niepetnosprawnosciami, ale takze
realizuje swoja pasje — kolarstwo gorskie, osiggajac sukcesy zarébwno w kraju, jak i za gra-
nica. Pan Mariusz podkresla, ze akceptacja siebie i otwartos¢ na innych pozwalajg dostrzec

wyjatkowos¢ kazdego cztowieka — niezaleznie od jego sprawnosci.
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Magdalena Milczarek: Petnisz funkcje Petnomocnika Wojewody Warminsko-Ma-

zurskiego do spraw Osob Niepetnosprawnych i Réwnego Traktowania.
Jakie s gtéwne zadania Petnomocnika? Z czym trzeba byto zmierzy¢ sie
od samego poczatku?

Mariusz Kowalski: Gtéwnym zadaniem Petnomocnika Wojewody Warminsko-Ma-

M.M.:
M.K.:

M.M.:
M.K.:

zurskiego do spraw Osob Niepetnosprawnych i Réwnego Traktowania jest
reprezentowanie Wojewody podczas réznych spotkan, wydarzen i inicjatyw
dotyczacych oséb niepetnosprawnych i podejmowanie dziatan zmierzajgcych
do eliminowania lub ograniczenia skutkéw naruszenia zasady réwnego trak-
towania. Do moich obowigzkéw nalezy takze przygotowywanie dla Wojewody
informacji i analiz dotyczacych probleméw oséb niepetnosprawnych, reagowa-
nie na sygnaty spoteczne o trudnosciach i nieprawidtowosciach w funkcjono-
waniu 0séb niepetnosprawnych i przestrzeganiu zasad réwnego traktowania
oraz podejmowanie dziatan majacych na celu ich rozwigzywanie i ochrone.

Co sktonito Cie do objecia tej funkcji?

Wiedziatem, ze od dfuzszego czasu funkcji Petnomocnika Wojewody Warmin-
sko-Mazurskiego do spraw Oséb Niepetnosprawnych nie ma i sam zabiega-
tem o jej przywrdcenie. Jestem osobg z niepetnosprawnoscia i uwazam, ze
w urzedzie powinna istnie¢ taka rola. Gdy pracowatem wczesniej w Warmin-
sko-Mazurskim Sejmiku do spraw Oséb Niepetnosprawnych, moj éwczesny
szef, $p. Pan Tadeusz Milewski, ktéry wczesniej petnit funkcje Petnomocnika
Wojewody do spraw Oséb Niepetnosprawnych, byt dla mnie ogromng inspira-
ja. Byt wspaniatym cztowiekiem, wiele mnie nauczyt i zmotywowat do dziata-
nia. W pewnym sensie jemu zawdzieczam to, ze chciatem dac z siebie jeszcze
wiecej, dlatego wystapitem z wnioskiem o objecie stanowiska Petnomocnika.

Jakie jest Twoje najwieksze wyzwanie jako osoby z niepetnosprawnoscig?

Cate zycie stawiatem sobie wyzwania i zawsze przetamywatem swoje stabosci.
Staram sie wyznaczac¢ sobie cele i dgzy¢ do nich za wszelkg cene. Chce po-
kaza¢, ze osoba z niepetnosprawnoscia moze osiggna¢ wszystko — ma plany
i marzenia, ktére moze spetni¢, wystarczy w nie uwierzy¢. Wazne jest tez
wsparcie bliskich, bo bez niego wiele rzeczy bytoby niemozliwych.
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M.M.: Jak wspominasz poczatek Sciezki zawodowej? Czy miates poczucie bycia

M.K.:

M.M.:
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kims gorszym w poréwnaniu do réwiesnikow i wspotpracownikéw petno-
sprawnych? Czy miates przeswiadczenie, ze jako osoba z niepetnospraw-
noscig musisz sie bardziej stara¢, by udowodni¢ innym swojg wartosc?

Przystepnos$¢ i otwartos¢ wobec 0s6b z niepetnosprawnoscig znaczaco popra-
wity sie w poréwnaniu z czasami sprzed 20-30 lat. Teraz o niepetnosprawnosci
mowi sie otwarcie. Oczywiscie to jest temat, ktory w pewien sposéb moze
kogo$ urazi¢. Niektdrzy nie chcg rozmawiac o niepetnosprawnosci, bo chca ja
ukry¢. Moim zdaniem nie powinno sie tego robi¢ — trzeba o tym rozmawiac.
Cofajac sie o dwie dekady, sytuacja wygladata zupetnie inaczej. Dla mnie
traumatyczne byto podejécie Urzedu Pracy, gdzie pierwsza propozycja pracy,
ktérg otrzymatem, byto obieranie slimakéw, a pdzniej praca w firmie ochroniar-
skiej. Tymczasem bytem wtedy absolwentem studiow magisterskich na kierunku
administracja na Wydziale Prawa i Administracji Uniwersytetu Warminsko-Ma-
zurskiego w Olsztynie. Chciatem pracowa¢ w wyuczonym zawodzie. Bytem
mfody, wyksztatcony i ambitny, a nagle zderzytem sie z twardg rzeczywistoscia.
Dlatego wfasnie na poczatku swojej drogi zawodowej szukatem wsparcia
w organizacjach pozarzagdowych i angazowatem sie w prace wolontarystyczna.
Moja sifa, zaparcie i wola walki sprawity, ze rozwijatem swoje umiejetnosci,
zdobywatem doswiadczenie i kontakty, spotkatem wielu ludzi, ktérzy mnie za-
wodowo wspierali i to wszystko doprowadzito mnie do tego miejsca, w ktérym
obecnie jestem. Zaczatem prace w Warminsko-Mazurskim Sejmiku do spraw
Oséb Niepetnosprawnych, a pdzniej przeniostem sie do Urzedu Wojewddzkiego
w Olsztynie, gdzie obecnie pracuje. Moge potwierdzi¢, ze poczatki byty trudne.

Czy nie wydaje Ci sie, ze 20-30 lat temu osoby z niepetnosprawnoscia
gtéwnie przebywaty w domach lub w matych spotecznosciach lokalnych,
a tylko najsilniejsi psychicznie mieli odwage wyjs¢ i zawalczy¢ o swojq
pozycje spoteczng czy zawodowg?

Tak, zdecydowanie tak. Mysle, ze wtedy brakowato takiego pozytywnego
~pchniecia”, zachety do wyjscia z domu, spotkania sie z kim$, zapisania sie
do grupy wsparcia czy do stowarzyszenia oséb z podobnymi niepetnospraw-
nosciami. Wydaje mi sie, ze kiedys ludzie mysleli, ze sq sami ze swoim proble-
mem, a to nieprawda. Os6b z niepetnosprawnosciami na swiecie sg miliony.
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Wiele 0séb wstydzito sie mowic o swojej sytuacji i pozostawato w domu
ze swojg rodzing. Czasem byli wrecz zamykani w przystowiowym ,,stoiku” przez
bliskich, ktorzy uwazali, ze nie poradza sobie samodzielnie, bez wsparcia ro-
dziny. To btad. Takie osoby powinny wyjs¢ z domu, zetkngc sie z rzeczywisto-
scig — moze na poczatku trudng — podnies¢ sie z kolan, wycigga¢ wnioski,
uczy¢ sie na btedach, stawiac sobie cele i dgzy¢ do ich realizacji.

Jak radzi¢ sobie z przetamaniem wtasnego strachu przed spotecznym
odrzuceniem i negatywnymi komentarzami na nasz temat? Szuka¢ sity
w sobie, w bliskich osobach, czy moze w pomocy specjalistow?

Niestety negatywne ocenianie jest powszechne. Osoba, ktéra doswiadcza ne-
gatywnych komentarzy, czesto zastanawia sie, czy faktycznie jest gorsza, czym
zastuzyta sobie na te opinie, czy zrobita co$ ztego. Cztowiek prébuje zrozu-
miec: ,Co ja takiego zrobitem, ze ludzie tak Zle o mnie méwig?”. Uwazam, ze
kazdy z nas powinien zrobi¢ sobie taki rachunek sumienia i zastanowic sie, czy
rzeczywiscie zrobit co$ niewtfasciwego. Jesli tak — warto znalez¢ sposéb, by to
naprawi¢. Natomiast jesli mamy swiadomos¢, ze zrobilismy wszystko najlepiej,
jak moglismy, a mimo to ludzie nas krytykujg, wtedy trzeba mie¢ silng wole,
by przetrwac takie sytuacje i szuka¢ wsparcia w rodzinie. Czasem warto takze
zwrdcic sie po pomoc do specjalistéw, ktdrzy spojrza na problem obiektywnie
I maja wiedze oraz doswiadczenie w zakresie réznych form wsparcia.

Wazne jest, aby méwic o swoich problemach i nie zostawiac ich samym
sobie, bo ich ukrywanie niszczy nas od wewnatrz i moze psu¢ nasze relacje
z innymi. Jesli ktos zrobi nam przykros¢, warto nazwac to po imieniu i powie-
dzie¢: ,Przestan tak robi¢, nie podoba mi sie, jak mnie traktujesz, sprawia mi
to przykros¢”. To jest twoje uczucie i masz prawo o nim moéwic¢. Druga osoba,
jesli jest empatyczna, powinna to rozwazy¢ i wyciggnaé wnioski.

Zawsze powtarzam, ze kazdy cztowiek jest wyjatkowy — bez wzgledu
na to, czy jest petnosprawny, czy niepetnosprawny. Prowadzac zajecia moty-
wacyjne z dzie¢mi, méwie im: ,Kazdy z was jest wyjgtkowy, nawet jesli dzi$
jeszcze o tym nie wiecie, nawet jesli jeszcze nie czujecie swojej wyjatkowosci,
to kiedys przyjdzie dzien, ze jg odkryjecie”. Czesto daje siebie za przykfad —
brak lewej reki od urodzenia traktuje jako mdj atut, a nie stabos¢. To wtasnie
moja wyjgtkowos¢. Moje ograniczenie motywuje mnie do dziatania i nie boje
sie pokonywac trudnosci wynikajgcych z braku reki.
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Mysle, ze to jest idealny moment, by porozmawia¢ o Twojej aktywnosci
sportowej. Czy mozesz przyblizy¢ swoje dokonania sportowe?

Zawsze uprawiatem sport. M¢j tata byt pitkarzem i zaszczepit we mnie pasje
do aktywnosci fizycznej. Na poczatku uprawiatem lekkoatletyke, potem przez
prawie 20 lat gratem w koszykowke, nastepnie przez kilka lat zajmowatem
sie strzelectwem sportowym, a od kilkunastu lat uprawiam kolarstwo gorskie.
W tej dyscyplinie jestem jedynym zawodnikiem z niepefnosprawnoscia.

Nie boisz sie? Przeciez w kolarstwie gérskim jezdzi sie po bardzo trudnym
terenie i trzeba mie¢ niesamowitg umiejetnos¢ zachowania réwnowagi
podczas jazdy, a tym bardziej szybkiej jazdy.

No pewnie, ze sie boje. Kiedy pojechatem na pierwsze zawody i miatem ,,nor-
malny” rower gorski — z hamulcem po prawej stronie i przetgcznikami ma-
netek po prawej i lewej stronie — byto mi ciezko w trakcie wyscigu przetgczyc
manetki po lewej stronie, poniewaz nie mogtem ich dosiegna¢. Jestem jednak
tak zawziety i uparty w swym dziataniu, ze mimo tych trudnosci — jazdy po
kamieniach, skatach, bfocie, piasku, czyli wszystkim tym, co musze pokonac
podczas trasy — $cigam sie na zawodach w Polsce i za granica.

Nadal mam sportowe marzenia, chciatbym wzig¢ udziat w zawodach
Paralimpiady. Cho¢ wiem, ze mam juz ,troche” lat, nie rezygnuje z tych pla-
now i po przebytej kontuzji wracam do rywalizagji.

Dla mnie najwazniejsza jest rywalizacja z samym sobg. Nie musze ni-
komu nic udowadnia¢. Dumag jest dla mnie to, ze przejade trase od startu do
mety. Nie liczy sie miejsce — moim matym i wielkim zwyciestwem jest ukoncze-
nie wyscigu w catosci. W tym sporcie zdarzajg sie upadki, wywrotki, kontuzje,
ale zawsze najwazniejsze byto, by dojecha¢ do celu. Zawsze powtarzam:
W zyciu trzeba stawiac sobie cel i konsekwentnie dgzy¢ do jego osiggniecia.

Czy cele, ktore sobie stawiasz, sg trudne, ale realne do osiggniecia? Czy
zdarza sie, ze ponosi Cie fantazja i wyznaczasz sobie takie cele, ze jest
naprawde znikoma szansa, by je osiggng¢, za to bardzo duze prawdopo-
dobienstwo, ze starania zakonczg sie porazkg? Masz w sobie ten zadzior,
ze mimo Swiadomosci, iz szanse sg niewielkie, méwisz sobie: ,Bedzie
ciezko, moze sie nie uda, ale sprébuje”? Pytam, bo mam wrazenie, ze je-
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stes$ troche takim pozytywnym zakapiorem — nie odpuszczasz, nawet gdy
inni by sie poddali.

Oj tak, jestem zawziety i uparty, jak przystato na zodiakalnego Barana. Jednak na
powaznie, to mysle, ze wiasnie ta upartos¢ — w dobrym tego stowa znaczeniu
— mobilizuje mnie do dziatania. Mimo ze moi rodzice zachecali mnie do wybo-
ru bezpieczniejszego sportu, ja zawsze szukatem adrenaliny, ktérg znalaztem
w kolarstwie gérskim. Daje mi to ogromng satysfakcje, szczegdlnie wtedy, gdy
podczas zawoddw wyprzedzam innych zawodnikéw albo sam jestem wyprze-
dzany — a po dojechaniu na mete okazuje sie, ze pokonatem trase bez jednej
reki. Wtedy czesto pytaja: ,Jak ty to robisz, ze zachowujesz réwnowage? Ja
mam dwie rece i mam z tym problem. Jak mozesz sie z nami $cigac?”. Zawsze
odpowiadam, ze po prostu musze sobie z tym poradzi¢ i dojecha¢ do mety.

Moze wtasnie w tym tkwi Twoj sukces, ze naturalnie przystosowates sie do
swoich ograniczen. Osoby, ktore sg niepetnosprawne od urodzenia, w pe-
wien niemal ,,magiczny” i naturalny sposéb starajg sie nadrobi¢ swoje defi-
cyty, by zy¢ petnig zycia w granicach swoich mozliwosci psychofizycznych.
Zupetnie inaczej jest z tymi, ktdérzy stajg sie niepetnosprawni w wyniku
wypadku czy choroby — muszg przewartosciowac swoje zycie, nauczyc sie
siebie na nowo, zaakceptowac swoje nowe ,ja" i dopiero po pierwszym
etapie rozpaczy czy ztosci odkrywac na nowo uroki zycia. Mimo wszystko,
dla nas jest tatwiej? Po prostu nigdy nie mieliSmy innego zycia — dla nas
nasze zycie jest tzw. ,normalne”. Nawet w przypadku Twojego kolarstwa
gorskiego — wiesz, ze jest to trudne wyzwanie, a jednoczesnie jazda bez
jednej reki jest dla Ciebie czyms naturalnym.

Zdecydowanie sie z tym zgadzam. Zawsze stawiatem sobie wyzwania, co
motywowato mnie do dziatania. Na przyktad sam nauczytem sie wigzac¢ buty
— rodzice nie stosowali wobec mnie taryfy ulgowej, i za to bardzo ich cenie.

Moze wtasnie dzieki temu doszedtes tu, gdzie teraz jestes?

Mysle, ze tak. Moja wytrwatos¢ i wychowanie przez rodzicow bardzo mi w tym
pomogty — w stawianiu sobie celéw i konsekwentnym dazeniu do nich. Moi ro-
dzice madrze mnie wychowywali — nie zagtaskiwali mnie, nie trzymali w strefie
domowego komfortu, wrecz przeciwnie: zachecali i mobilizowali, zebym wy-
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szedt w Swiat i nauczyt sie radzi¢ sobie w réznych sytuacjach. Przygladali sie, czy
sobie radze i wspierali w przypadku trudnosci. Dzieki temu, ze nie batem sie zy-
cia, teraz jestem szczesliwy — mam piekng zone i corke, a to dla mnie najwaz-
niejsze. Codziennie stawiam sobie kolejne wyzwania i gdy je realizuje, jestem po
prostu dumny z siebie. Wiem, ze nie mam jednej reki, to fakt, ale wtasnie to
sprawia, ze jestem wyjgtkowy — moge osiggac swoje cele, mimo ograniczenia.

Czy jest w Twoim zyciu osoba, ktéra szczegdlnie inspiruje Cie do dziatania?

Jesdli chodzi 0 mojg kariere zawodowa, to osobg, ktéra mnie zainspirowata na
poczatku, byt $p. Pan Tadeusz Milewski. Mimo wtasnej niepetnosprawnosci
pokazat mi, ze wszystko jest mozliwe.

Natomiast w zyciu prywatnym inspiruje mnie przede wszystkim moja
corka Ola. Chce pokazywac jej $wiat, ktéry stoi przed nig otworem. Prezentuje
jej rézne dyscypliny sportowe, zeby mogta sprobowac i sprawdzi¢, w czym
najlepiej sie odnajduje. Zawsze, gdy startuje w zawodach i trace site, gdy czuje,
ze nie dam rady, mysl o Oli wydobywa ze mnie kolejne poktady wewnetrzne;
sity i motywacji, by dotrwac do konca.

Skoro zeszliSmy na temat Twojej rodziny, to jak wspominasz pierwsze
etapy mtodzienczych mitostek? Czy odczuwates psychiczny dyskomfort
z powodu swojej niepetnosprawnosci?

Jedyne nieprzyjemnosci, jakie mnie spotkaty w tym czasie, pochodzity od ko-
legow. Szkota podstawowa byta najtrudniejszym etapem zycia, bo to witasnie
wtedy z powodu braku reki bytem wielokrotnie wyzywany i w rézny sposéb
ponizany. Jak kazdy, potrzebowatem kogo$ pozna¢, miec przyjaciét, dziewczy-
ne. Na szczescie osoby, ktére spotkatem w swoim zyciu i staty sie mi bliskie,
nigdy nie patrzyty na mnie z perspektywy mojej niepetnosprawnosci. Byt czas,
ze wstydzitem sie i prébowatem ukry¢ mojg niepetnosprawnosc, ale ten etap
W zyciu mam juz za sobg. Ciesze sie, ze doszedtem do takiego momentu.

Czy teraz jest Ci tatwiej dzieki temu, ze nie musisz ukrywac swej niepetno-
sprawnosci?

Zdecydowanie tak. Teraz czuje wewnetrzng wolnos¢, bo nie musze juz pilnowac
sie, czy kto$ zauwazy, ze nie mam reki. Kiedy$ wydawato mi sie, ze gdziekol-
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wiek sie pojawie, wszyscy na mnie patrza. Latem nad jeziorem potrafitem nosic
koszulke z dtugim rekawem, zeby nikt nie zauwazyt mojej niepetnosprawnosci.
Teraz mysle, ze byto to gtupie i smutne, bo kazdy ma swoje zycie, swoje
sprawy i tak naprawde nie obchodzi go, czy mam reke, czy jej nie mam. Jesli
ktos zada mi pytanie, dlaczego jej nie mam, robi to z ciekawosci, a nie ze
ztosliwosci. Teraz wiem, ze trzeba zaakceptowac siebie takim, jakim sie jest —
zaakceptowac swoje niedoskonatosci, pokazywac je i o nich rozmawiac.

Czy zgadzasz sie z tym, ze fakt coraz czestszego rozmawiania o niepet-
nosprawnosci i pokazywania jej taka, jaka jest — nie tylko trudna, petna
bélu i ograniczen, ale tez waleczng, petng pasji i radosci spetniania
marzen — stopniowo zmniejsza spoteczny dystans do oséb z niepetno-
sprawnosciami? Chociazby w przypadku dzieci powinnismy ttumaczy¢ im,
dostosowanym do ich wieku jezykiem, dlaczego np. pan nie ma reki, pani
jezdzi na wozku inwalidzkim, a dziewczynka nie styszy. Moim zdaniem
najwieksza krzywda, jaka robig dorosli, jest odpowiadanie na pytanie
.Dlaczego ten Pan...?” w stylu: ,Nie patrz”, ,Nie odzywaj sie”, ,,Cicho”.
W ten sposob pozostawia sie dziecko w niewiedzy. Ono nie ma pojecia,
czy powinno $miac sie z takiej osoby, odczuwac smutek, czy moze jako$
pomdc. W konsekwencji w przysztosci moze nie potrafi¢ wiasciwie zacho-
wac sie w obecnosci oséb z niepetnosprawnosciami, a nawet ich sie bac.

Na szczescie to, co byto kiedys, a to, co jest teraz, to zupetnie inne swiaty.
Edukacja nastawiona jest obecnie na wsparcie oséb z niepefnosprawnoscia,
m.in. poprzez klasy integracyjne czy ré6znego rodzaju inicjatywy.

Kiedy urodzita sie moja cérka, miatem obawy, ze w przedszkolu czy
w szkole dzieci bedg jej dokucza¢, bo jej tata nie ma reki. Zastanawiatem sie
tez, jak ja bede postrzegany. Jednak dzieki temu, ze otwarcie rozmawiam
0 swojej niepetnosprawnosci, nie doswiadczam takich sytuacji — nikt nie do-
kucza mojej corce.

Moi przyjaciele wielokrotnie podkreslaja, ze nie patrza na mnie przez
pryzmat niepetnosprawnosci, lecz jako na swietnego kumpla, z ktérym mozna
porozmawiac, powygtupiac sie czy wspdlnie realizowac pasje. To pokazuije,
ze jesli sami bedziemy sie zamyka¢, ludzie do nas nie przyjdg, bo tg niechecia
odpychamy innych. Kiedys tez to przerabiatem — zdarzato sie, ze ktos chciat
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mi pomdc, a ja odmawiatem. Teraz wiem, ze byta to niewtasciwa reakcja —
kto$ chciat by¢ zyczliwy, a ja sprawiatem mu przykros¢. Dzis przyjmuje pomoc
z usmiechem, bo w tym momencie szczesliwe sg dwie osoby.

Nie mozna zamykac sie w sobie — trzeba by¢ otwartym. To, czy druga
osoba nas zaakceptuje, to juz jej sprawa prywatna. Albo bedzie nas lubi¢
i szanowad, albo po prostu nas unikac — i to nie zalezy od nas.

M.M.: Dziekuje Ci za otwarto$¢ i podzielenie sie swojg historig — zaréwno zawo-
dowa, jak i prywatna.

M.K.: Bardzo dziekuje za rozmowe.






Marcin - multihobbysta,
ktory widzi wiecej niz inni

Marcin Mandziuk to niezwykle aktywny i wszechstronny cztowiek, ktéremu niepetnospraw-
nos$¢ wzrokowa nie przeszkadza realizowac sie zawodowo, spotecznie i naukowo. Jego
historia obejmuje lata zmagan z choroba, liczne operacje i utrate wzroku. Nie odebraty mu
one jednak determinacji i checi do dziatania. Dzi$ radzi sobie dzieki wiasnej kreatywnosci,
wsparciu bliskich i technologiom wspierajacym osoby niewidome. Na co dzien faczy dwie
Sciezki zawodowe: prace w obszarze zdrowia oraz dziatalnos¢ artystyczna.




Marcin — multihobbysta, ktéry widzi wiecej niz inni

160

Pawet Borowiecki: Twoja niepetnosprawnos¢ to niepetnosprawnos¢ wzrokowa.
Czy mogtbys krétko powiedzie¢, na czym ona u Ciebie polega i jak dtugo
trwa?

Marcin Mandziuk: Moja niepetnosprawnos¢ wzrokowa ma charakter wrodzony i wy-
nika z uwarunkowan genetycznych. Urodzitem sie jako osoba stabowidzaca,
a mimo wieloletnich préb leczenia, mdéj wzrok stopniowo sie pogarszat, az do
catkowitej utraty widzenia. Wspotwystepuje u mnie kilka powaznych wad
wzroku i choréb oczu.

W wieku 19 lat przeszedtem transplantacje rogéwki lewego oka w na-
dziei na zatrzymanie postepujacej utraty wzroku. Poczgtkowo przeszczep sie
przyjat, ale po krotkim czasie nastapit jego odrzut, co ostatecznie zakonczyto
sie catkowitg $lepotg. Koniecznos¢ stosowania steryddw po przeszczepie
spowodowata u mnie gwattowny przyrost masy ciata, co z kolei doprowadzito
do cukrzycy i powaznych obcigzen kregostupa. W wieku 34 lat poddatem sie
dwdm kolejnym operacjom oczu, jednak zabiegi te nie przyniosty poprawy. Co
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wiecej, doszto do zaniku prawej gatki ocznej. W wyniku wieloletniego niewi-
dzenia miesnie moich powiek przyzwyczaity sie do pozostawania zamknietymi
—moge je s$wiadomie otworzy¢, ale nie otwierajg sie samoczynnie.

W jaki sposob te trudne doswiadczenia zyciowe wptynety na Ciebie?

Nie zawsze leczenie prowadzi do poprawy stanu zdrowia — w moim przy-
padku im wiece] byto ingerencji medycznych, tym gorsze byty efekty. Zamiast
oczekiwanej ulgi i nadziei, pojawiato sie coraz wiecej komplikagji. Leczenie
stawato sie procesem wyczerpujgcym, zaréwno pod wzgledem zdrowotnym,
jak i finansowym.

Kazda hospitalizacja, operacja czy terapia farmakologiczna niosta za
sobg nie tylko bél fizyczny, ale réwniez psychiczne obcigzenie i stopniowg
utrate poczucia sprawczosci. Konieczno$¢ rezygnacji z planoéw, pracy czy edu-
kacji, dostosowywania zycia do wymogdw leczenia oraz ponoszenia zwigza-
nych z tym kosztow wptywata nie tylko na mnie, ale takze na moich bliskich.
Relacje rodzinne i spoteczne wystawiane byty na prébe — przez stres, napiecie,
nieprzewidywalno$¢ stanu zdrowia, a niekiedy takze niezrozumienie ze strony
otoczenia. Zamiast poczucia, ze jestem coraz blizej poprawy, towarzyszyto mi
wrazenie, ze wszystko coraz bardziej sie oddala: niezaleznos¢, stabilnos¢,
a momentami takze wiara w to, ze bedzie lepiej. W moim przypadku medycy-
na czesciej prowadzita do kolejnych strat niz do zyskdéw — cho¢ nie byta winna
sama w sobie, a raczej okazata sie bezsilna wobec ztozonosci mojego stanu.

Jak obecnie radzisz sobie ze swojg niepetnosprawnoscia?

Na co dzien traktuje moja niepetnosprawnos¢ jako jedng z cech, a nie jako
ograniczenie definiujgce mnie jako cztowieka. Mysle, ze kluczowa role odgry-
wa mdj sposéb patrzenia na $wiat. Staram sie koncentrowac na tym, co moge
zrobi¢, a nie na tym, czego mi brakuje. Nie ignoruje trudnosci, ale nie pozwa-
lam im definiowa¢ mojego zycia. Wierze, ze kazda sytuacja — nawet trudna
— moze czegos$ nauczy¢ albo przynajmniej uruchomi¢ w nas jakas tworczg
odpowiedz. Takie podejscie pomaga mi zachowac aktywnos¢ i wewnetrzng
rownowage.

Wypracowatem wtasne sposoby radzenia sobie z codziennoscia. Organi-
zacja przestrzeni, uzycie technologii wspomagajacych czy dobra pamie¢ poma-
gaja mi funkcjonowac samodzielnie i efektywnie. Wazne jest dla mnie skupianie
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sie na poszukiwaniu rozwigzan, a nie na barierach. Nie czekam bezczynnie,
tylko dziatam. Mam swiadomos¢ swoich mozliwosci, a niepetnosprawnos¢ nie
przestania mi tego, co moge.

Jakie bariery i trudnosci przeszkadzajg Ci w zyciu najbardziej?

Najbardziej odczuwalne sg dla mnie bariery wynikajgce z niedostosowania
otoczenia — nie tyle fizycznego, co informacyjnego. Chodzi o sytuacje, w kté-
rych brak jest dostepu do informacji dla osoby niewidomej lub stabowidzgcej
w formie alternatywnej, np. w wersji dzwiekowej, brajlowskiej czy tekstowej,
mozliwej do odczytania przez czytnik ekranu. Dotyczy to zaréwno przestrzeni
publicznej, urzeddw, instytugji kultury, jak i przestrzeni wirtualnej. Dzi$ oczy-
wiscie jest lepiej niz w latach 80. i 90., ale wcigz potrzeba wielu zmian na
rzecz 0s6b niewidomych. Rédwnie frustrujgce bywaja nieczytelne komunikaty
gtosowe, niespdjne oznaczenia przestrzenne, brak standardéw dostepnosci
w miejscach publicznych czy chaotyczna organizacja wydarzen, ktére z pozo-
ru sg ,dla wszystkich”.

Problem dotyczy réwniez ksigzek, szczegdlnie materiatow i publikacji
naukowych z wczesniejszych lat, ktére sg potrzebne np. podczas pisania pracy
licencjackiej czy magisterskiej. Mozna znalez¢ w sieci rézne pliki, np. PDF,
ale czy sg one legalne? Niech czytelnicy odpowiedzg sobie sami. Pomyst na
niniejszg publikacje jest swietny, zwfaszcza ze powstanie ona réwniez w wersji
elektronicznej, co jest sporym utatwieniem dla oséb niewidomych. Bardzo to
doceniam. Lecz czy powstanie takze audiobook? Absolutnie nie odbieraj tego
jako zarzut wobec Ciebie czy redakgji, bo zdaje sobie sprawe, ze potrzeba do
tego pracy i zaangazowania wielu ludzi. Tego jednak brakuje w wiekszosci
ksigzek. To nie jest mdéj pesymizm, tylko fakty.

Poza barierami technicznymi i organizacyjnymi, duzym wyzwaniem
s tez te niewidoczne — spofeczne. Uprzedzenia, z gory przyjete zatozenia
i stereotypy wobec oséb z niepetnosprawnoscig potrafig bardziej dotkng¢ niz
jakakolwiek przeszkoda fizyczna. Czasem ludzie zaktadaja, ze jestem mnigj
sprawny intelektualnie tylko dlatego, ze nie widze, albo ze na pewno sobie nie
poradze, wiec trzeba mnie wyreczy¢, zanim sam w ogole poprosze o pomoc.
Inni z kolei nie wiedzg, jak sie zachowac i zwracaja sie do osoby towarzyszacej,
jakby mnie obok w ogdle nie byto.
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To nie wynika ze ztej woli, ale z niewiedzy. Wiasnie dlatego tak wazna
jest edukacja spoteczna, zywe spotkania i szczera rozmowa.

Jak zatem radzisz sobie z tymi trudnosciami?

Radzenie sobie z codziennymi trudnosciami to dla mnie nie jednorazowy wy-
sitek, ale styl zycia, ktéry opiera sie na samodzielnosci, elastycznosci, relacjach
i spokojnym podejsciu do rzeczy, ktdre nie zawsze idg po mojej mysli.

Radze sobie przede wszystkim dzieki wypracowanej samodzielnosci,
elastycznosci w dziataniu i umiejetnosci szukania rozwigzan, zamiast skupia-
nia sie na przeszkodach. Mam $wiadomos¢, ze nie wszystkie sytuacje da sie
przewidzie¢, wiec nauczytem sie reagowac na biezgco — spokojnie, z otwartg
gtowa i bez paniki. Pomaga mi w tym dobra organizacja — planuje swoje
dziatania z wyprzedzeniem, zostawiajagc miejsce na ewentualne zmiany. Ko-
rzystam takze z technologii wspierajgcych osoby niewidome. Czytniki ekranu,
aplikacje mobilne czy dostepne urzadzenia pomagajg mi zatatwiac sprawy,
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czyta¢ dokumenty, poruszac¢ sie samodzielnie czy pracowac. W sytuacjach,
ktére wymagajg kontaktu z innymi, nie mam problemu z tym, zeby poprosi¢
0 pomoc, ale robie to w sposéb konkretny, jasny i partnerski. Wiem, czego
potrzebuje i nie oczekuje domysinosci. Jednoczesnie staram sie nie naduzywac
czyjejs gotowosci do pomocy — cenie niezaleznos¢, ale takze relacje oparte na
wzajemnosci i szacunku.

Ogromng wartoscia jest dla mnie takze dystans do siebie i poczucie
humoru — umiem smiac sie z sytuacji, ktére obiektywnie sg niezreczne i prze-
ksztatcac je w co$ Izejszego. To nie tylko mdéj sposéb na roztadowanie napiecia,
ale tez forma budowania kontaktu z innymi. Czesto zauwazam, ze kiedy
podchodze do trudnosci z humorem, ludzie tez przestajg sie stresowaé moja
obecnoscig czy tym, jak majg sie zachowac.

Nie bez znaczenia jest tez wsparcie otoczenia — przyjaciotf i oséb ze sro-
dowisk, w ktérych dziatam zawodowo i artystycznie. Dzieki temu codziennos¢
nie staje sie walkg, tylko procesem wspoétdziatania. Mam wokét siebie grono
bliskich osdb, ktére mnie wspierajg i ktore bardzo cenie. Rozumiejg moje moz-
liwosci i potrzeby, nie patrzg przez pryzmat ograniczen, ale przez to, co razem
mozemy stworzy¢ i osiggna¢. Choc jestem singlem, nie czuje sie samotny. Mam
przyjaciot, z ktérymi tgczy mnie gteboka wiez, szczeros¢ i wspdlne poczucie
humoru. Sg to osoby, z ktérymi moge porozmawiac o wszystkim — od spraw
codziennych po sprawy naprawde wazne. Mam tez wielu serdecznych znajo-
mych, z ktérymi spotykam sie przy réznych okazjach — koncertach, prébach,
wyjazdach czy wspdlnych projektach. Cenie relacje oparte na autentycznosci,
wzajemnym szacunku i zyczliwosci — wtasnie takie osoby przyciggam i wokdt
siebie gromadze. Nie zapominam takze o wsparciu systemowym, ktére bywa
ograniczone, ale tam, gdzie spotykam kompetentnych i otwartych specjali-
stow, urzednikdéw czy nauczycieli, ma ono realne znaczenie.

Jesli chodzi o radzenie sobie z barierami spotecznymi, to mam w sobie
duzo cierpliwosci, dystansu i spokoju, ktére pomagaja mi oswajac rézne sytu-
acje i zachowania ludzi. Staram sie podchodzi¢ do nich z zyczliwoscia, ale tez
z uwaznoscig. Czasem wystarczy jedno zdanie, zeby kto$ inaczej spojrzat na
swojg postawe. Wierze, ze zmiany spoteczne zaczynajg sie od relacji i od tego,
jak pokazujemy swojg codzienno$¢ — bez patosu, ale z autentyzmem.

Wspierajg mnie tez moje przekonania i wartosci, ktérymi sie kieruje:
szacunek, uczciwos¢ i uwaznos¢ na innych. One dajg mi wewnetrzng stabil-
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nos¢ i pomagajg podejmowac decyzje w zgodzie ze sobg. To wszystko razem
— relacje z ludzmi, przekonania, poczucie celu i sprawczosci — tworzy dla mnie
realng sie¢ wsparcia, na ktoérej moge sie oprzec.

Czym teraz zajmujesz sie na co dzien?

Na co dzien tacze dwie sciezki zawodowe — prace w obszarze zdrowia i dziatal-
nos¢ artystyczng. Pracuje jako masazysta w przychodni rehabilitacyjnej, gdzie
zajmuje sie masazem leczniczym. Mam staty kontakt z pacjentami i wspieram
ich w procesie powrotu do sprawnosci. Dziatam réwniez artystycznie. Jestem
akompaniatorem chéru akademickiego AHNS. Wspottworze duet muzyczny
Hibiskus wraz z wokalistkg Magdaleng Kopyckg. Jestem tez aktorem Teatru
Integracja. Poza tym organizuje rézne wydarzenia artystyczne, podczas kto-
rych udzielam sie jako konferansjer. Obie te aktywnosci sg dla mnie wazne
i wzajemnie sie uzupetniaja — jedna daje mi poczucie pomagania, a druga
przestrzen do ekspresji tworczej i kontaktu z publicznoscia.
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P.B.: Jak rozpoczeta sie Twoja przygoda z muzyka?

M.M.: Wszystko zaczeto sie w rodzinie. Trudno powiedzie¢ od kiedy, bo odkad pamie-
tam, w moim domu spiewato sie i grato na klawiszach czy gitarze. Wiec skoro
rodzina $piewata i grafa, to ja tez. Zadne z nas nie poszto jednak w strone
zawodowstwa. Muzykowalismy po prostu dla przyjemnosci, domowo, rodzin-
nie, np. podczas $wigt Bozego Narodzenia siadalismy z gitarg i $piewalismy
koledy. To byty takie nasze tradycje.

W czasach szkolnych bratem udziat w réznego rodzaju wystepach i aka-
demiach. Bytem cztonkiem dzieciecego zespotu wokalno-tanecznego Stone-
czni. Realizowalismy rézne formy stowno-muzyczne. Wtedy zainteresowatem
sie tez konferansjerka. Na poczatku byto to mdwienie tekstu utozonego przez
kogos i nauczonego na pamiec¢ od deski do deski. Dzisiaj oczywiscie konferan-
sjerke prowadze po swojemu i uktadam wtasne teksty. Bardzo lubie tez impro-
wizowac, zeby nie byto zbyt nudno.
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Po zakonczeniu edukacji i powrocie do Kedzierzyna-Kozla nabywatem
coraz wiekszego doswiadczenia muzycznego. Wspotpracowatem artystycznie
ze szkotami i domami dziennego pobytu, organizujac rézne wydarzenia mu-
zyczne oraz prowadzac prelekcje dotyczace integracji spotecznej. Oprocz tego
wystepowatem w zespole muzycznym Ambrozja i akompaniowatem chérowi
mniejszosci niemieckiej Freundschaft.

Nastepnie, po przeprowadzce do Krakowa, pracowatem jako menedzer
do spraw rozwoju muzyki i promogji scenicznej w Matopolskim Integracyjnym
Stowarzyszeniu Kulturalno-Oswiatowym Niewidomych. Organizowatem mu-
sicale, tworzytem albumy muzyczne, organizowatem wydarzenia artystyczne.
Bytem tez liderem zespotu muzycznego Nona.

Posiadasz rowniez doswiadczenie sceniczne i aktorskie. Powiedz o tym co$
wiecej.

Nie mam ukonczonej szkoty teatralnej czy aktorskiej. To po prostu moja pasja.
Na teatrze nigdy nie zarabiatem. Jestem aktorem-amatorem, ale w gruncie
rzeczy mozna powiedzie¢, ze z duzym doswiadczeniem. Podobnie jak w przy-
padku muzyki, wszystko zaczeto sie w dziecinstwie, w czasach szkolnych. Pa-
mietam, ze swego czasu zaprosili do naszej szkoty zawodowych aktoréw
z prawdziwego teatru, zeby troche nas pokierowali, przekazali jakie$ rady,
wskazowki itd. Do mnie mieli tylko jedng uwage — powiedzieli, ze bardzo do-
brze zagratem, tylko jakbym sie tak jeszcze nauczyt tekstu, to bytoby fajnie. No
€0z... juz od dziecka lubitem improwizowac.

Po ukonczeniu szkoty wspdttworzytem audycje radiowa dla dzieci pt.
.Babel” w Radiu Park w Kedzierzynie-KoZlu, gdzie prowadzitem tez autorskie
stuchowiska. Popularyzowatem wiedze na tematy zwigzane z niepefnospraw-
noscig. W Krakowie tworzytem spektakle, musicale, stuchowiska i wydarzenia
kulturalno-oswiatowe. Dziatatem takze jako aktor. Obecnie wystepuje w Te-
atrze Integracja w Radomiu.

Wymienites bardzo duzo ciekawych aktywnosci, ktérymi sie zajmujesz.
Stworzyte$ nawet nowe stowo. Mdwisz o sobie ,,multihobbysta”, czyli
cztowiek majacy wiele zainteresowan. Czym jeszcze sie interesujesz?

Zawsze miatem gtdéd poznawania i doswiadczania réznych rzeczy, dlatego
okreslenie ,multihobbysta” dobrze oddaje mdj sposéb bycia. Interesuje sie m.in.
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literaturg, szczegodlnie poezjg i esejem. Pisze wtasne teksty, ale tez chetnie ana-
lizuje cudze. Jestem poetg grupy literackiej Tygiel, z ktérg wydalismy kilka an-
tologii. Pocigga mnie filozofia, zwtaszcza ta, ktéra dotyka jezyka i logiki. Mam
zamitowanie do jezyka jako takiego: jego struktury, precyzji, niuanséow — lubie
rozwazac, ktére stowo najlepiej oddaje intencje. Lubie pracowac z gtosem,
interpretowac teksty, eksperymentowac z formg. Miatem okazje wspottworzy¢
audiobooki. Cenie tez kontakt z naturg — potrafie zatrzymac sie przy szumie
drzew czy zapachu ziét. To wszystko razem tworzy dla mnie zyciowg harmonie.

Posiadasz tez wyksztatcenie psychologiczne. W 2024 roku uzyskates licen-
cjat z psychologii na Akademii Handlowej Nauk Stosowanych w Radomiu
(AHNS). Obecnie kontynuujesz studia magisterskie na tym kierunku,
aw 2026 r. czeka Cie obrona. Skad pomyst na wyboér tego kierunku?

Pomyst na studiowanie psychologii zrodzit sie z naturalnej ciekawosci czto-
wiekiem i jego wewnetrznym $wiatem. Od zawsze interesowaty mnie emocje,
motywacje i mechanizmy podejmowania decyzji — zaréwno moje, jak i innych
ludzi. Psychologia pozwala mi lepiej rozumiec te procesy, a jednoczesnie rozwi-
ja¢ umiejetnosci, ktére moge wykorzysta¢ w realnym pomaganiu. To kierunek,
ktdry taczy wiedze teoretyczng z praktyka i ma dla mnie gteboki sens, takze
osobisty. Rownolegle staram sie zdobywa¢ doswiadczenie psychologiczne,
prowadzac rozmowy jako psycholog w telefonie zaufania ,Linia Braterskich
Serc”. Jest to praca wymagajgca empatii, uwaznosci i duzej odpowiedzialno-
sci. Ponadto jestem takze wolontariuszem Studenckiej Organizacji Wolontariat
AHNS.

Co lub kto najbardziej motywuje Cie do dziatania i dodaje pozytywnej
energii?

Najwiekszag motywacje do dziatania czerpie z poczucia sensu tego, co robie.
Kiedy widze, ze moja praca — czy to jako masazysty, psychologa, twdrcy
czy muzyka — realnie wptywa na czyje$ zycie, przynosi ulge, inspiracje albo
usmiech, czuje, ze warto sie stara¢. Motywuje mnie swiadomos¢, ze moge
cos po sobie zostawic¢ — niekoniecznie wielkiego, ale autentycznego. Ogromng
dawke pozytywnej energii dajg mi ludzie — zaréwno ci, z ktérymi jestem blisko,
jakici, ktérych spotykam przy réznych okazjach. Ich reakcje, rozmowy, czasem
jedno stowo czy gest potrafig doda¢ mi skrzydet na dtugo. Mam szczescie do
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0sbéb z pasjg i sercem — to dziata zarazliwie i mobilizujgco. Motywujg mnie
tez wiasne cele — nie te narzucone z zewnatrz, ale te, ktére sam sobie wyzna-
czam. Lubie mie¢ poczucie, ze sie rozwijam, ze co$ mnie jeszcze czeka, ze nie
stoje w miejscu. Nawet niewielki postep daje mi satysfakcje i pcha do przodu.
A poza tym czasem wystarczy dobra herbata, tadny dzwiek, inspirujacy cytat
albo spacer wérdd drzew, zeby zresetowad gtowe i wréci¢ do dziatania z nowg
energia.

Czy masz jakies sposoby motywowania samego siebie, ktére mogtbys
poleci¢ czytelnikom?

Mam kilka sprawdzonych sposobow na utrzymanie motywacji, ktére, moim
zdaniem, mogg by¢ przydatne takze dla innych. Przede wszystkim dzielenie
duzych zadan na mate kroki. Kiedy cos$ wydaje sie zbyt wielkie, tatwo sie znie-
checi¢. Dlatego rozbijam cel na mniejsze etapy i skupiam sie na najblizszym
kroku, ktoéry moge zrobi¢ tu i teraz. Nawet niewielki postep daje poczucie
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sprawczosci i nakreca do dalszego dziatania. Po drugie — $wiadome przypomi-
nanie sobie ,,po co to robie”. Jesli wiem, ze cos ma sens, ze prowadzi do cze-
gos, co naprawde jest dla mnie wazne, tatwiej mi wytrwaé, nawet jesli pojawi
sie zmeczenie czy chwilowy spadek energii. Pomaga mi tez system matych
nagréd i przyjemnosci. Kiedy mam przed sobg trudne zadanie, potrafie umo-
wic sie z samym sobg: ,Zrobie to, a potem postucham dobrej muzyki, wypije
ulubiong herbate albo po prostu chwile odpoczne”. Nie chodzi o wielkie na-
grody, ale o drobne rzeczy, ktére sprawiaja rados¢. Bardzo wazna jest dla mnie
tez réwnowaga miedzy dziataniem a odpoczynkiem. Gdy brakuje odpoczynku,
spada motywacja — to naturalne. Dlatego pozwalam sobie na regeneracje bez
poczucia winy, traktujac jg jako czes¢ procesu, a nie strate czasu. No i jeszcze
jedno — nie bac sie gorszych dni. Kazdy je ma. Jesli co$ dzis nie wyjdzie, to nie
znaczy, ze jutro tez sie nie uda. Czasem warto odpusci¢, zamiast sie zmuszac
—a potem wrdci¢ z nowa sitg. Motywacja nie zawsze musi by¢ krzykliwa, cza-
sem wystarczy konsekwencja i zyczliwos¢ wobec samego siebie.
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P.B.: Jakie Twoje cechy lub poglady na zycie sprawiaja, ze jeste$ tak aktywna
i pozytywnie nastawiong osobg?

M.M.: Cenie dystans do siebie i poczucie humoru — to cechy, ktére pomagajg mi
przetrwac rdzne sytuacje z usmiechem, zamiast sie frustrowac. Wierze tez
w wartosc relacji — bliskich, autentycznych, opartych na szacunku. Mam w so-
bie naturalng ciekawos¢ — Swiata, ludzi, dzwiekdw, idei. To sprawia, ze ciggle
cos mnie inspiruje i zacheca do dziatania. Lubie zadawa¢ pytania, probowac
nowych rzeczy, uczyc sie, eksperymentowad. To daje energie i poczucie rozwo-
Ju, ktére bardzo mnie napedzaja i inspirujg. | na koniec, moim zdaniem naj-
wazniejsze — wiara w sens. Staram sie, by to, co robie, miato wartos¢ nie tylko
dla mnie, ale tez dla innych. Nawet drobne dziatania, jesli wynikajg z dobrych
intencji i s robione z sercem, potrafig zmieniac rzeczywistos¢. To przekonanie
sprawia, ze mam ochote dziata¢ dalej — z pozytywnym nastawieniem i otwar-
toscia.

P.B.: Mysle, ze to bedzie doskonate podsumowanie i puenta naszej rozmowy.
Dziekuje Ci za nia.

M.M.: Dziekuje bardzo.






Adam - obcy, boccia i medale

Adam Mencnarowski, boccista | ligi i aktywny sportowiec, konsekwentnie rozwija swoja
sportowq droge i pasje, zyjac z niepetnosprawnoscig ruchowa wynikajacg z mézgowego
porazenia dzieciecego. Pracuje zdalnie w duzej firmie meblarskiej, regularnie trenuje, biega
na biezni, uktada puzzle, haftuje i opiekuje sie kotkg Hanig. Zmierzyt sie takze z chorobg
nowotworowg, zachowujac humor, site i determinacje. Kocha wyzwania. Adam pokazuje,
ze najwazniejsze to miec ,,po co wstac z ézka” i nie traci¢ apetytu na zycie.
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Janusz Pyrkosz: Z satysfakcja przyznaje, ze sie znamy. Dzi$ niech poznaja Cie inni.

Na poczatek poprosze, abys przedstawit sie w kilku stowach.

Adam Mencnarowski: Wézkers, empata, wierszokleta. Sportowiec — boccista. To tak

J.P:

A.M.:

J.P:

A.M.:

skrotowo. A nie w skrécie? Pracuje zdalnie w jednej z najwiekszych firm me-
blarskich w Polsce. Nie wchodzac w szczegoty — tabelki i cyferki w Excelu. Z fir-
ma jestem zwigzany juz ponad piec lat. Prace bardzo sobie cenie, a i szefostwo
chyba mnie ceni (Smiech). Fajnie mie¢ poczucie, ze cho¢ jestem matym trybi-
kiem, to jednak dziatam w duzej, znanej firmie. Po pracy staram sie nie nudzic.
Mam swoje pasje i hobby — boccie, puzzle i... haft krzyzykowy. No i kota,
a wiasciwie kicie Hanie. Made in Turkey. Przyjechata ,na gape” w tirze (Smiech).

Ta kwestia wsrdd wielu os6b wywotuje kontrowersje, ale i Ciebie o to za-
pytam: na ile zgadzasz sie z tym, ze niepetnosprawnos¢ wrodzona jest
lepsza (z dwojga ztego) od tej nabytej?

Hmmm. Trudno — a wrecz chyba niemozliwe — wczuc sie w oba stany, a wiec
nie mam jak tego poréwnac. Mysle, ze taka niepetnosprawnosc ,,po skoku”
— z tym gtdéwnie kojarzymy niepetnosprawnos¢ nabytg — to przede wszystkim
tragedia tej osoby, natomiast ta wrodzona to dramat rodzicow, ktérzy wiedza
— albo, co trudniejsze — nie wiedzg wczesniej o chorobie swojego dziecka.
Mysle, ze my, Ty i ja (znamy sie przeciez nie od dzi$), zwyczajnie oswoilismy
sie z nasza niepetnosprawnoscia. Wiele rzeczy mamy ,pod gére”, ale jakos
dajemy rade, prawda?

Jak nie, jak tak (Smiech). Jak przebiega Twoj przecietny dzien? Jakie sq naj-
wieksze wyzwania?

Wstaje rano, po 6:00. Loguje sie w firmie. W miedzyczasie, wiadomo — toaleta,
$niadanie. Praca do 14:00. Obiad. Wyjazd na trening. Po kolacji ,zaliczam”
swdj dystans na biezni, ktérg mam w pokoju. To taki méj obowigzkowy punkt
wieczoru. Nie tylko rehabilitacyjny. Sam wiesz, ile endorfin takie , pobieganie”
wyzwala. Jak sie cztowiek tak solidnie zmeczy, wezmie prysznic, to potem $pi
jak dziecko.

A wyzwania? Céz Ci powiem... nie da sie ukry¢, nie mtodniejemy. Cza-
sem co$ zaboli z rana, albo, ze tak powiem — ,urologia” swiruje, ale trzeba
jakos zy¢. W tym miejscu szczegodlne usciski dla mojej kochanej Mamy, ktéra
od zawsze byta dla mnie ogromnym wsparciem.
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J.P:: Jaki$ czas temu wykryto u Ciebie nowotwoér. Mozesz powiedzie¢, co to

A.M.:

za choroba i w jaki sposéb jg zdiagnozowano? Jak wspominasz pobyt
w szpitalu? Jak w tym czasie wspierali (i wspierajg Cie nadal) bliscy?
| wreszcie — jak czujesz sie dzis i jakie masz przed sobg najblizsze kroki?

Odpowiadajac na Twoje pytanie, zacytuje sam siebie — fragment mojego , face-
bookowego” pamietnika, ktdry jak wiesz, prowadze juz kilka lat. Ty przeczyta-
tes ten wpis 3 sierpnia tego roku:

Dzisiejszy wplis to bedzie taki troche coming out. Dfugo zastanawiafem sie, czy
ta kartka z pamietnika powinna powstac, ale mysle, ze moze sprawic cos do-
brego. Kiedy cztowiek ma na liczniku tyle, ile ma, zewszad pojawiaja sie suge-
stie, co by przebadac sie tu i dwdzie. Pod koniec zesztego roku koriczyt sie
program profilaktyki 40+. Wybratem sie i ja. Pewne wyniki byty niepokojace,
dostatem skierowanie na kolonoskopie. | cate szczescie. Miato byc szybko, fa-
two i przyjemnie. Nie wiem, czy byto — spafem (Smiech). Niestety badanie wy-
kazato nowotwdr ztosliwy. Na szczescie w poczatkowym stadium. Nieproszo-
nego ,goscia” okreslifem sobie jako Obcy. Jutro melduje sie w Beskidzkim
Centrum Onkologii, w ramach chellengeu ,Wyp...lic Obcego”. Majg wzigc,
wycigc i po temacie. Nie zebym sie nie bat, w koricu nie codziennie laduje sie
na onkologii. Ale z drugiej strony wiem, zZe trzeba podejs¢ do sprawy zadanio-
wo. Obcy i tak wystarczajgco mnie wk..., to znaczy zdenerwowat. Miatem za-
planowane lato, a tu, cytujac Siare: ,misterny plan w pizdu”.

Grupa znajomych wiedziata o sprawie wczesniej, wiedzg moi Chfopacy
z bocci. Tu nie pisatem nic, bo najpierw sam musiatem sobie to wszystko
pouktadac, a po drugie, nie chciatem, by przez miesigc w moim pamietniku
byfo jakos dretwo i w ogdle... Pisze dzis. Z dwdch powodow. Po pierwsze,
uprasza sie o dobre mysli, a tych, ktorzy maja dobre uktady z Szefem, o jakas
zdrowaske.

A po drugie, i to jest najwazniejszy sens tego wpisu, prosze Was — badaj-
cie sie. Schowajcie wstyd do kieszeni i zrdbcie sobie chocby podstawowy pakiet
badan. Dziewczyny, pamietajcie o cytologii i mammografii. Chfopaki, zaprzy-
jaznijcie sie z urologiem, zrdbcie sobie marker PSA, badanie na krew utajong.
Serio. Zdrowie mamy tylko jedno. A wszyscy mamy kogos, dla kogo warto jesz-
cze troche pozyc. Jest jeszcze pare miejsc do zobaczenia i facetéw/babeczek
do poderwania (Smiech).
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Tyle pamietniczek z sierpnia. Jak wiesz, zabieg sie udat, a srédoperacyjna biop-
sja nie wykazata nic niepokojacego. Zostajg mi tylko okresowe wizyty w przy-
chodni onkologicznej. Najblizsza w grudniu.

Konczgc ten watek, chce w tym miejscu podziekowac personelowi obu
szpitali — zaréwno z oddziatu gastrologicznego Szpitala Wojewoddzkiego, jak
i Beskidzkiego Centrum Onkologii w Bielsku-Biatej. Wiadomo, ze nikomu sie
do szpitala nie spieszy, ale jak juz trzeba chorowac — to pod takg opieka!

Zatrudnianie (i niezatrudnianie) osob z niepetnosprawnoscig to temat na
niejedng rozprawe doktorska. JesteSmy w grupie pracujgcych szczesliw-
cbéw. Obaj pracujemy gtéwnie zdalnie. W tej formie pracy dostrzegasz
wiecej zalet czy wad?

Z pluséw to na pewno fakt ,cieptej roboty” w kapciach. Jak pomysle, ze zima
miatbym stac na przystanku i czekaé na autobus nr 148, ktéry sie spdzni, nie
dojedzie w ogéle albo dojedzie ,nieniskopodfogowy”, to naprawde cenie pra-
ce zdalng. Z minuséw — brak kontaktu face to face ze wspétpracowni(cz)kami.
Rekompensuje sobie ten fakt boccig — treningami czy wyjazdami na zawody.
Cztowiek to istota spoteczna — trzeba wyjs¢ do ludzi.

Obiema rekami podpisuje sie pod ostatnim zdaniem z powyzszej odpo-
wiedzi. Praca zdalna jest aspoteczna i to jest jej ogromna wada.
Praktycznie kazda wtadza, podczas kampanii wyborczej, sktada m.in.
nam — osobom z niepetnosprawnosciami — réznorakie obietnice. Zapytam
wprost: jakich form wsparcia, Twoim zdaniem, brakuje najbardziej?

A to jaki$ osobny tom bedzie? (Smiech) Pytam, bo to temat-rzeka i naprawde
kazdy z nas mogtby napisac opaste tomisko w tym temacie. Patrzac z perspek-
tywy lat — jest zdecydowanie lepiej niz byto 20 lat temu. Jednak ciggle brakuje
kompleksowego systemu wsparcia dla 0séb z niepetnosprawnosciami i ich ro-
dzin. Panstwo jako takie kompletnie nie ma pomystu na wsparcie takich oséb,
zwiaszcza wtedy, gdy rodzice sie starzejg badz odchodza. Dramat dotyka
przede wszystkim osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, dla ktérych
$mier¢ rodzica to koniec poczucia bezpieczenstwa. Taka osoba nie zadzwoni
do Gminnego Osrodka Pomocy Spotecznej po wsparcie, nie zatatwi formalnosci
zwigzanych z pogrzebem. Ba, bardzo czesto nie jest w stanie — z racji swojej
choroby — zrobic sobie herbaty i kanapki z serem.
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Nie ma w Polsce kompleksowego systemu wsparcia czy wrecz opieki
nad osobg z niepetnosprawnoscia, gdy ta zostaje sama na $wiecie. Poszcze-
gdlne instytucje — Miejskie Osrodki Pomocy Spotecznej, Powiatowe Osrodki
Pomocy Spotecznej — pozostajg nieskoordynowane albo wrecz przerzucajg sie
odpowiedzialnoscig, traktujac takg osobe niczym ,goracy kartofel”, ktérym
mozna sie poparzy¢. Poza tym, stwierdzam to ze smutkiem, urzednicy tych
instytugji jako$ nie wykazuja sie empatia, przynajmniej ja mam takie poczucie.
Poza wyptatg naleznych swiadczen, nie interesujg sie swoimi podopiecznymi.
A ja naprawde nie méwie o niczym wielkim. Telefon raz na kwartat — ,,Panie
Adamie, wszystko w porzgdku? Nie potrzeba jako$ pomdc?”. Tyle. Mam wra-
zenie, ze Panstwo ,scedowato” catg opieke i troske nad osobami z niepetno-
sprawnosciami na rodziny i bliskich. A przeciez nikomu lat nie ubywa.

Obydwaj korzystamy ze wsparcia asystenckiego. To ogromne wsparcie
w niezaleznosci i samodzielnosci, ale nadal zawdd Asystenta Osoby Nie-
petnosprawnej nie jest uregulowany prawnie i dalej jest to profesja racz-
kujaca’. Niektorzy ludzie nie do konca rozumieja, jak wazng role w naszym
zyciu odgrywaja asystenci. Prosze Cie, abys$ podzielit sie swoimi doswiad-
czeniami na tym polu.

Mysle, ze czesciowo odpowiedziatem na to pytanie powyzej. Nasi rodzice czy
opiekunowie prawni nie mtodnieja. Czasem zdarza sie jakas niedyspozycja czy
choroba. Poza tym rodzic osoby z niepetnosprawnoscia ,pracuje” na peten
etat — jest kierowca, rehabilitantem, pedagogiem i psychologiem w jednym.
24 godziny na dobe. Czesto samotnie, bo wspdtmatzonek czy partner odcho-
dzi, w sensie przerasta go sytuacja. | taka osoba ma zwyczajne prawo do od-
poczynku, zadbania o siebie. | jeszcze jedno — nawet najbardziej ,,pouktadana”
rodzina ma prawo od siebie odpocza¢. Niepetnosprawna cérka chce zwyczaj-
nie pdjs¢ do kina ze znajomymi, nie z mama, nawet najbardziej kochana.

Od kilku lat wspétpracuje z Kamilem (pozdro Chtopaku!). Méj asystent
Swietnie ,wszedt” w Srodowisko boccistéw, pomaga mi w treningach i jezdzi
na zawody.

*28.10.2025 r., w trakcie redakgji tekstu, Rada Ministréw przyjeta projekt ustawy o asystengji
osobistej 0s6b z niepetnosprawnosciami (przyp. red.)
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Te kilka lat naszej wspotpracy jeszcze dobitniej uswiadomito mi, jak
istotny i wazny to element naszej , niepetnosprawnej” codziennosci. Obecnie
trwa burzliwa dyskusja na temat ,ustawy asystenckiej”. Pojawiajg sie sprzecz-
ne sygnaty — w pewnym momencie moéwito sie nawet, ze cata sprawa ,upad-
nie” z braku Srodkéw. Nie wyobrazam sobie, zeby ta forma wsparcia miata
znikna¢. Ba, ona musi sie sta¢ czyms tak oczywistym jak inne Swiadczenia, za-
gwarantowane ustawowo na dtuzszy okres. Musimy skonczy¢ z sytuacja, gdy
dopiero pod koniec | kwartatu rozstrzygane sg konkursy i rozdzielane $rodki na
ten cel. Osoba z niepetnosprawnoscia nie zyje od marca do listopada, zyje caty
rok i jesli chcemy sie uwazac za cywilizowany kraj w $rodku Europy, ustugi
asystenckie muszg stac sie norma, a nie przywilejem czy ,rarytasem” dla wy-
branych. Po prostu.

Wtasnie, jestes aktywnym boccista. Jak zaczeta sie Twoja przygoda z tym
sportem? Na czym polega wyjatkowos¢ tej dyscypliny? Jakich argumen-
tow uzyjesz, by innych przekona¢ do bocci lub szerzej — do sportu?
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Przygode z boccig zaczatem 7 lat temu, za namowg Damiana Iskrzyckiego —
naszego utytutowanego reprezentanta Polski w tej dyscyplinie, a prywatnie
serdecznego przyjaciela, ktérego i Ty doskonale znasz. 3 stycznia 2018 roku
(to naprawde wyjgtkowa data dla mnie) wybratem sie na pierwszy trening,
no i potknatem , bilowego” (bile to pitki, ktérymi gramy) bakcyla. Boccia to
dyscyplina paraolimpijska, wymyslona dla oséb z najwiekszymi dysfunkcja-
mi ruchowymi — porazeniem modzgowym, dystrofig miesniowa czy SMA.
Dzieki bocci mozemy czu¢ sie petnoprawnymi sportowcami. Nie mozemy
gra¢ w siatkéwke na siedzaco ani w rugby na wdzkach, a jednak walczymy
w Polskiej Lidze Bocci, zdobywamy medale. Wspomniany Damian ,otart” sie
w Paryzu o bragzowy medal, a niedawno z Zagrzebia przywiézt bragzowy medal
Mistrzostw Europy.

Dla mnie to juz siddmy sezon, obecnie gram w | lidze i mam nadzieje,
ze uda mi sie tu utrzymac. Jezeli ktos czyta ten wywiad i szuka ,, pomystu na
siebie”, serdecznie polecam boccie. Warto poszuka¢ w swojej okolicy klubu
sportowego z sekcjg bocci i sprébowad swoich sit.

Jak by¢ proaktywnym? Co zrobi¢, kiedy masz przedtuzajgcego sie , lenia”?
Gdzie, z kim i jak szuka¢ motywacji?

Szczerze? Nie ma jednej recepty. Tak jak nie ma dwoch identycznych ludzi.
Jeden woli zosta¢ w domu i ogladac seriale, a kogo$ innego ciggle gdzie$ nosi.
| zadna z tych postaw nie jest zta. Najwazniejsze, by by¢ w zgodzie z samym
soba — w koncu to MY jestesmy dla siebie najlepszymi przyjaciétmi.

Inng, zdecydowanie niepokojaca sytuacjg, jest moment, kiedy przysto-
wiowy ,len” po prostu sie przedtuza. Dzisiejszy $wiat ,,choruje” na samotnos¢,
a to moze prowadzi¢ chocby do depresji. Umdwmy sie — w naszym kraju nad
Wista nie jest idealnie, ale tez wiele rzeczy zmienia sie juz na lepsze.

W dobie powszechnego internetu naprawde mamy mozliwosci ,,wyj-
$cia” do Swiata — najpierw cyfrowo, a potem realnie. W catej Polsce dziataja na
przyktad kluby sportowe OzN. Warto rozejrzec sie w swojej okolicy — moze nie
my, ale ktos obok potrzebuje takiej zachety i pierwszego ,, popchniecia”.

Przeniesmy sie teraz z ziemi w chmury. Jedng z wiekszych przygod, jakie
przezytes, byt skok ze spadochronem, w tandemie. Co (i/lub kto) skfonito
Cie do takiego wyzwania? Jak wspominasz etap przygotowan i przede
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wszystkim sam skok? Co sie czuje podczas lotu? Jakie mysli towarzysza
wtedy cztowiekowi? Czy ze skokami jest podobnie jak z tatuazami, czyli
na jednym sie nie konczy? Zdecydujesz sie na drugg probe?

12 lat temu kolezanka Agnieszka podrzucita mi ptyte z filmem ,Nietykalni”.
Na pewno widziates. Zobaczytem go w sobotni wieczér z mamg oraz siostra
i po prostu od razu byto takie: , O jaaaaa! Tez tak chce!”. Jeszcze tego samego
wieczoru poszperatem w sieci i znalaztem ekipe z firmy ,,Sky Fun”. Napisatem
do nich, zaznaczajac moja ,niepetnosprytnos¢”. Nie robili przeszkédd. | tym
sposobem, 12 maja 2012 roku, zjawitem sie na lotnisku w Aleksandrowicach.
Sam skok? Céz... trudno to opisac stowami. Na wysokosci 4000 metréw wieje
i to solidnie. Ale naprawde warto sprobowac. Lecisz przypiety do instruktora
— nigdy wczesniej ani pézniej nie bytem tak blisko z zadnym facetem ($miech)
— i w tym locie naprawde czujesz, ze twoja niepetnosprawnos¢ przestaje ist-
nie¢. Naprawde polecam — oczywiscie pod warunkiem, ze masz w sobie cho¢
odrobine ,wariata” i Twdj lekarz neurolog daje zielone swiatfo.

A co do kolejnej préby... chyba nie. Bungee odpada — moje biodra
mogtyby tego nie przezy¢. Natomiast od czasu do czasu chodzi mi po gtowie
wspinaczka, na skatkach lub na sciance. Juz wstepnie analizowatem temat
i wiem, ze np. w Krakowie dziata grupa ,wariatow”, ktéra organizuje co$
takiego takze dla 0séb , niepetnosprytnych”.

.Niepetnosprytni” i , niepetnosprytnos¢” — tez bardzo lubie te stowa.
Uwielbiam Twoj dystans do samego siebie, o czym wiesz. Niestety, ze
wzgledu na epilepsje, nie moge zdecydowac sie na skok, ale ciesze sie
z Twojej przygody. Nie przez przypadek wywotatem wczesniej tatuaze.
Wiem, ze masz jeden na koncie. Dtugo podejmowates te decyzje i jak
zareagowali na nig Twoi bliscy? Zdradzisz, co sobie wytatuowates i dlacze-
go? Myslisz o nastepnym?

Ha! I tu ciekawa rzecz. Bo o ile wspomniany wyzej skok w tandemie byt mega
spontaniczng decyzja, na zasadzie: ,Raz sie zyje, potem sie juz tylko straszy”,
to do tatuazu musiatem ,dorosngc¢”. Powiem tak — chcie¢ to ja chciatem
od dawna, ale z tytu gtowy ciggle byty obawy zwigzane ze znang nam obu
~kolezanka" — spastyka. Bo reka mi odskoczy, bo sie ,zepne”, bo miesnie
zareagujg nie wiadomo jak i tatuazysta niechcacy dostanie w szczeke... | tak
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to trwato kilka lat. W konhcu sie przetamatem i zrobitem pierwszy krok — napi-
satem maila do studia tatuazu, opowiadajac o swoich obawach, strachu przed
bolem i tym, ze z mojego pieknego tatuazu zostanie tylko jakas kropka, bo
reszty nie uda sie zrobi¢. Ewa z ,Innej Bajki” spokojnie i rzeczowo podeszta
do sprawy. Spotkalismy sie w studiu, przegadalismy temat i... ,pykto”. Od
tamtego czasu na mojej prawej rece widnieje zdanie z Listu sw. Pawta do
Galatéw: ,Jedni drugich brzemiona noscie...” (Ga 6,2). To zdanie uwazam za
zdecydowang ,petarde” w catej Biblii i w jaki$ sposéb staram sie realizowac
je w zyciu. Jesdli tylko moge, chocby w najmniejszy sposéb, pomagam. Jestem
dumnym, skromnym darczyncg Fundacji ,Centaurus”, a takze wspieram Julka
— cudownego nastolatka — nomen omen, z Twojej okolicy. Jestem zdania, ze
gdyby kazdy z nas, cho¢ w malenkim stopniu, robit cos dla innych, swiat bytby
zdecydowanie lepszym miejscem.

By¢ moze, powtarzam: BYC MOZE powstanie co$ jeszcze, ale na razie
tego nie zdradze (Smiech).
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Co uznajesz za swoje najwieksze osiggniecie?

Serio? Mam teraz zrobi¢ sobie samemu ,laurke”? Mysle, ze dla kazdego
z nas jest to co$ innego, zwtaszcza gdy jest sie osoba z niepetnosprawno-
scig. 25 lat temu zdatem mature, dwukrotnie dostatem sie na studia. Co
prawda ostatecznie nie mam ,magistra” przed nazwiskiem. | tu mysle, dos¢
istotna uwaga — brak owego mgr przed nazwiskiem absolutnie nie zamyka
drogi do zatrudnienia. Ja swoja pierwszg prace podjatem tuz po opuszczeniu
Warsztatu Terapii Zajeciowej, gdzie po prostu zaczeto mi by¢... za ciasno. Po
prostu poczutem, ze mdj czas tam dobiegt konca. Miatem mature i jakies tam
kursy komputerowe w kieszeni. Miatem ,,stracha” — pewnie mnie wywalg po
miesigcu. Nie wywalili. Obecne miejsce pracy jest juz bodaj trzecie. | daj Boze
zdrowie do emerytury. O matko, jeszcze 20 lat! (Smiech)

Mysle, ze skoro Obcy mnie nie ztamat, to chyba nic gorszego mnie nie
trafi. Lubie swojg ,codziennos¢”, takie drobiazgi ,do przodu” — kolejne 100
metrow na biezni czy dobrze rzucona bila na treningu. Nie czarujmy sie — nie
odkryje radu ani polonu po raz wtéry. Ale $wiadomos¢, ze nikt przeze mnie nie
ptacze, a czasem na Messengerze zobacze: ,Jeste$ potrzebny, Adas”, pozwala
mi spokojnie zasna¢ kazdego wieczoru (Smiech). Mam dobre, fajne zycie.

Nie wiem, czy Cie to pocieszy, ale — zwlaszcza obecnie — dyplom uczelni
za wiele nie zmienia i jest gtéwnie mato znaczacym — na rynku pracy —
.papierkiem”, ale to temat na osobng dyskusje. Tu wyjatkowo dobrze
wiem, o czym moéwie. A jakie najblizsze wyzwania (nie tylko sportowe)
stojq przed Toba?

Jak cztowiek ma 45 lat i nic go rano nie boli, to jest ryzyko, ze nie zyje (Smiech).
Zdrowie, Januszku, zdrowie. Jesli bedzie, to cztowiek moze co$ tam planowac.
Na pewno chce jeszcze pogra¢ w boccie, w tej | lidze. Chce sie nie rozleniwi¢
i regularnie wchodzi¢ na bieznie. Jak Bog da — dociggna¢ do wspomniane;
emerytury (Smiech).

Czego, na koniec naszej rozmowy, moge Ci zyczy¢?

Szczerze? Zeby nie przestato mi sie chcie¢. Po prostu. Powtarzam jak mantre:
cztowiek musi miec po co wstac z tézka. Niewazne, czy bedzie to praca, sport
czy inne hobby.
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Zycze sobie, Tobie i wszystkim, ktdrzy to przeczytaja, abyémy mimo
przeciwnosci, ktére dotykajg kazdego z nas, nigdy nie stracili apetytu na zycie.
Niczym bohaterowie z ,Nietykalnych”.

| jeszcze jedno na koniec — kochajmy sie, ludzie! A mdwiac to, mam na
mysli: badz zyczliwy, nie ran ani stowem, ani gestem. BgdZz pomocny na tyle,
na ile potrafisz. Zyjemy w trudnych czasach i moze wiasnie o takich , drobia-
zgach” warto przypominac sobie kazdego dnia...

J.P.: Dziekuje Ci za te rozmowe. Twoja energia i dystans do zycia sq naprawde
wyjatkowe.

A.M.: Dzieki wielkie! Staram sie, jak moge (Smiech).
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Pawet Borowiecki pracuje jako pedagog specjalny i wykfadowca akademicki. Mimo barier
ruchowych dba o aktywnos¢, niezaleznos¢ i rdwnowage psychiczng, a za swoje najwieksze
osiggniecie uwaza mozliwos¢ wykonywania zawodu, ktéry naprawde kocha. Jest przykta-
dem osoby, ktéra dzieki odpowiedniemu nastawieniu potrafi budowaé satysfakcjonujgce
zycie w zgodzie ze swoimi wartosciami. Nie czeka na gotowe rozwigzania — sam inicjuje

dziatania, szuka mozliwosci i konsekwentnie rozwija swoje pasje.

s 1M L \’HW H

2, L
i




Pawet - pedagog z pasja

188

Matgorzata Dworzanska: Jeste$ osobg z niepetnosprawnoscig ruchowg, poruszasz

PB.:

M.D.:
PB.:

M.D.:

PB.:

sie na wozku. Na czym polega Twoja niepetnosprawnosc?

Moja niepetnosprawnos¢ ruchowa wynika z wady wrodzonej rdzenia kregowe-
go, zwanej przepukling oponowo-rdzeniowa. Polega ona na tym, ze w pew-
nym momencie rozwoju rdzen kregowy wydostaje sie poza kanat kregowy
i wymaga operacyjnego umieszczenia na swoim miejscu. W moim przypadku
zmiana ta wystapita w odcinku ledzwiowym. Po takiej operacji pojawiajg sie
konsekwencje — u mnie jest to niedowtad ndg, czyli paraliz ponizej miejsca
uszkodzenia. Czesto tej wadzie towarzyszy wodogtowie lub padaczka, jednak
mnie na szczescie to omineto.

Czy niepetnosprawnos¢ i choroba to podobne pojecia?

To bardzo wazne rozréznienie — niepetnosprawnos¢ i choroba to dwa zupetnie
rézne pojecia. Niepetnosprawnos¢ to stan wzglednie staty, ktéry moze pojawi¢
sie od urodzenia, tak jak w moim przypadku, albo w wyniku wypadku czy
przebytej choroby. Choroba moze wiec spowodowac niepetnosprawnos¢, ale
sama niepetnosprawnos¢ chorobg nie jest. Kiedy juz wystepuje, ma zazwyczaj
charakter trwaty — nie pogarsza sie gwattownie i nie przebiega tak dynamicznie
jak choroba. Réznica polega tez na tym, ze choroby mozna w réznym stopniu
leczy¢ — mamy dostepne leki, operacje, rézne formy terapii. Oczywiscie nie kaz-
da jest wyleczalna, sg tez choroby $miertelne, tak zwane terminalne, ale mimo
to istniejg okreslone sposoby leczenia. W przypadku niepetnosprawnosci jest
inaczej. Nie ma magicznego srodka, dzieki ktéremu kto$ nagle wstanie z wozka.
Oczywiscie istniejg rozne formy wsparcia, takie jak rehabilitacja, fizjoterapia
czy terapia psychologiczna, ktére pomagajg poprawi¢ funkcjonowanie i jakos¢
zycia, ale nie przywracaja petnej sprawnosci. Podobnie, jesli ktos nie widzi, to za-
zwyczaj nie ma sposobu, by odzyskat wzrok — chyba ze przyczyng jest choroba,
ktérg mozna wyleczy¢. Dlatego warto pamieta¢, ze choroba moze prowadzi¢
do niepetnosprawnosci, ale sama niepetnosprawnos¢ chorobg nie jest.

Jak wyglada Twoje codzienne funkcjonowanie w zwigzku z barierami
ruchowymi? Jakiego wsparcia potrzebujesz?

Na co dzieh mieszkam z rodzicami i to oni pomagaja mi w wielu czynnosciach.
Z wieloma rzeczami radze sobie sam, bo mam sprawne rece. Najwieksze wspar-
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cie jest potrzebne przy przemieszczaniu sie na dalsze odlegtosci czy pokonywa-
niu barier architektonicznych.

Jakiego sprzetu uzywasz na co dzien? Czy korzystasz z nowoczesnych
rozwigzan?

Uzywam manualnego wézka, bo mam sprawne rece i nie potrzebuje wézka
elektrycznego, ktéry jest ciezszy i mniej praktyczny przy codziennym transpor-
cie samochodem. Od czterech lat korzystam tez z przystawki elektrycznej do
wozka — to dodatkowe koto z napedem. To Swietne rozwigzanie — pozwala mi
poruszac sie samodzielnie na zewnatrz, szczegdlnie latem, kiedy jest ciepto.
Dzieki niej moge swobodnie jezdzi¢ po sciezkach rowerowych, a sie¢ takich
tras w Polsce jest coraz bardziej rozbudowana. Daje mi to ogromna rado$¢
i namiastke wolnosci.

Oczywiscie s miejsca, gdzie Sciezek brakuje i trzeba przejechac przez ru-
chliwg ulice — wtedy wsparcie drugiej osoby bardzo sie przydaje. Ale sam fakt,
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ze moge W ten sposéb spedzac czas na swiezym powietrzu, pokonywac krét-
kie dystanse i cieszy¢ sie kontaktem z natura, jest dla mnie niezwykle warto-
sciowy. To nie tylko aktywnos¢ fizyczna, ale tez psychiczny oddech i satysfakcja
z pokonywania drobnych barier.

Jak wyglada Twoj transport na co dzien? Czy czesto korzystasz z komuni-
kacji publicznej?

Najczesciej poruszam sie samochodem z rodzicami lub bratem. Z komunika-
qji miejskiej korzystam rzadko, cho¢ musze przyznac, ze w ostatnich latach
sytuacja bardzo sie poprawita. Pamietam jeszcze lata dziewiecdziesiagte, gdy
nie byto autobuséw niskopodtogowych i osoby poruszajgce sie na woézkach
praktycznie nie miaty mozliwosci samodzielnego podrézowania. Dzi$ coraz
wiecej pojazdow jest dostosowanych, pojawiaja sie platformy i udogodnienia
— to duzy krok naprzod. Niestety nie zawsze tatwo jest dotrze¢ do przystanku
czy pokonac droge miedzy nimi.
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Niedawno udato Ci sie uzyska¢ dofinansowanie z PFRON na nowy samo-
chod.

Tak, to prawda. Uzyskatem dofinansowanie w ramach programu ,,Samodziel-
nos¢, Aktywnos¢, Mobilnos¢” (SAM). Dzieki temu mogtem kupi¢ samochdéd
wyposazony w tylng platforme, ktéra umozliwia samodzielny wjazd na wézku.
To ogromne utatwienie i szansa na wieksza niezalezno$¢, zwtaszcza podczas
codziennych dojazddw do pracy czy krétszych podrézy po miescie.

Czy kto$ podpowiedziat Ci, ze mozesz skorzystac¢ z tego programu, czy sam
go znalaztes?

Wszystkiego dowiedziatem sie sam.

Jestes osobg z inicjatywa. Nie czekasz, az co$ sie wydarzy — sam dostrze-
gasz mozliwosci.

Doktadnie. Staram sie szukac réznych mozliwosci i by¢ dociekliwy.
Gdzie dokfadnie szukasz takich informac;ji?

Najczesciej w Internecie. Od dawna interesuje sie programami wspierajgcymi
osoby z niepetnosprawnoscia — wczesniej korzystatem m.in. z programu ,,Stu-
dent”, ktéry pomagat w dofinansowaniu kosztéw nauki. Regularnie spraw-
dzam, co nowego pojawia sie w ofercie PFRON-u, $ledze aktualnosci w Inter-
necie i czytam o mozliwosciach wsparcia. To stato sie dla mnie naturalne — po
prostu wiem, gdzie szukac i jakie sg procedury. Bardzo pomocne sg tez grupy
i fora internetowe dla oséb z niepetnosprawnosciami — tam ludzie dzielg sie
doswiadczeniami, polecajg konkretne rozwiagzania, podpowiadaja, jak napisac
wniosek czy gdzie szukac formularzy. To naprawde praktyczne zrédto wiedzy.

Wspomniates o barierach architektonicznych i tych wynikajgcych z mobil-
nosci. Jakie jeszcze napotykasz ograniczenia?

Bywaja tez utrudnienia w dostepie do niektérych ustug czy miejsc, ktore nie
sg dostosowane dla oséb na wozkach. Sa tez bariery spoteczne — te, ktére
tkwig w ludzkich gtowach, na przyktad brak zrozumienia czy stereotypowe
postrzeganie 0séb z niepetnosprawnosciami. Zdarza sie, ze ludzie nie wiedzg,
jak sie zachowa¢, albo wrecz przeciwnie — traktujag mnie z przesadng ostroz-
noscig, jakbym byt ,delikatny” czy mniej samodzielny niz w rzeczywistosci.
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Pisatem o tym w mojej pracy licencjackiej, poswieconej postawom wobec oséb
z niepetnosprawnosciami, a takze w pracy magisterskiej, ktéra w pewnym
sensie byta kontynuacja tego tematu. Badatem w niej, jak postawy spoteczne
wpltywajg na samoocene oséb z niepetnosprawnoscig. Na przestrzeni lat za-
uwazam, ze te postawy sie zmieniajg — powoli, ale w dobrg strone. W latach
dziewiecdziesigtych, czyli w czasie mojego dziecinstwa i edukacji szkolnej,
sSwiadomos¢ spoteczna byta znacznie mniegjsza. Dzi$ jest zdecydowanie lepiej,
cho¢ oczywiscie wcigz zdarzajg sie sytuacje, w ktorych ktos reaguje stereoty-
powo lub z nadmierng ostroznoscia.

Czy przypominasz sobie jakies konkretne zdarzenie, w ktérym kto$
potraktowat Cie w sposéb stereotypowy — witasnie z powodu niepetno-
sprawnosci?

W czasie nauki i studiow raczej miatem szczescie do ludzi — trafiatem na osoby
zyczliwe i otwarte. Prawdziwe zderzenie z rzeczywistoscig nastgpito dopiero
po ukonczeniu studidw, gdy probowatem znalez¢ zatrudnienie w zawodzie.
Zdarzato sie, ze spotykatem sie z niechecig lub brakiem zaufania ze strony
pracodawcdw. Czesto wynikato to po prostu z niewiedzy i stereotypowego
myslenia — ze osoba z niepetnosprawnoscia moze wykonywac jedynie proste
prace fizyczne, a nie pracowaé w szkole czy na stanowisku wymagajacym
wyzszego wyksztatcenia.

Mysle, ze te postawy braty sie gtéwnie z braku doswiadczenia w kon-
taktach z osobami z niepetnosprawnosciami i z niskiej swiadomosci spotecz-
nej. W tamtym czasie w ogole niewiele 0séb z niepetnosprawnosciami miato
wyzsze wyksztatcenie, wiec takie przekonania byty dos¢ powszechne. Dzi$
sytuacja wyglada znacznie lepiej — coraz wiecej 0séb z niepetnosprawnosciami
konczy studia i pracuje w réznych zawodach.

Ostatecznie udato mi sie znalez¢ prace w szkole. Jestem pedagogiem
specjalnym i od ponad o$miu lat pracuje w swoim zawodzie. Trafitem na ludzi
otwartych i wspierajgcych, wiec moge robic to, co naprawde lubie i do czego
sie przygotowywatem.

Chciatabym zapyta¢ o Twojg rehabilitacje. Jak wygladata w Twoim
przypadku — w dziecinstwie i mtodosci? Czy korzystates z ré6znych form
wsparcia rehabilitacyjnego?
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P.B.: Na poczatku, gdy bytem maty, czyli w wieku przedszkolnym, korzystatem
z rehabilitacji w réznych osrodkach. PéZniej stopniowo zaczelismy z rodzicami
przechodzi¢ w kierunku rehabilitacji domowej. Mysle, ze odegrato to duza
role w moim rozwoju i jestem za to wdzieczny rodzicom. Zrezygnowalismy
z intensywnej rehabilitacji szpitalnej na rzecz edukacji i rozwijania umystu.
Uwazam, ze byta to dobra decyzja — fizycznie pewne rzeczy mozna byto
usprawnia¢ w domu, a rozwdj intelektualny i edukacja okazaty sie réwnie
wazne. Mysle, ze warto rownowazy¢ te dwa aspekty, zwtaszcza jesli dziecko
ma sprawny umyst, ktéry warto rozwijac¢ w petni.

W tamtych latach podejscie do rehabilitacji 0séb z niepetnosprawno-
scig byto inne niz dzis. Dominowat wtedy model medyczny, ktéry skupiat sie
przede wszystkim na aspektach fizycznych. Rehabilitacja polegata gtéwnie
na pobytach w szpitalach rehabilitacyjnych. Czesto byty one oddalone od
miejsca zamieszkania, a dzieci spedzaty w nich dtugie tygodnie lub miesigce.
To wptywato na relacje rodzinne, kontakty réwiesnicze i edukacje, bo szkoty
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przyszpitalne nie zawsze zapewniaty odpowiedni poziom nauczania. Dzi$
mamy podejscie znacznie bardziej kompleksowe, zwane modelem bio-psycho
-spotecznym. W duzym stopniu zwraca sie uwage na potrzeby emocjonalne,
intelektualne i spoteczne. Uwazam, ze rehabilitacja ruchowa jest oczywiscie
bardzo wazna — pozwala dbac¢ o sprawnos¢ i zdrowie — ale nie powinna by¢

celem samym w sobie.

Czy sq osoby, ktore szczegolnie Cie motywuja, czy raczej motywacje znaj-
dujesz w sobie?

Motywacja nie zawsze jest stata — czasem przychodzi zmeczenie czy znieche-
cenie. Wtedy staram przypomniec sobie, po co to wszystko robie, jakie cele
chce osiggnac i komu moge pomaoc dzieki swojej pracy. Inspirujg mnie tez inni
ludzie — zaréwno ci znani, jak i ci, ktérych spotykam na co dzien. Na pewno
zrédtem motywacji jest moja najblizsza rodzina — rodzice, brat i bratowa.
Poza tym bardzo wazne s3 osoby z mojego $rodowiska zawodowego oraz
dawnego $rodowiska edukacyjnego, ze studiow.
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Sa takie ciekawe historie, ktére pokazujg, ze w zyciu nie ma przypad-
kéw. Po ukonczeniu studiéw spotykatem osoby, ktére wydawatoby sie, ze
przypadkowo pojawity sie w moim zyciu — na przykfad dawnych wyktadow-
cOwW — i ktore oferowaty rézne mozliwosci wspdtpracy. Najwazniejsze byto
spotkanie mojej pani profesor, z ktérg miatem wiele zaje¢ na studiach. To ona
wczesdniej inspirowata mnie do podjecia doktoratu, cho¢ temat dojrzewat we
mnie latami. Kilka lat po ukonczeniu studiow spotkalismy sie przypadkowo
i dzieki temu zrobitem doktorat — zostatem jej pierwszym doktorantem, bo
ona wtedy przygotowywata sie do habilitacji.

Moja droga zawodowa przecinata sie takze z réznymi osobami w sto-
warzyszeniach, w ktérych pracowatem na poczatku kariery, poniewaz nie
mogtem od razu znalez¢ pracy w szkole. Kontakty te utrzymuje do dzi$ —
z prezesami i wiceprezesami stowarzyszen wspotpracujemy nadal przy réznych
projektach i publikacjach. Kolejne wazne spotkanie byto z profesorem, ktory
po obronie doktoratu zaproponowat mi prowadzenie zaje¢ ze studentami na
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uczelni. Byto to jedno z moich najwiekszych marzen zawodowych, a ta przy-
padkowa rozmowa okazata sie niezwykle inspirujgca. W trakcie pracy na
uczelni spotykatem tez osoby, ktére znatem wczedniej — wyktadowcdw, stu-
dentéw, znajomych — i wszystkie te kontakty bardzo mnie motywowaty.
| wreszcie spotkanie z Tobg — od szkolenia w mojej szkole, przez coaching, az
po wspdtprace z Fundacjg Formy, ktdra trwa do dzis. To réwniez jedno z inspi-
rujgcych doswiadczen, ktére bardzo mnie cieszy.

Dziekuje, Pawet. Mysle, ze wspétpraca z tymi osobami to nie tylko kwe-
stia przypadkowego spotkania. Zdecydowali sie angazowac w dziatania
razem z Tobg, bo poznali Cie jako cztowieka, ktéremu warto zaufa¢. Masz
w sobie co$, co sprawia, ze inni chetnie podejmuja z Tobg inicjatywy.

Inspirujg mnie takze osoby, ktére znam z medidw. Mysle tu o takich postaciach
jak polski astronauta Stawosz Uznanski, Robert Kubica, ktéry mimo powaznego
wypadku wrécit do wyscigdw, czy Robert Lewandowski — cztowiek niezwykle
konsekwentny w dazeniu do celu. Takie przyktady pokazuja, ze nawet po czter-
dziestce mozna wciaz realizowac swoje pasje i osiggac wielkie rzeczy. Jestem
wilasnie w tym momencie zycia, gdy po raz ostatni mam ,tréjke z przodu”.
Zblizajaca sie czterdziestka sktania do refleksji i podsumowan. Przyktady tych
ludzi pokazuja, ze wiek nie jest przeszkodg, by sie rozwijac, by¢ aktywnym
i osiggac kolejne cele. To bardzo motywujace, szczegdlnie gdy stoi sie samemu
na progu nowej dekady zycia. Poza tym kazdy, kto mimo trudnosci realizuje
swoje marzenia, jest dla mnie dowodem na to, ze warto prébowac.

Co uwazasz za swoje najwieksze osiggniecie?

Najwiekszym osiggnieciem jest dla mnie to, ze jestem tu, gdzie jestem. Mimo
ograniczen potrafie zy¢ aktywnie i realizowac swoje zainteresowania. Udato
mi sie zdoby¢ zawdd, ktéry jest mojg pasjg, zrobitem doktorat, rozwijam sie.
Duzym sukcesem byto takze to, ze moja praca doktorska zajeta drugie miejsce
w ogolnopolskim konkursie ,,Otwarte Drzwi”, poswieconym najlepszym pracom
magisterskim i doktorskim o tematyce niepetnosprawnosci. Niedtugo potem
udato mi sie jg wydac¢ w formie ksigzkowej, co réwniez uwazam za spory sukces.

Ciesze sie, ze moge pracowac zawodowo, rozwija¢ sie naukowo i po-
magac innym. Wazne jest tez to, ze udato mi sie wypracowac pewng niezalez-
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nos¢ i nie poddaje sie przeciwnosciom. Mam nadzieje, ze przede mng dalszy
rozwdj i kolejne sukcesy, bo lubie stawiac sobie nowe cele. A wigze je m.in.
z pisaniem. Lubie przelewac swoje mysli na papier czy klawiature. Nie sg to
moze typowo naukowe artykuty czy badania, ale staram sie regularnie publiko-
wac — rozdziaty do ksigzek czy artykuty zwigzane z pedagogika i psychologia.

To, co moéwisz, pokazuje, ze czerpiesz satysfakcje ze swojego zycia, ale
na pewno pojawiaja sie tez rézne trudnosci. Jak radzisz sobie w proble-
mowych sytuacjach — czy masz wypracowane sposoby radzenia sobie
z trudnosciami? Czy to efekt doswiadczenia, czy raczej naturalna cecha?

Mysle, ze to potgczenie obu tych rzeczy. Z jednej strony nauczytem sie z czasem,
jak radzi¢ sobie z problemami — wypracowatem wiasne strategie, na przyktad
planowanie, szukanie wsparcia, niepoddawanie sie od razu. Z drugiej strony,
chyba zawsze miatem w sobie pewng odpornosc psychiczng i optymizm, ktére
pomagaja mi patrze¢ na trudnosci jak na wyzwania, a nie przeszkody nie do
pokonania. Nie mam jednak jednego, wypracowanego sposobu na radzenie
sobie z trudnosciami. Wiem jednak, ze kluczowa jest cierpliwos¢ i przeko-
nanie, ze na wszystko przyjdzie czas. Wazne jest tez aktywne poszukiwanie
rozwigzan — wychodzenie do ludzi, szukanie wsparcia i inicjatywa, zamiast
czekania, az kto$ zrobi cos za nas. Staram sie rowniez stawiac realistyczne
cele — krok po kroku je realizowa¢, bez presji, zeby wszystko osiggng¢ naraz.
W mtodosci zdarzato mi sie by¢ zniecierpliwionym i zniecheconym, gdy nie
udawato mi sie od razu osiggna¢ zamierzonego celu. Teraz wiem, ze lepiej i5¢
powoli, systematycznie i nie wyprzedzad rzeczywistosci.

W moim odczuciu jestes osobg bardzo odpowiedzialng, uporzadkowana,
skrupulatng i dbajacg o szczegoty. Mysle, ze te cechy réwniez pomagaja Ci
w realizowaniu réznych celéw.

Zgadza sie, lubie porzadek i stabilizacje. Nie przepadam za nagtymi, nieprze-
widzianymi zmianami, cho¢ wiem, ze sg one czescig zycia. Dobrze czuje sie,
gdy wszystko jest pouktadane i zaplanowane. Mysle, ze taka organizacja
pomaga mi dziata¢ skutecznie i z wiekszym spokojem.

Kazdy ma lepsze i gorsze dni. W jakim stopniu niepetnosprawnos¢ wptywa
na Twoje samopoczucie i generuje zte dni?
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Tak jak powiedziatas, kazdy — zaréwno osoby petnosprawne, jak i niepetno-
sprawne — ma gorsze dni. W moim przypadku niepetnosprawno$¢ nie ma
duzego wptywu na samopoczucie psychiczne. Czasami pojawia sie frustracja,
na przyktad gdy nie moge czego$ zrobi¢ tak szybko, jakbym chciat lub gdy
trudno mi dotrze¢ w jakie$ miejsce. Ale to sg sytuacje naturalne i dotykajg tez
innych ludzi, nie tylko mnie.

Jestes dla mnie przyktadem osoby, ktéra dziata proaktywnie i nie pozwala,
by niepetnosprawnosc ja definiowata. Dziatasz z duzg inwencjg, szczegdl-
nie na polu zawodowym: pracujesz w szkole, wyktadasz na uczelni, piszesz
artykuty. Jakie cechy Twojej osobowosci stojg za tg energig?

Na tyle, na ile pozwala mi moj stan zdrowia, faktycznie moge o sobie powie-
dzie¢, ze jestem osobg aktywng, a nawet proaktywng — i to stowo bardzo do-
brze mnie opisuje. Mysle, ze to efekt wychowania, wsparcia rodziny i wtasnych
doswiadczen. Nie zawsze tak o sobie jednak myslatem. Dopiero po pewnym
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czasie zrozumiatem, ze niepetnosprawnosc to tylko jedna z cech, a nie co$, co
mnie okresla. Staram sie dziata¢, rozwijac i korzystac z zycia na tyle, na ile moge.

Napedza mnie przede wszystkim ciekawo$¢ swiata i ludzi. Interesuje
mnie wszystko, co mnie otacza — cztowiek, spoteczenstwo, przyroda, nauka.
Lubie obserwowa¢, poznawac i uczy¢ sie nowych rzeczy.

Zawsze fascynowata mnie psychologia, ale gdy rozpoczynatem studia,
w moim miescie nie byto takiego kierunku. Wybratem wiec pedagogike, ktéra
taczyta sie z psychologig i dawata mi szerokie mozliwosci rozwoju. To byt
bardzo trafiony wybdr, bo dzieki niemu mogtem taczy¢ rézne obszary wiedzy
i dziata¢ na wielu polach — zaréwno praktycznie, jak i naukowo.

Uwazam, ze warto by¢ otwartym na rézne tematy i nie zrazac sie pyta-
niami typu: ,Po co ci to?”. Jesli co$ nas interesuje, jesli czujemy, ze chcemy sie
w danym kierunku rozwija¢ — warto za tym i$¢. Inspirujg mnie ludzie, nauka,
odkrycia, wydarzenia, ktdre pokazujg, ze cztowiek ma nieograniczony poten-
cjat. Ostatnio z ogromnym zainteresowaniem sledzitem lot Stawosza Uznan-
skiego na Miedzynarodowg Stacje Kosmiczng — to byto co$ niesamowitego!
Takie rzeczy przypominaja mi, ze warto marzy¢ i konsekwentnie dazy¢ do celu.

Interesuje sie takze kulturg popularng — komiksami i grami z lat dzie-
wiecdziesigtych, ktére kojarzag mi sie z dziecinstwem. To dla mnie sposéb na
relaks i zachowanie rownowagi miedzy obowigzkami zawodowymi a czasem
wolnym.

Lubie tez dzieli¢ sie wiedzg, rozmawiac z ludzmi, stucha¢ ich i wspierac.
To daje mi ogromng satysfakcje.

| moze zabrzmi to banalnie, ale uwazam, ze najwazniejsze w zyciu to
robi¢ to, co sie naprawde lubi. Jesli sie w to wierzy, to i efekty — réwniez
zawodowe czy finansowe — predzej czy pozniej przyjda. W moim przypadku
praca jest moja pasja, dlatego tak bardzo mnie rozwija.

Dziekuje za rozmowe. Zycze Ci dobrego zdrowia i nieustajacej energii, bys
maégt dalej realizowad swoje cele i wspierac innych.

P.B.: Ja réwniez dziekuje.
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Pan Janusz od dziecinstwa zyje z mézgowym porazeniem dzieciecym i padaczkg, co wigze
sie z wieloma wyzwaniami w codziennym funkcjonowaniu. Mimo to zachowuje duzg samo-
dzielnos¢, korzystajac przy tym z pomocy asystenta oraz wypracowanych sposobow radze-
nia sobie w domu i poza nim. Aktywnie pracuje, rozwija sie w Toastmasters. Marzy o pracy
w radiu i zatozeniu rodziny. Znajomos$¢ wtasnych ograniczen nie podcina mu skrzydet, lecz
mobilizuje do dziatania.
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Dorota Skubis: Mam treme, bo pierwszy raz rozmawiam z osobg, ktora udziela sie

medialnie.

Janusz Pyrkosz: Z t3 medialnoscig to bym nie przesadzat. Oczywiscie wywiady, ktére

D.S.:

J.P:

D.S.:
J.P:

przeprowadzam, sg dla mnie wazne, bo media zawsze mnie interesowaty,
a moim marzeniem i celem jest praca w radiu. Skonczytem polonistyke ze
specjalnoscig nauczycielskg i poszedtem na zaoczne studia dziennikarskie na
US, z ktérych mam absolutorium. Nawet jesli to jest banat, to uwazam, ze solg
dziennikarstwa sg rozmowy z drugim czfowiekiem, poznawanie jego historii,
tego, co sadzi na rozne tematy i jakie emocje mu w tym wszystkim towa-
rzyszg. W czasie studiéw miatem praktyki w Radiu Katowice. Zauwazytem,
ze swiatek medialny jest hermetyczny na nowe osoby, szczegdlnie na osoby
z niepetnosprawnosciami. JesteSmy przedstawiani gtéwnie z dwoch stron:
albo jako wiecznie cierpiacy, albo jako przesadni bohaterowie i nie ma bardziej
realnego spojrzenia.

Trudno jest zrozumiec sytuacje drugiej osoby, jesli sie nie doswiadcza tego
samego, co ona.

Zgadzam sie i dorzuce dwie kwestie, ktére moga by¢ dla wielu niezrozumiate,
a nawet kontrowersyjne. Uwazam, ze lepiej mie¢ niepetnosprawno$¢ wrodzo-
ng (jak ja mam), niz nabyta, bo tak naprawde nie wiem, jak to jest by¢ osobg
pefnosprawng i nie zastanawiam sie nad tym, co stracitem. | druga sprawa
— i to ludzi szokuje jeszcze bardziej — chce by¢ samodzielny, moze jeszcze bar-
dziej, niz jestem, natomiast nie czuje, zebym chciat by¢ petnosprawny w takim
powszechnym rozumieniu. Sposéb poruszania sie, jaki ma wiekszos¢ 0sob, nie
jest moim celem.

Na czym polega Pana problem?

Moja gtéwna diagnoza to mézgowe porazenie dzieciece, dlatego chodzenie
sprawia mi trudno$¢. Od 16. roku zycia mam wykryta padaczke, nosze okulary
z powodu zeza, mam tez nieceliakalng nietolerancje pszenicy. W wieku 5 lat
przeszedtem operacje sciegien Achillesa i prostownikéw kolan. To byto po-
stawienie wszystkiego na jednej szali — gdyby sie nie udato, dzi$ pewnie jez-
dzitbym na wdzku. Nogi zginam i prostuje, chociaz mam $wiadomos¢, ze
powinienem je podnosi¢ wyzej. Obecnie poruszam sie z pomocg kijkow trek-
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kingowych, bo kule w moim przypadku nie sprawdzity sie. Od paru lat, gdy juz
opanowatem takie chodzenie, przewracam sie rzadko.

Mam znaczny stopien niepetnosprawnosci przydzielony na state. Na
orzeczeniu mam symbol 10-N, czyli neurologiczny, 05-R oznaczajgcy uposle-
dzenie narzaddéw ruchu oraz 06-E zwigzany z padaczka.

Jak Pan ocenia reakcje ludzi na siebie?

J.P.: To sie zmienito na przestrzeni lat, a ja tez kiedy$ bardziej to przezywatem.

D.S.:

Gdy korzystatem z komunikacji miejskiej, to ludzie przechodzili do drzwi
obok, zniecierpliwieni moim wolnym tempem. Albo gapili sie na mnie, gdy
miatem atak padaczki, bo do dzi$ pokutuje przeswiadczenie, ze jedli ktos lezy
na ziemi, to znaczy, ze jest pijany. Kolejna rzecz — ja uzywam kijkdw trekkingo-
wych w nietypowy sposéb, bo sie na nich wspieram, stawiajac je od przodu.
Niektdrzy rozumiejg sytuacje, widzgc tez moje buty ortopedyczne, ale wiele
0s6b — mam wrazenie — uwaza, ze ja po prostu nie umiem z nich korzystac.
Czasem da sie zauwazy¢, ze kto$ miat juz do czynienia z niepetnosprawnymi
i ma do tego inne podejicie.

Czym Pan sie obecnie zajmuje?

J.P.: Jestem na okresie probnym w firmach EXG i EXG Capital — czyli czestochow-

skiej sieci kantoréw, a w ramach dodatkowego zajecia w szkole jezykowej
ucze jezyka polskiego jako obcego. W czasie studidow dziennikarskich naiwnie
myslatem, ze znajde prace w zawodzie. Zawsze lubitem sie wypowiadac¢ — czy
to pisa¢, czy méwic, z jezykiem zawsze byto mi po drodze. W Radiu Katowice
miatem praktyki studenckie i moj opiekun byt nawet zainteresowany zatrud-
nieniem mnie. Niestety, radio spetniato juz wspotczynnik zatrudnienia osdb
niepetnosprawnych. Chciatem tez by¢ psychologiem, ale kilkanascie lat temu
nie byfo takiego kierunku w Czestochowie, a 0 zawodzie asystenta nikt jeszcze
nie styszat, dlatego poszedtem na polonistyke.

Na dtuzej bytem zatrudniony w sklepie odziezowo-sportowym, gdzie
opisywatem i wprowadzatem produkty do witryny internetowej. Pracowatem
tez w mleczarni Turek, gdzie zajmowatem sie szeroko pojetg komunikacja.
Wspétpracuje z kwartalnikiem ,Niezwyciezeni”, skierowanym do 0séb z nie-
petnosprawnoscig oraz ich opiekundw, do ktérego pisze artykuty. Ale jestem
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otwarty na zatrudnienie w kazdym miejscu. Chce mie¢ punkt zaczepienia
i ewentualnie szukac dalej. Mam rente socjalng i na warunki takie jak w Cze-
stochowie jestem w stanie sie utrzymac, ale stata praca to inny rytm dnia,
nowe obowiazki i na tym mi bardzo zalezy.

Praca zdalna to duze utatwienie dla oséb z niepetnosprawnoscia.

Ja mam gtéwnie doswiadczenie z tg formg pracy, ale wcale nie jestem jej
oredownikiem, wrecz uwazam, ze jest ona aspoteczna. Whrew powszechnej
opinii, nie jest wcale taka korzystna. COVID pokazat, ze wiele rzeczy da sie
zdalnie zrealizowa¢, ale oddalit nas od siebie. Z jednej strony mamy media
spofecznosciowe, grupy, gdzie sg ogtoszenia, informacje, ale po pierwsze,
tych informagji jest za duzo, a po drugie, wfasnie media spotecznosciowe
zabraty nam spotkania na zywo.

Czy rodzina i znajomi sg wsparciem w pokonywaniu przeszkéd?
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Mam tylko mame, z ojcem nie mam kontaktu, a poniewaz jestem jedyna-
kiem (co nigdy mi sie nie podobato), to tworzymy dwuosobowg rodzine.
Bez watpienia bardzo duzo mamie zawdzieczam i chce mocno podkresli¢,
ze doprowadzenie mnie do takiego stanu, w jakim teraz jestem, zwfaszcza
w kwestii sprawnosci, samodzielnosci i ogarniania samego siebie, to gtéwnie
jej zastuga. Ona bardzo mi pomaga w codziennym zyciu. Bywa jednak, ze gdy
ma sie tylko siebie i przebywa ze sobg zdecydowanie za duzo, relacja robi sie
zbyt ciasna. Dobrze, ze mam wsparcie asystenckie, bo to pozwala nam obojgu
odpoczac od siebie wzajemnie. Z wiasnego doswiadczenia oraz z obserwacji
znajomych z niepetnosprawnoscig widze, ze bycie asertywnym i stawianie
na swoim wobec bliskiej osoby jest trudne. Nasze rodziny staja sie czasem
nadopiekuncze, chociaz wynika to z dobrych pobudek, z mitosci i troski o nas.
Czesto rodzice nie zastanawiaja sie nad tym, ze ich kiedy$ zabraknie, a my
powinnismy by¢ na to przygotowani.

Na znajomych z pewnoscig tez moge liczy¢, chociaz nigdy jeszcze nie
potrzebowatem od nich pomocy. Robie weryfikacje, czy na danym wydarzeniu
musze, czy tylko chce sie znalez¢. Na piknik Dzier Dobry TVN pojechatem z asy-
stentky. Gdyby nie ona, zostatbym w domu. W trudnej sytuacji mégtbym tez
poprosi¢ o pomoc w réznych grupach na Facebooku i na pewno bytby odzew.

Chciatbym wréci¢ na chwile do watku nadopiekunczosci oraz litosci.
Litos¢ jest straszna, na szczescie rzadko jej doswiadczam, chociaz byty takie
momenty. Uwazam jednak, ze wynika to z dobrych intencji. Po prostu, gdy
ktos mnie nie zna, a tylko widzi, jak sie poruszam, to moze pomysle¢, ze
jestem biedny i nieszczesliwy, i to nie jest mite. Ludzie tez nie bardzo wiedza,
jak reagowac na osoby niepetnosprawne i nie podejmuja interakcji albo robig
to niewtasciwie. Trzeba miec jakie$ doswiadczenie bezposrednie lub posrednie
i wiedzie¢, jak sie zachowac, co robic. Jest to problem, bo niby mamy jakie$
kampanie spoteczne, informacyjne, ale to rzadko przybiera jakis realistyczny,
praktyczny wymiar.

Jak Pan sobie radzi z codziennymi czynnosciami?

W domu jestem dosyc¢ samoobstugowy. Na scianach mam zamontowane spe-
cjalne barierki, ktérych moge sie przytrzymac i w ten sposéb przemieszczac.
Szklanki z herbatg nie przeniose do innego pomieszczenia, ale wrzagtek w kubku
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termicznym juz tak. W tazience mam niski brodzik i krzesetko, wiec sobie radze,
ale gdy gdzie$ na wyjezdzie brodzik jest wysoki, to potrzebuje pomocy, zeby
do niego wejs¢ lub z niego wyjs¢. Na zakupach sam moge brac tylko te pro-
dukty, ktdére sg w zasiegu reki. Gdy co$ jest ciezkie lub wyzej, to ktos musi mi
podac. Wyktadanie towardw na lade przy kasie trwa u mnie dtuzej niz u innych
ludzi. Mnie najwiekszy problem sprawia poruszanie sie poza domem. Ma tu
znaczenie rodzaj nawierzchni i pora roku. Sliskie ptytki s3 duzym wyzwaniem,
mokre liscie czy 16d na chodniku tez. tagodne zimy sg dla mnie korzystne, ale
I tak wychodze wtedy z mamga lub asystentem. Przy dobrych warunkach pogo-
dowych sam ide tylko na spacer po najblizszej okolicy. Nie mam jeszcze takich
umiejetnosci ani odwagi, zeby wybrac sie samemu na dalszg wyprawe, nawet
po miescie. Korzystatem kiedys z balkonika i to jest bezpieczniejsze, ale ma
jedna wade — uzywajac go, jestem pochylony mocno do przodu i to bardzo ob-
cigza kregostup i miednice. Ale, gdyby zatozy¢ czarny scenariusz, ze ani mamy,
ani asystenta nie bedzie, to nie wykluczam powrotu do balkonika, bo z nim
przejde nawet po sliskich ptytkach. Niestety, taka wtasnie nawierzchnia czesto
znajduje sie w budynkach i moze by¢ niebezpieczna dla ludzi, ktérzy chodzg
z trudem. Na pewno chodniki mogtyby by¢ réwniejsze i z obnizonymi krawezni-
kami, chociaz — paradoksalnie — nieréwnosci na chodniku wymagaja ode mnie
wiekszej uwagi i skupienia i rzadziej sie na nich potykam. Schody tez sg dla mnie
duzg przeszkoda, zwifaszcza te bez barierki lub z niestabilng barierka. Jest tez
pewna sprawa, ktéra dotyczy nie tylko mnie — przydatoby sie wprowadzi¢ u nas
takie rozwigzanie, jakie jest w Niemczech, gdzie toalety dla niepetnosprawnych
w przestrzeni publicznej sg otwierane kluczem uniwersalnym.

Kilka razy w naszej rozmowie padfo stowo asystent. To bardzo wazny dla
Pana temat.

Moj pierwszy kontakt z asysta byt 8 lat temu, gdy bytem na US na dziennikar-
stwie. Wczesniej, gdy studiowatem polonistyke w Czestochowie, to uczelnia
w ogdle sie tym tematem nie interesowata. Ukonczytem te studia dzieki
mamie i grupie kolezanek z roku, ktére przez 5 lat pomagaty mi wspinac sie
na 4. pietro, bo windy nie byfo. Z pomocy asystenta korzystam od 5 lat i juz
kilka 0s6b zdgzyto sie przewina¢. Dla wiekszosci z nich jest to praca dodatko-
wa i to jest gtowny powdd rotacji. Stawka godzinowa nie jest wysoka i jesli
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ktos nie jest studentem, ktory nie ptaci podatku, to zarobki nie sg zbyt duze.
Jest informacja, ze stawka ma wzrosng¢, ale kwota na dang osobe nie, co
spowoduje zmniejszenie liczby godzin dla kazdego niepetnosprawnego. Teraz
jest przydzielana roczna pula godzin, ja mam ich 480, czyli srednio 40 na
miesigc. Ukfadam sobie roboczy grafik, gdzie zaznaczam, co i kiedy chciatbym
robi¢ i ewentualnie koryguje na biezgco, gdy pojawi sie jakas niespodziewana
sytuacja. Musze tez dostosowac sie do trybu pracy i zycia asystenta. Programy
asystenckie sg finansowane z Funduszu Solidarnosciowego, ktory przekazuje
srodki do lokalnych organizacji. Ja od kilku lat jestem zwigzany z Fundacjg
Oczami Brata, bo jesli chodzi o asystenture, to oni w regionie sg najwiekszym
graczem. Pomoc asystenta nie jest przyznawana na stafe i z poczatkiem kaz-
dego roku trzeba wystepowac z nowym wnioskiem. Gdyby srodki byty mocno
okrojone, a do tego mato 0séb zgtosito sie do pracy, to nie moge wykluczy,
ze asysty nie dostane.

Teraz trwajg prace nad nowelizacjg ustawy o asystenturze.

Na pewnym etapie uczestniczytem w konsultacjach i mam opinie na ten te-
mat, ale znéw kontrowersyjng. Projekt ustawy jest tak znieksztatcony, ze moze
lepiej, zeby w tej formie nie wchodzit. Po pierwsze, zabieramy wsparcie senio-
rom 65+, a przeciez z wiekiem wszyscy, bez wzgledu na sprawnos¢, potrze-
bujemy wiekszej pomocy. Po drugie, asystent ma by¢ zatrudniony na umowe
o0 prace, ale w zasadzie zadna osoba niepetnosprawna nie ma przydzielonych
tylu godzin asysty, zeby wyszedt z tego etat. | trzecia kwestia, u oséb takich
jak ja, ktére w miare dobrze funkcjonujg, opieka ma by¢ przyznawana po-
przez kryterium punktowe i urzednik moze stwierdzi¢ na podstawie tabelki,
ze ja jestem za sprawny, zeby miec przydzielonego asystenta. A tabelka nie
uwzgledni wspomnianego wczesniej wysokiego brodzika, do ktérego sam
nie wejde, albo tego, ze moge mie¢ atak padaczki. Wiec ta tabelka odbierze
pomoc osobom troche lepiej funkcjonujgcym.

Oczywiscie, asystencja powinna miec¢ ustawe i by¢ uregulowana, ale
w obecnym projekcie nie jest korzystna.

Widziatam na profilu na Facebooku, ze jest Pan zaangazowany w dziatal-
nos¢ klubu Toastmasters Czestochowa. Czy magtby Pan powiedzie¢ o tym
cos wiecej?
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Spotykamy sie co tydzien w gronie 0séb, ktére chcg sie nauczy¢ przemawiac,
czyli oswoic sie ze sceng, zapanowad¢ nad tremg, mowic spojnie i zwiezle.
Kazde spotkanie ma swdj temat przewodni, sg tez pytania na rozgrzewke
oraz na koncu tzw. ,gorace pytania”. Osoby zapisane do klubu realizujg tez
sciezki indywidualne, np.: ,,Mistrzostwo prezentacji” lub ,,Angazujgcy humor”.
Zwykle s3 3-4 przemowienia trwajgce 5-7 minut. Kazdy méwca ma swojego
ewaluatora, ktory najpierw go przedstawia, a po wystgpieniu omawia plusy
i minusy wygtoszonej mowy. Ponadto wszyscy zebrani pisza na kartkach swoje
opinie. Mozemy zgtaszac sie do petnienia réznych funkgji i by¢ np. toastma-
sterem wieczoru, ktéry prowadzi cate spotkanie, wspomnianym juz ewaluato-
rem, gramatykiem, ktéry ocenia poprawno$¢ wypowiedzi, chronometrazysta
pilnujgcym czasu poszczegdlnych przemoéwien lub mistrzem goracych pytan.
Gdy ostatnio bytem toastmasterem wieczoru, zaproponowatem temat ,Jak
nie kocha¢ zbyt mocno?”, a pytanie na rozgrzewke ,Jak to jest z mitoscig?
Czy kochamy za co$, czy bezwarunkowo?”. Do klubu nalezg ludzie w réznym
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wieku i z réznych branz, niekoniecznie zwigzanych z mediami, ktérym zalezy
na poprawie swoich wystgpien publicznych. Ja naleze do niego od roku i nasze
cotygodniowe spotkania sg juz statym fragmentem kazdego mojego tygodnia.

Ktére cechy uwaza Pan za najwieksze wyzwanie dla siebie w tym okresie
zycia?

Na pewno nie moge powiedzie¢, ze jestem optymista. To raczej racjonalizm
potaczony z czarnowidztwem, a ja powoli z tym walcze. To czarnowidztwo
polega na tym, ze zamiast szuka¢ pozytywnego zakonczenia konkretnej
sytuacji, przypominam sobie podobng sprawe z przesztosci, ktéra miata ne-
gatywny albo tylko neutralny finat. Troche to prébuje zmieniac i nawet jesli
poczatkowo zaktadam, ze cos sie nie wydarzy lub jest mato prawdopodobne,
to przynajmniej zaczynam o to pytac. Najgorsze, co sie moze stac, to nic sie
nie stanie. Ale musze przyznac, ze to dziata i czesto dostaje odpowiedz albo
zgode na rzecz, na ktérej mi zalezy. To bardzo wazne, zeby nie bac sie pytac.

Druga rzecz, nad ktérg tez musze popracowaé, to prokrastynacja.
Musze miec zapisane w kalendarzu terminy ostateczne w sprawach zawodo-
wych, bo wtedy wiem, ze sie zmobilizuje do pracy. Paradoksalnie, im wiecej
mam obowigzkéw, tym lepszg mam organizacje czasu, bo musze tak sobie
pouktadad prace, zeby ze wszystkim zdgzy¢é. Mam tez problem z ustalaniem
planéw rezerwowych na wypadek, gdy ten pierwszy, podstawowy zawiedzie.

Ucze sie tez asertywnosci. Ogolnie wydaje sie, ze jest to tylko umiejet-
nos¢ mdwienia ,nie”, a ja to rozumiem troche szerzej — ze jest to dziatanie
w zgodzie ze sobga. Mnie sie wigcza czasem dziatanie dla ,$wietego spokoju”,
dlatego uwazam, ze bycie asertywnym jest wazne i potrzebne.

Teraz, za sprawg dfuzszych poszukiwan pracy, mam troche trudniejszy
czas, natomiast motywuje mnie mimo wszystko perspektywa, ze praca w ra-
diu kiedys sie pojawi oraz ze zatoze w koncu witasng rodzine. Do dziatania za-
checaja mnie tez zajecia zdalne w szkole jezykowej, cotygodniowe spotkania
Toastmasters oraz spacery i rehabilitacja.

Czy jest Pan szczesliwy?

Oceniam, ze jestem gdzies posrodku — tragicznie nie jest, rewelacyjnie tez nie.
Mam jakas$ prace, odnajduje sie w Toastmasters, jest mama, jest asystent. Do
petni szczedcia brakuje mi rodziny. Moim problem jest wchodzenie w gtebsze



Niezwyciezeni wéréd nas - 18 historii

213

relacje i gdy widze, ze kolejni znajomi biorg slub lub rodzi im sie dziecko, to
zastanawiam sie wtedy, dlaczego to u mnie nie dziata. Caty czas licze tez na
prace w radiu i to sg moje dwa marzenia. Na razie myslatem o prowadzeniu
wtasnego podcastu, co ma ten plus, ze jest kontakt z cztowiekiem i jest to
forma najblizsza radiu.

D.S.: Dziekuje za rozmowe i zycze Panu zrealizowania wszystkich planéw.

J.P.: Dziekuje bardzo.






Krzysiek - podréz przez pasje i wyobraznie

Krzysztof Pituta, mimo wrodzonej wady wzroku, prowadzi aktywne i petne pasji zycie. Jego
najwiekszg mitoscig jest malarstwo, ktére odkryt na nowo podczas pandemii, a inspiracje
czerpie z natury, muzyki i wiasnych doswiadczen. Rower i codzienne rytuaty pomagajg mu
zachowac rownowage i samodzielnos¢. Jego przestanie jest jasne: nie bac sie, dziata¢ mimo
trudnosci i czerpac satysfakcje z wtasnej drogi tworczej i zyciowej.
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Janusz Pyrkosz: Czes¢! Na poczatek prosze, opowiedz kilka stéw o sobie. Kim

jestes?

Krzysztof Pituta: Czes¢! Mam na imie Krzysiek, mam 34 lata i pochodze z Czestochowy.

J.P:

K.P.:

J.P:

K.P:

Od niedawna mieszkam jednak we Wroctawiu, gdzie pracuje w jednej z duzych
korporacji zajmujacych sie sprzedaza sprzetu AGD. Petnie tam funkcje analityka
internetowego — odpowiadam za opracowywanie tresci o produktach, zanim
zostang umieszczone na stronie internetowej. To praca raczej spokojna i dos¢
powtarzalna, ale dla mnie ciekawa i dajgca poczucie stabilnosci. Idealna, by
odnalez¢ sie w nowym miescie i ztapac rytm zycia po przeprowadzce.

Jestes osoba stabowidzaca, masz powazng wade wzroku. Opowiedz o niej
troche wiecej - kiedy jg u Ciebie wykryto? Czy wada postepuje, czy zatrzy-
mata sie? Jakie sg jej objawy?

Wada wzroku towarzyszy mi od urodzenia — to za¢ma wrodzona. Wykryto ja,
gdy bytem jeszcze niemowleciem. Rodzicow zaniepokoito, ze zamiast wodzenia
wzrokiem za przedmiotami czy ludzmi, nienaturalnie skupiatem sie na zrédtach
Swiatta. Wtedy trafilismy do kliniki w Katowicach, gdzie przeszedtem kilka ope-
racji. Dzieki nim udato sie przywrdéci¢ prawe oko do w miare dobrego stanu.

Nie pomagaty realia lat dziewiecdziesigtych ani brak zrozumienia wsréd
rowiesnikow, ale na szczescie na mojej drodze pojawito sie wiele wspieraja-
cych oséb. Rodzice zapisali mnie do Polskiego Zwigzku Niewidomych, gdzie
uzyskatem potrzebng pomoc, rozpoczatem rehabilitacje i stopniowo nadra-
biatem zalegtosci poznawcze.

Wspomniate$ o otoczeniu, o réwiesnikach. W jaki sposéb byte$ dyskrymi-
nowany? Jak czesto spotykasz sie z dyskryminacjg obecnie?

W dziecinstwie i w szkole zdarzato sie, ze réwiesnicy wytykali mi moja wade
wzroku. Bywatem wysmiewany, czasem odsuwano mnie na bok podczas
zabaw czy wspdlnych aktywnosci. Pamietam szczegdlnie lekcje WF-u — wtedy
czesto wybierano mnie do druzyny jako ostatniego, troche jak przystowiowe-
go ,grubego na bramke”. To dawato poczucie innosci i byto dla mnie trudne.

Zdarzato sie, ze koledzy poréwnywali mnie do Stepnia z ,,13. Posterun-
ku"”. Wtedy byt to nowy serial, ,,dos¢ mocny” jak na nasze czasy. Poréwnywanie
to bolato, bo ta postac byta traktowana jak zabawny dodatek, ktos nie do
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konca sprawny. Dzi$ patrze na to z dystansem, ale pokazuje to, ze przez lata
w kulturze osoby z niepetnosprawnosciami byty raczej obiektem zartow niz
normalnymi bohaterami. Dzis spotykam sie z dyskryminacja znacznie rzadziej,
ale wcigz zdarzajg sie takie sytuacje — np. ludzie zaktadajg, ze nie dam sobie
z czyms$ rady, albo nie rozumieja moich potrzeb. Czesciej jednak to brak Swia-
domosci niz zta wola.

Mysle, ze spoteczenstwo w duzej mierze ,,odrobito lekcje”, a i czas zrobit
swoje — moi rowiesnicy po prostu dorosli.

Jak Twoj wzrok ma sie dzisiaj?

Niestety, lewe oko jest stabe — wedtug lekarzy jego sprawno$¢ wynosi okoto
25-30 procent. Nie posiadam soczewek, a mozliwos¢ ich wszczepienia jest
obecnie ograniczona i wigze sie z duzym ryzykiem catkowitej utraty wzroku.
Musiatem sie z tym pogodzi¢ i nauczy¢ zy¢ w tej sytuacji, choc nie byto to tatwe.
Nosze dos¢ grube okulary, ale na szczescie optyka rozwija sie dynamicznie —
dzieki postepowi technologicznemu ich noszenie staje sie coraz mniej ucigzliwe.

Jak wyglada Twdj typowy dzien? Czy musisz dostosowywac otoczenie do
swoich potrzeb wzrokowych — na przyktad oswietlenie, kontrasty, powiek-
szenia? Z jakich rozwigzan technologicznych korzystasz na co dzien, ktore
pomagaja Ci w funkcjonowaniu?

Md¢j dzien wyglada wiasciwie jak u wiekszosci os6b w moim wieku — praca,
obowigzki domowe, spotkania ze znajomymi. Rdznica polega na tym, ze po-
trzebuje troche mocniejszego oswietlenia, szczegdlnie wieczorem i czasami
powiekszam ekrany w komputerze czy telefonie. To sa drobne dostosowania,
ktére sprawiajg, ze moge swobodnie funkcjonowad. Na co dzien korzystam
z typowych narzedzi — komputera, smartfona — z wtgczonymi funkcjami po-
wiekszania i ustawieniami kontrastu. Dzisiejsze technologie s3 tak intuicyjne
i dostepne, ze nie odczuwam, by wada wzroku mnie w jakikolwiek sposéb
ograniczata.

Na czym polega najwieksza trudnos¢ w codziennym funkcjonowaniu?

Na szczescie moja wada wzroku sie nie pogtebia — i oby tak pozostato. Zda-
rzajq sie jednak sytuacje, w ktérych naprawde daje o sobie znac. Najwiekszym
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wyzwaniem jest orientacja w przestrzeni, szczegélnie przy stabym oswietleniu
albo wtedy, gdy oczy s3 mocno zmeczone. W takich momentach pojawia sie
oczoplas, ktory utrudnia skupienie wzroku. Z tego powodu wizyta w kinie,
zwtaszcza na filmach z napisami, potrafi by¢ dla mnie dos¢ meczaca.

Nie mam tez prawa jazdy, co w pewnym stopniu wptywa na moje co-
dzienne funkcjonowanie. Mimo to staram sie zy¢ normalnie i nie pozwalam,
by wada wzroku mnie ograniczata. Nie przeszkadza mi ona w malarstwie
— mojej najwiekszej pasji — a jako ciekawostke dodam, ze sporo jezdze na ro-
werze. Nie zatamuje sie wiec z powodu stabego wzroku. Z czasem nauczytem
sie okresla¢, na co moge sobie pozwoli¢, a to doswiadczenie daje mi duzg
samodzielnos¢ i poczucie niezaleznosci.

Wiasnie, lubisz jazde na rowerze. Dlaczego postawite$ akurat na te dyscy-
pline? Co daja Ci dwa kotka?

Rower traktuje troche jak zamiennik samochodu, ale nie tylko. Jazda na nim
to dla mnie kolejne hobby — pozwala odkrywac ciekawe miejsca, zadbac
o kondycje, co przy siedzacej pracy jest naprawde wazne, a do tego Swietnie
sprawdza sie jako sposdb na poznawanie nowej okolicy.

lle prawdy jest w przekonaniu, ze ostabienie jednego zmystu wzmacnia
inny? Miewasz wrazenie, ze — paradoksalnie — ostabiony wzrok pomaga Ci
w tworzeniu obrazéw i bardziej pobudza Twojg wyobraznie?

W moim przypadku nie zauwazam, zeby wada wzroku ,wyostrzata” inne zmy-
sty. Poznatem jednak wiele osdb niewidomych i u nich rzeczywiscie mozna to
dostrzec — stuch, dotyk czy wrazliwos$¢ na dzwieki sg czesto znacznie bardziej
rozwiniete. Kilka z tych osdb zajeto sie muzyka, inni pracujg jako masazysci.
To naturalna konsekwencja ich sytuacji — skoro wzrok nie dostarcza informadji,
organizm automatycznie zaczyna mocniej wykorzystywac pozostate zmysty.

Ja natomiast widze — stabiej, ale jednak widze — dlatego nie odczuwam
takiego efektu. Mozna powiedzie¢, ze wszystkie zmysty mam , kompletne”,
tylko jeden z nich funkcjonuje na nieco innym poziomie.

Czym jest dla Ciebie sztuka? Jak ja rozumiesz?
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W definicyjnym ujeciu sztuka to element kultury zwigzany z dziatalnoscig twor-
czg — od malarstwa, przez muzyke, kulinaria, az po taktyke, a wtasciwie sztuke
wojenng. Jak wida¢, trudno tu o jedng precyzyjng definicje i wyrazne granice.

Dla mnie jest to sposdb na wyrazanie siebie i mysle, ze wielu artystow,
zaréwno profesjonalnych, jak i amatoréw takich jak ja, sie z tym zgodzi. Inni
traktujg ja jako sens zycia czy sposéb na utrzymanie. Mnie malarstwo pomaga
sie relaksowad, realizowad i czerpad satysfakcje, a ta jest jeszcze wieksza, gdy
okazuje sie, ze obraz, ktory stworzytem, komus sie podoba.

Czy Twoim zdaniem w sztuce wolno wszystko, czy jednak powinny by¢
jakies ramy i ograniczenia? Gdzie i jak je wyznaczac?

Jesli uznad, ze sztuka jest formg wyrazania emocji, to mozna jg poréwnac
do pewnego rodzaju wypowiedzi. A ograniczanie wypowiedzi oznacza ogra-
niczanie swobody. lle oséb, tyle sposobdéw postrzegania sztuki — kazdy ma
przeciez inng wrazliwos¢.

Podam moze przyktad mocno jaskrawy i troche kontrowersyjny: jednej
osobie spodoba sie klasyczne przedstawienie, na przyktad podobizna Swiete-
go, a innej — kot w religijnym anturazu, z aureolg. | jak to ograniczy¢? Wrécic
do funkgji cenzora? Chyba nikt z nas nie teskni za takimi czasami.

Sztuka od zawsze budzita kontrowersje i emocje, bo sposobdw jej wyra-
zania jest mnéstwo. Bywa pionierska, nowoczesna, zaskakujaca — i nie zawsze
trafia do osob przywigzanych do bardziej konserwatywnego spojrzenia. Nie
ma w tym nic ztego, zaréwno w jej odbiorze, jak i tworzeniu. Jedli cos nam nie
odpowiada, mozemy po prostu sie tym nie zajmowac.

Wydaje mi sie, ze najwazniejszy jest dystans i pozostawienie innym
przestrzeni. Granic w sztuce nie potrafie, a nawet nie chce, wskazywac. Sam
tworze rzeczy raczej neutralne i niekontrowersyjne, ale doskonale rozumiem
tych, ktdérzy chcg wyrazad cos wiece).

Na czym polega, o ile istnieje, przewaga malarstwa nad innymi formami
sztuki?

Mysle, ze nie mozna méwic o przewadze malarstwa nad inng, dowolng for-
mga sztuki. Sztuka to szeroka dziedzina i jest wspaniata wifasnie dlatego, ze
moze tgczy¢ rozne rodzaje, ktdre sg sobie rowne lub sie nawzajem dopetniajg.
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Wyobrazmy sobie musical bez muzyki albo wnetrze domu pozbawione jakie-
gokolwiek elementu sztuki uzytkowej — i nie tylko. Chyba ze pytasz o poczatek,
ten moment odkrycia pomystu — wtedy malarstwo ma swoje wyjatkowe walory.

J.P.: Pociggnijmy ten watek, bo mnie zaciekawites. Czy na samym poczatku, na
etapie pomystu, malarstwo jednak przewaza — chocby nieznacznie - nad
innymi formami sztuki? Jesli tak, w jaki sposéb to sie odbywa?

K.P.: W moim przypadku rzeczywiscie czesto zaczynam od odniesien malarskich
— to one inspirujg mnie do podjecia tematu, ktéry chce przedstawi¢. Nie jest
to jednak reguta. Zdarza sie, ze inspiruje mnie muzyka. Namalowatem na
przyktad okfadke mojego ulubionego zespotu Pink Floyd, a konkretnie z ptyty
JAnimals”.

J.P.: Wywotates$ ulubiony zagraniczny zespét. Przejdzmy wiec na polskie po-
dwarko. Jaka — Twoim zdaniem — jest kondycja polskiej muzyki? Ktére ze-
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spoty lub wykonawcéw lubisz? Na ile zrozumiaty jest dla Ciebie fenomen
Dawida Podsiadty czy Sanah?

Jedli chodzi o polska muzyke, to przede wszystkim ciggnie mnie w strone rocka
— stfucham Riverside, Organka, Comy, T.Love czy Myslovitz. A jako moje , quilty
pleasure” mam Bajm — i nie wstydze sie tego! (Smiech)

Widze, ze polska scena rozwija sie dynamicznie i staje sie coraz bardziej
réznorodna. Pojawia sie mndstwo festiwali, takich jak Zywiec Meskie Granie
czy Letnie Brzmienia, w ktérych chetnie uczestnicze. Dzieki nim mozna odkry-
wac zaréwno mtodsze zespoty, jak i klasykéw w nowych odstonach.

Fenomenu niektérych artystéw nie do konca rozumiem — ale to chyba
naturalne, bo po prostu nie trafiaja w moje gusta i wydaja sie mniej oryginalni.
Mimo to szanuije ich sukces i ciesze sie, ze polska muzyka ma sie coraz lepiej.

Kiedy poczutes/odkrytes, ze malarstwo to jest to, czemu chcesz sie po-
swieci¢?
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Od dziecinstwa lubitem rysowad. Zazwyczaj byty to pojazdy, ale tez elementy
krajobrazu czy budynki. Czesto robitem rézne szkice otéwkiem, co dato solid-
na podstawe do mojego obecnego zainteresowania malarstwem.

Odkrytem je jednak na nowo w trudnym czasie pandemii. Stracitem
prace, ztamatem reke na rowerze, a w domowym zamknieciu pomyslatem, ze
warto sprobowac cos namalowac. | tak sie zaczeto. Najpierw obejrzatem kilka
filmikéw na YouTube, zaméwitem farby akrylowe i papier, p6zniej siegnatem
po klasyczne podobrazie — i ruszytem dalej.

Akryle sg specyficzne, bo liczy sie przy nich czas pracy, wiec pdzniej po-
stanowitem sprébowac farb olejnych, ale nie bede sie tutaj wdawat w szcze-
goty. Kazdy etap czegos mnie nauczyt i wcigz uczy.

Jak Twoje otoczenie reagowato i nadal reaguje na Twoje artystyczne zain-
teresowania — wspierali Cie od poczatku, czy raczej podchodzili do Twojej
tworczosci z dystansem? Jak to wyglada dzisiaj?

Na poczatku otoczenie podchodzito do mojej twoérczosci z ciekawoscig,
czasem z dystansem — malowanie w mojej sytuacji mogto sie wydawac nie-
oczywiste. Z czasem jednak reakcje staty sie w wiekszosci pozytywne, a dzis
otrzymuje duzo wsparcia i dobre stowo. Oczywiscie zdarza sie krytyka, ale
traktuje jg raczej konstruktywnie — jako mozliwos¢ spojrzenia na swoje prace
z innej perspektywy i szanse na rozwdj.

Malowanie jest dla mnie pasjg i formg wyrazania siebie, wiec sam pro-
ces daje mi satysfakcje, niezaleznie od opinii innych.

Czy wedtug Ciebie wena twdrcza w ogdle istnieje? Jesli tak, w jaki sposéb
sie objawia? Czesciej malujesz pod wptywem chwili, czy bardziej jest to
rytuat?

Wena tworcza istnieje. Sg dni, kiedy praca nad obrazem idzie mozolnie albo
nie widac od razu zamierzonego efektu — zdarzaja sie btedy i to jest catkowicie
normalne. Jednak im blizej koncowego rezultatu, tym wiekszy zapat i kordi,
zeby co$ poprawi¢. Czasem trzeba dtugo poczekad, az warstwy farby prze-
schng, a ty masz ochote kontynuowac — ¢wiczy to cierpliwosc.

W czasie przerwy lub w codziennych obowigzkach czesto wracam
myslami do pracy, rozwazam kolejne etapy i szukam inspiracji. Malarstwo nie
jest dla mnie sposobem na utrzymanie, wiec fatwiej jest mi zdystansowac sie
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od niego i powrdci¢ w wolnej chwili. Nie narzucam sobie, ze dzis musze co$
namalowad. Jedli pojawia sie pomyst, rozwazam koncepcje i wiem, ze predzej
czy pozniej wréce do nigj juz przy sztalugach.

Czy masz jakie$ codzienne rytuaty, ktére pomagaja Ci zachowad rébwnowa-
ge psychiczng i fizyczng? Jak radzisz sobie ze stresem — zaréwno w pracy,
jak i w zyciu osobistym?

Mam swoje mate rytuaty, ktére pomagaja mi utrzymac rownowage. Wazne
jest dla mnie, aby mie¢ zajecia pozwalajgce oderwac sie od codziennych
spraw — malarstwo, jazda na rowerze, a czasem tez zwykte prace domowe czy
w ogrodzie. To dziata oczyszczajaco.

Bardzo istotna jest tez rozmowa z najblizszymi — mozliwos¢ podziele-
nia sie tym, co siedzi w gtowie i po prostu bycie razem. Mysle, ze wiasnie te
rytuaty i bliskie relacje s najlepszym sposobem na radzenie sobie ze stresem
— zaréwno w pracy, jak i w zyciu prywatnym.
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Co i/lub kogo lubisz malowa¢ najchetniej?

Zazwyczaj maluje to, co realnie istnieje i otacza nas na co dzien. Chetnie po-
dejmuje temat martwej natury, bo to idealny sposéb, zeby pokazad gre swiatfa
i cienia. Lubie tez pejzaze i przyrode — sg zmienne, ulotne, a ich malowanie
dziata wyciszajgco.

Coraz wiekszg frajde sprawia mi takze malowanie rzeczy mniegj realnych,
ale jeszcze nie tak mocno abstrakcyjnie , odjechanych”. Smielej niz dotychczas
eksperymentuje z intensywnymi kolorami. Takie podejscie coraz bardziej do
mnie przemawia — barwy poprawiajg humor, a dzieki nim mozna uzyskac
ciekawsze efekty i wiekszg ekspresje w obrazach.

Z ktérego obrazu jestes najbardziej dumny i dlaczego wtasnie z niego?

Trudno mi wskazac jeden obraz, z ktérego jestem najbardziej dumny. Kazdy
ma w sobie co$ innego — wieksze formaty dajg satysfakcje, bo pozwalaja
pobawic sie detalem i pokaza¢ wiecej szczegdtdw, a mniejsze majg w sobie
intymnos¢ i wymagajg wiekszego skupienia.

Raczej nie traktuje malarstwa w kategoriach dumy, lecz radosci tworze-
nia. Kazdy obraz to dla mnie fragment chwili, emocji czy nastroju, ktéry udato
mi sie uchwycic¢. Witasnie w tym tkwi jego prawdziwa wartos¢.

Kto i/lub co inspiruje Cie do artystycznych dziatan?

W dobie social medidw inspiracji nie brakuje. Czesto wyszukuje jakis motyw
I dopasowuje go do swoich koncepcji, mozliwosci czy nastroju. Réwniez sam
fotografuje rézne krajobrazy i miejsca, ktére potem stajg sie podstawg do
tworzenia obrazéw. Czasem inspiracjg jest tez zlecenie lub prosba od kogos$ —
wtedy temat podpowiada sam odbiorca.

Z kim i dlaczego wiasnie z nim chciatbys sie spotka¢, aby odby¢ u niego
warsztaty malarskie?

Bardzo cenie malarzy impresjonistycznych, wiec warsztaty u Vincenta van Go-
gha czy Claude’a Moneta bytyby dla mnie cudownym przezyciem. Ich obrazy
wyrdzniajg sie mocnymi, zywymi kolorami. Jesli chodzi o lekcje malowania
pejzazy, na pewno wybratbym sie do J6zefa Rapackiego lub Aleksandra Gie-
rymskiego.
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Czy brates$ juz udziat w wystawach lub konkursach? Jakie to byty doswiad-
czenia?

Na razie nie bratem udziatu ani w wystawach, ani w konkursach. Poki co
maluje gtéwnie dla siebie i dla bliskich, ale mam w sobie che¢, zeby kiedys$
sprébowac. Mysle, ze takie doswiadczenie byfoby ciekawe — zobaczy¢ swoje
prace w przestrzeni publicznej i sprawdzi¢, jak reaguja na nie inni. Na pewno
bytoby to dla mnie duze przezycie i wazny krok w mojej artystycznej drodze.

Jakie sg Twoje najblizsze plany malarskie? O czym marzysz w tym zakresie?

Chce nadal ¢wiczy¢ i doskonali¢ swoj warsztat. Jako amator musze nadrobic
sporo kwestii technicznych, eksperymentuje z lepszymi farbami i nowymi me-
diami malarskimi. Skupiam sie na nauce, co w przysztosci powinno poprawic
zaréwno szybkos¢ pracy, jak i organizacje.

Marzy mi sie tez w koncu wyjscie ze sztalugg w plener — zacheca mnie
do tego nowe, nadrzeczne otoczenie. Jesli chodzi o marzenia artystyczne, nie
s one jakie$ goérnolotne. Chciatbym wypracowac cos charakterystycznego dla
siebie, cho¢ pomystu ciggle szukam. Mam tez nadzieje, ze moje prace dotrg
do szerszej publicznosci z przestaniem: mimo pewnych wad i niepetnospraw-
nosci, mozna nie tylko cieszy¢ sie zyciem, ale tez realizowad pasje, ktore na
pierwszy rzut oka mogg wydawac sie nieoczywiste.

Jak wyobrazasz sobie swoje zycie za 10 lat — zawodowo, artystycznie,
prywatnie?

Nie przepadam za pytaniami o przysztos¢, bo czasy sg niepewne i trudno prze-
widzie¢, co wydarzy sie za 10 lat. Zycie czesto zaskakuje. Na pewno chciatbym
jednak, zeby byt to czas spetnienia i szczesScia — zaréwno zawodowego, jak
I prywatnego. Najwazniejsze, zebym miat obok siebie ukochang osobe i ludzi,
na ktérych moge liczyc.

Chciatbym robic rzeczy, ktére sprawiaja mi satysfakcje, a jednoczesnie
miec przestrzen na rozwijanie pasji artystycznej. Marze, zeby w tym wszystkim
znalazto sie miejsce na malowanie — zeby pedzel i sztaluga wciagz byty obecne
w moim zyciu. Reszta moze uktadac sie po swojemu, byle dawata poczucie
spokoju i sensu. A jesli dodatkowo za 10 lat uda mi sie pokaza¢ moje prace
szerszej publicznosci — moze nawet na wiasnej wystawie — bytoby to piekne
dopetnienie tej drogi.
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J.P.: W jaki sposob zachecisz innych do dziatania? Jak wzbudzi¢ w sobie proak-
tywnos¢?

K.P.: Dziatanie nie musi od razu oznacza¢ wielkich projektéw. Czasem wystarczy
maty krok, ktory daje satysfakcje i buduje motywacje do nastepnych. Wazne
jest tez, by nie bac sie porazek — one ucza i rozwijaja.

Wiem, ze dla wielu oséb z niepetnosprawnoscig dziatanie moze wyda-
wac sie trudniejsze, bo spotykamy sie z réznymi barierami — zaréwno fizyczny-
mi, jak i tymi w gtowach ludzi. Dlatego tym bardziej warto by¢ proaktywnym.

Dla mnie kluczowe jest skupienie sie na tym, co daje rado$¢ i poczucie
sensu — w moim przypadku to malowanie, sport czy zwykte codzienne obo-
wigzki, ktore potrafig dac satysfakcje. Wazne jest tez, by nie poréwnywac sie
do innych, tylko is¢ wtasng drogg i dziata¢ we wtasnym tempie. Kazdy, nawet
maty krok, jest juz dziataniem.

Proaktywnos¢ rodzi sie wtedy, gdy mamy w sobie ciekawos$¢ swiata
I odwage, by sprébowac — mimo trudnosci. To ona sprawia, ze zamiast cze-
kac, az cos sie wydarzy, sami stwarzamy sobie szanse na szczescie i spetnienie.

| tego wiasnie chciatbym zyczy¢ innym — zeby nie bali sie prébowac,
nawet jesli to tylko maty krok, bo kazdy krok przybliza nas do spetnienia.

J.P: Dziekuje za kreatywna, inspirujgca rozmowe. Zycze Ci czestej weny i wielu
pieknych pleneréw, ktére uwiecznisz za pomocg swojego warsztatu.

K.P.: Dziekuje.






Dominik - krok po kroku w strone marzen

Dominik Szymanski, pomimo niepetnosprawnosci ruchowej, aktywnie poszerza swoje zain-
teresowania i rozwija sie naukowo jako student psychologii. Jego doswiadczenia zyciowe
i codzienne wyzwania ksztattuja empatie i umiejetnosc zrozumienia innych. Dzieki wsparciu
rodziny, kolegdw oraz opiekuna stazu, skutecznie radzi sobie ze stresem i pokonuje wiasne
ograniczenia. Po ukonczeniu studiéw Dominik planuje pracowac z miodzieza, wspierajac jej

rozwoj i zdrowie psychiczne.
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Pawet Borowiecki: Twoja niepetnosprawnosc to MPD. Czy mogtbys krotko powie-

dzie¢, na czym ona u Ciebie polega?

Dominik Szymanski: Jestem osobg, ktéra urodzita sie z mézgowym porazeniem dzie-
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PB.:

D.S.:

ciecym (MPD). U kazdego skutki porazenia moga by¢ inne. Mogga to by¢ za-
burzenia ruchowe, intelektualne czy problemy z méwieniem. U mnie s3 to
gtéwnie trudnosci z chodzeniem. W domu i w innych znanych mi pomieszcze-
niach poruszam sie samodzielnie, jednak na zewnatrz i na dfuzszych dystan-
sach korzystam z balkonika rehabilitacyjnego.

Na co dzien mieszkasz na wsi, jednak studiujesz i odbywasz staz w Rado-
miu. Gdzie funkcjonuje Ci sie tatwiej, a gdzie trudniej jako osobie z niepet-
nosprawnoscia?

Zdaje sobie sprawe, ze miasto daje wiecej mozliwosci, zwtaszcza jedli chodzi
o nauke i prace. Rdzne instytucje i migjsca uzytecznosci publicznej sg coraz
lepiej dostosowane dla 0séb z niepetnosprawnosciami. Jednak mimo wielu
zmian w przestrzeni miejskiej nadal jest sporo barier architektonicznych.

Dla 0séb petnosprawnych czesto s3 one niezauwazalne, np. wysokie
krawezniki czy nierdwne powierzchnie. Poruszanie sie po miescie samocho-
dem to tez problemy z parkowaniem — miejsc dla 0séb z niepetnosprawnoscig
jest wcigz za mato i czesto s3 zajete.

Jako osoba z niepetnosprawnoscig zdecydowanie lepiej czuje sie na
wsi. Mam tutaj wiekszg przestrzen i mniej barier architektonicznych. W naszej
gminie mamy dobrze rozwinietg infrastrukture drogowa i piekna, spokojng
okolice. Jesli tylko pozwala pogoda, wspdlnie z rodzing i znajomymi jezdze na
moim dostosowanym rowerze na wycieczki po okolicznych miejscowosciach.
Zycie na wsi to tez czystsze powietrze, wolniejsze tempo zycia i mniej stresu.
To bardzo dobrze wptywa na moje zdrowie i samopoczucie. Minusem sg tylko
dtuzsze dojazdy na uczelnie i praktyki. Ale dzieki nieocenionemu wsparciu
rodzicow, ktérzy mnie podwozg samochodem, daje rade.

Jak radzisz sobie na co dzien ze swoja niepetnosprawnoscig? Kto Cie
wspiera?

Na co dzieh bardzo wspierajg mnie moi rodzice, z ktérymi mieszkam. Mam tez
duze wsparcie od kolezanek i kolegow ze studiéw. Dzieki pomocy i motywacji
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bliskich oséb chetniej daze do wyznaczonych celéw. Mam poczucie, ze wysi-
tek, ktory wktadam w codzienng prace, przynosi efekty. Staram sie, zeby moja
niepetnosprawnos¢ ruchowa nie wptywata znaczaco na méj rozwdj osobisty.

Czym zajmujesz sie na co dzien?

Aktualnie studiuje psychologie w Akademii Handlowej Nauk Stosowanych
I odbywam staz w X Liceum Ogdlnoksztatcacym z Oddziatami Integracyjnymi
im. S. Konarskiego w Radomiu. Uczelnia jest w bardzo dobrym stopniu dosto-
sowana do potrzeb 0séb z niepetnosprawnosciami. Posiada winde, podjazdy,
odpowiednie toalety. Warunki zaliczenia przedmiotéw takze sg dopasowane
do indywidualnych mozliwosci psychofizycznych studentéw. W robieniu
notatek na zajeciach pomaga mi mdj laptop, uczynne kolezanki i koledzy
oraz wykfadowcy. Szkota, w ktérej odbywam staz, réwniez nie posiada
barier architektonicznych, poniewaz uczy sie w niej mtodziez z réznymi
niepetnosprawnosciami, m.in. ruchowymi.

Skad pomyst na wybér kierunku psychologia?

Woczesniej studiowatem inny kierunek. Po zdaniu matury rozpoczatem nauke
na Wydziale Prawa i Administracji na Radomskim Uniwersytecie. Uzyskatem
tytut magistra, jednak po pewnym czasie uznatem, ze ten kierunek nie do
konca odpowiada moim zainteresowaniom. Obejmowat on bowiem bardzo
duzo przepiséw prawnych, a ja zupetnie nie widziatem siebie w tym zawodzie
w przysztosci. Zawsze bardziej interesowat mnie kontakt z drugim czfowie-
kiem — rozmowy, stuchanie ludzi. Od dawna fascynowaty mnie réwniez tematy
psychologiczne, takie jak przezycia wewnetrzne i emocje, a pomaganie innym
sprawia mi duzg satysfakcje.

W 2020 r. wybuchta w Polsce pandemia COVID-19. Zdezorganizowata
ona dotychczasowe, ustabilizowane zycie wielu z nas, w tym réwniez moje
I mojej rodziny. Ludzie musieli zmierzy¢ sie z ogromnym poziomem stresu
i szeregiem trudnych emocji, np. leku, niepewnosci, frustragji. To skfonito mnie
do wielu réznych przemyslen na temat sposobow radzenia sobie w sytuacjach
kryzysowych. Postanowitem zgtebi¢ moje zainteresowania i rozpoczg¢ studia
na kierunku psychologia. Tak zaczeto sie moje pierwsze spotkanie z tg nauka.
Mysle, ze w obecnych czasach psychologia jest nam coraz bardziej potrzebna.
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Jednym z najwazniejszych jej obszaréw jest radzenie sobie ze stresem. W dzi-
siejszych czasach ludzie funkcjonujg w ciggtym pospiechu i stresie, co moze
powodowac problemy w zyciu spotecznym, rodzinnym i zawodowym.

Interesujesz sie tematyka stresu. Mdgtbys co$ wiecej na ten temat powie-
dziec?

Tematyka ta jest mi bardzo bliska i wpisuje sie w moje zainteresowania. Stres
towarzyszy nam od zawsze. Mnie rowniez. W przypadku osoby z MPD stres
moze nasila¢ rézne objawy. U mnie np. jest to nadmierne napiecie miesnio-
we czy problemy z wypowiadaniem sie na forum publicznym. Dlatego przy
okazji sam ucze sie sposobdw radzenia sobie z nim. Moja praca licencjacka
dotyczyta stresu wsrdd licealistéw — badatem go za pomoca réznych kwestio-
nariuszy i testéw. Teraz planuje bada¢ osoby doroste. Jako temat wybratem
doswiadczenia nauczycieli pracujgcych z uczniami ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi, ktérzy réwniez na co dzien doswiadczaja znacznego stresu.
Bede przeprowadzat z nimi wywiady, podczas ktérych opowiedza mi o swoich
przezyciach.

Co Ciebie najbardziej stresuje na co dzien?

Chyba ograniczenia fizyczne wynikajgce z mojej niepetnosprawnosci, np. to,
ze wiele rzeczy robie wolniej, mniej dokfadnie, potrzebuje wiecej czasu na
rdzne czynnosci. Staram sie to akceptowad, bo wiem, ze nie jest to zalezne
ode mnie, lecz wynika z MPD. Wciaz sie tego jednak ucze.

Czy Twoj kierunek studiéw pomaga Ci w radzeniu sobie ze stresem?

Zdecydowanie tak. Ten kierunek pokazuje mi nie tylko jak pracowac z innymi,
ale tez pozwala na doktadng analize siebie. Okazat sie dla mnie osobiscie
bardzo pomocny. Pomaga mi zrozumie¢, ze niektére sytuacje sg po prostu
od nas niezalezne — wynikajg z réznych czynnikédw zewnetrznych, schorzen
lub niepetnosprawnosci. Nie mamy na nie wptywu, dlatego warto starac sie je
akceptowad. Znajac i rozumiejgc mechanizmy kierujgce naszym zachowaniem,
mozemy tez lepiej pomagac innym.

Mysle, ze studiowanie psychologii jest dla mnie pogtebionym kursem
samorozwoju. Uczac sie samego siebie, lepiej moge zrozumie¢ zachowania
innych. Dostrzegam, ze nie zawsze wszystko jest oczywiste i czarno-biate.
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Psychologia to bardzo szeroka dziedzina. Obejmuje wiele specjalnosci.
Jedna juz ukonczytes. Teraz wybrates inna. Jaka to specjalnos¢?

Rozpoczynajac studia licencjackie | stopnia, jako specjalnos¢ wybratem
psychologie kliniczng. Jest ona w duzej mierze skoncentrowana na naszym
zdrowiu psychicznym. Zajmuje sie przede wszystkim diagnozowaniem oraz
terapig réznych zaburzen psychicznych.

Bardzo mito wspominam swoje szkolne czasy. Nie bez powodu na miej-
sce odbywania praktyk podczas Il i Il roku studidow wybratem liceum, ktérego
jestem absolwentem. Praca z mtodzieza wydata mi sie wdwczas bardzo cieka-
wa. W czerwcu 2024 r. uzyskatem stopien licencjata i uznatem, ze czas na mate
zmiany — wybor nowej specjalnosci. Po moich doswiadczeniach w srodowisku
szkolnym zainteresowatem sie psychologig szkolno-wychowawczg. Skupia sie
ona na prawidfowym rozwoju dzieci i mfodziezy, a takze na ich problemach,
zrodtach ich powstawania i sposobach rozwigzywania. Wiasnie te specjalnosc
postanowitem wybra¢ na studiach magisterskich Il stopnia.

Czy mogtbys opowiedzie¢ o stazu, ktéry obecnie odbywasz?

Staz, podobnie jak praktyki, odbywam w X Liccum Ogdlnoksztatcgcym z Od-
dziatami Integracyjnymi im. S. Konarskiego w Radomiu. Przez wielu uczniow
i absolwentéw nazywane jest ono ,,Szkotg z sercem”, poniewaz panuje w nim
wyjatkowa, przyjazna i petna empatii atmosfera. Jest to liceum integracyjne,
do ktérego oprocz petnosprawnych ucznidéw uczeszczaja tez uczniowie z roz-
nymi niepetnosprawnosciami, np. ruchowa, ze spektrum autyzmu itd.

Do moich zadan nalezy zapoznawanie sie z pomocg psychologiczno-pe-
dagogiczng i udzielanie jej uczniom, ktorzy jej potrzebuja. Pomagam w opraco-
wywaniu niezbednej dokumentacji. Biore udziat w rozmowach wspierajgcych
z uczniami. Obserwuje tez zajecia indywidualne i grupowe prowadzone przez
mojego opiekuna stazu oraz innych nauczycieli. Duzo korzystam ze wsparcia
I wskazdwek, zarowno mojego opiekuna, jak i pana Dyrektora.

Co lub kto motywuje Cie do dziatania i dodaje pozytywnej energii?

M&j opiekun stazu, podobnie jak ja, jest osobg z wrodzong niepetnosprawno-
scig ruchowa i porusza sie na wozku. Jest dla mnie przyktadem, ze niepetno-
sprawnos¢ wcale nie musi stanowic bariery w pracy w szkole z uczniami. To dla
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mnie ogromne zrédto motywacji i pozytywnej energii do dalszego dziatania.
Na moim roku studiéw s tez inne osoby z niepetnosprawnosciami, np. rucho-
wa czy wzrokowa, ktére réwniez mnie inspirujg. Pomimo swoich ograniczen
podejmujg wiele ciekawych dziafan i starajg sie by¢ aktywne. Przyktady takich
0s0b pokazuja, ze jedli czegos naprawde sie chce, mozna to osiggna¢ dzieki
wiasnej determinacji i wsparciu innych.

P.B.: Czy zastanawiafes sie juz, z jakimi osobami - z jaka grupa podopiecznych
— chciatbys$ pracowac po ukonczeniu studiéw i stazu?

D.S.: Chciatbym pracowac z mtodziezg w szkole. Obserwujac uczniéw i ogromng
prace grona pedagogicznego, widze, jak duzego wsparcia potrzebuje dzisiej-
sza mtodziez.

P.B.: Dlaczego akurat praca z mtodziezg, a nie z mfodszymi dzie¢mi?
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Jest to bardzo ciekawa praca, ale tez niezwykle odpowiedzialna. Osoby w wie-
ku dojrzewania to grupa bedaca u progu dorostosci, przed ktdrg stojg rézne
wyzwania i trudnosci, np. wybér dalszej Sciezki ksztatcenia, pracy itp. Chciat-
bym ich wspiera¢, pomagac w rozwigzywaniu problemoéw oraz towarzyszy¢ im
W rozwoju i poszukiwaniu rozwigzan. Poza tym w obecnych czasach spotykamy
wiele zagrozen dla prawidtowego funkcjonowania mtodych ludzi, np.: hejt,
cyberprzemoc, uzaleznienia, agresywne zachowania. Wptywaja one znaczaco
na stan zdrowia psychicznego mtodziezy. Mogg one prowadzi¢ do dalszych
probleméw w dorostym zyciu, a nawet do tragedii w postaci zachowan au-
todestrukcyjnych czy samobdjczych. Dlatego niezwykle wazna jest profilaktyka,
wczesne dostrzeganie trudnosci oraz udzielanie pomocy psychologiczno-peda-
gogicznej we wiasciwym czasie.

Jakimi cechami opisatbys samego siebie? Ktére z nich mogg sie przydac
w przysztej pracy psychologa?

Dobry psycholog powinien by¢ wrazliwy na potrzeby drugiego cztowieka.
Mysle, ze jako przysztemu psychologowi nie brakuje mi empatii, zrozumienia
i szacunku dla innych. Coraz lepiej umiem wczu¢ sie w sytuacje drugiej osoby.
Nabywajac coraz wieksze doswiadczenie i wiedze, zrozumiatem, ze psychologia
jest dziedzing nie tylko bardzo pasjonujacg, lecz réwniez wymagajaca i trudna.
Jestem jednak osoba ambitng i zawsze staram sie dazy¢ do wyznaczonych ce-
l6w. Lubie wyzwania, nie poddaje sie i stopniowo podnosze sobie poprzeczke,
wiec mysle, ze mozna mnie uznac za wytrwatego i pracowitego. Lubie uczy¢ sie
nowych rzeczy i zdobywac kolejne umiejetnosci. Wiem tez, ze musze jeszcze
popracowac nad wiekszg pewnoscig siebie i asertywnoscig, bo te cechy uta-
twiajq kontakt z ludzmi i pozwalajg budowac prawdziwe, autentyczne relacje.

Nie samg pracg cztowiek zyje. Chcac efektywnie pracowac, nie mozna za-
pominac o wypoczynku. Czym sie interesujesz? Czy posiadasz jakie$ hobby?

Bardzo lubie ruch. Odczuwajgc potrzebe ciggtego usprawniania sie, czesto
korzystam z mojej matej, domowej sitowni. Cwicze na biezni, ergometrze i ro-
werze stacjonarnym. Jesli tylko pogoda pozwala, spedzam jak najwiecej czasu
na Swiezym powietrzu. Jezdze na wycieczki na moim czterokotowym rowerze.
Wolne chwile w domu wypetniam stuchaniem muzyki i czytaniem ksigzek.
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Pomimo swojej niepetnosprawnosci ruchowej, jeste$ bardzo aktywny fi-
zycznie. Czyli jednak da sie?

Oczywiscie. Moim zdaniem niepetnosprawnos¢ ruchowa wcale nie wyklucza
aktywnosci fizycznej. Trzeba tylko wybra¢ odpowiednie formy aktywnosci dla
siebie, biorgc pod uwage swdj stan zdrowia i wtasne mozliwosci. Ja akurat
staram sie rehabilitowac regularnie. tacze rézne formy rehabilitacji domowej
z ¢wiczeniami, ktére lubie. Bardzo mnie to relaksuje i dodaje energii.

Korzystasz réwniez z rehabilitacji poza domem. Czesto wymaga ona wielu
staran. Czy napotykates w zwigzku z tym na jakies$ trudnosci?

Jesdli chodzi o podstawowa rehabilitacje, to mam jg zapewniong w ramach NFZ.
Jest ona darmowa dla osdb z niepetnosprawnoscig w stopniu znacznym. Pro-
blem pojawia sie, gdy szukam nowszych metod rehabilitacji, wykorzystujacych
najnowoczesniejszy sprzet i metody. Najczesciej terapie te sg refundowane tylko
dla dzieci do 18 roku zycia. Od dwdéch lat uczestnicze w terapii z wykorzysta-
niem systemu Lokomat. Po raz pierwszy zetknatem sie z nim w czerwcu 2024 r.
Polecit mi go moj znajomy. Jest to urzadzenie sktadajace sie z biezni treningo-
wej i specjalnych zrobotyzowanych ortez zaktadanych na nogi oraz dynamicz-
nego odcigzenia, umozliwiajagcego podwieszenie osoby ¢wiczacej za pomoca
regulowanej uprzezy. Niestety, dla dorostych oséb z niepetnosprawnoscia jest
ono dostepne odptatnie. Pracujac nad wypracowaniem prawidfowego wzorca
chodu, musze kontynuowac te forme rehabilitacji raz w tygodniu. Lokomat
I inne nowoczesne metody terapii sg dostepne jedynie w wybranych osrodkach
w Polsce, co niestety wigze sie z koniecznoscig dojazdéw. W moim przypadku
jest to osrodek rehabilitacyjny w Woli Pasikonskiej (woj. mazowieckie).

Kazdy cztowiek napotyka na swojej drodze rézne trudnosci. Jaka jest Twoja
recepta na radzenie sobie z nimi? Czy masz jakies sposoby motywowania
siebie?

Mysle, ze nie ma jednej uniwersalnej metody dla wszystkich. W moim przy-
padku najlepiej sprawdza sie metoda matych krokéw, wyznaczanie sobie nie-
wielkich celéw i realizowanie ich stopniowo. Staram sie jg stosowac np. pod-
czas rehabilitacji, stopniujac trudnos¢ ¢wiczen, ktére wykonuje. Wéwczas
tatwiej dostrzegam swoje postepy, np. pokonywanie coraz dtuzszych dystan-
sOW bez wsparcia 0séb trzecich.
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Nawet jesli doswiadczam po drodze jakichs trudnosci, to staram sie nie
poddawac i wyciggam z nich wnioski. Analizuje, co poszto nie tak i co moge
zmieni¢. Dzieki temu moge sie rozwijac i nie stoje w miejscu. Przyktadem niech
beda moje problemy z publicznym wypowiadaniem sie, ktérego wczesniej
unikatem. Podczas praktyk i stazu zrozumiatem, ze ucieczka nie jest dobra
metoda, bo psycholog musi sie przeciez komunikowac z wieloma osobami.
Dlatego dzieki wskazéwkom mojego opiekuna stazu postanowitem uczestni-
czy¢ w coraz wiekszej ilosci rozmdw i zajec z uczniami i nauczycielami. Teraz
widze, ze zaczyna to przynosic¢ efekty i juz sie tak nie ,spinam” jak wczesniej.
Stanowi to dla mnie duzg satysfakcje oraz motywacje do dalszej pracy nad
pokonywaniem wtasnych stabosci. W kolejnym roku szkolnym planuje wzigé
udziat w konferencji, podczas ktérej bede zabierat gtos. To bedzie kolejne
wyzwanie i kolejny krok w kierunku pracy nad soba.

Troche sobie juz tych krokéw wyznaczytes$ i je zrealizowate$. Czy masz
jakies osiggniecie, z ktérego jestes najbardziej dumny?

Jestem dumny, ze pomimo moich fizycznych ograniczen udato mi sie skonczy¢
jedne studia, a teraz realizuje kolejne i spetniam sie w tym, w czym czuje sie
najlepiej.

Jakie Twoje cechy lub poglady na zycie sprawiajg, ze jestes tak aktywng
i pozytywnie nastawiong osobg?

Moje motto zyciowe to po prostu by¢ dobrym cztowiekiem i powoli dgzy¢ do
celu, robi¢ to, co sie w zyciu lubi.

Jakie masz plany na najblizszg przysztosc¢?

Chce ukonczy¢ studia magisterskie z psychologii. Mam réwniez nadzieje, ze
staz, ktéry obecnie odbywam, pomoze mi dobrze przygotowac sie do pracy
w szkole, o ktorej mysle w przysztosci.

Bardzo dziekuje Ci za te rozmowe. Twoje doswiadczenia i refleksje pokazu-
ja, jak wazne jest wsparcie, determinacja i pasja w realizacji swoich celéw.

Dziekuje. Ciesze sie, ze mogtem opowiedzie¢ o swojej drodze i mam nadzieje,
ze bedzie to inspiracjg dla innych.
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Anna - cisza, ktora mowi

Historia Anny to dowdd na to, ze zrozumienie wiasnej neuroatypowosci moze stac sie po-

czatkiem rozwoju, a nie przeszkoda. Diagnoza zespotu Aspergera przyniosta jej ulge i otwo-
rzyta droge do lepszego zrozumienia wiasnych zachowan. Dzieki konsekwentnej pracy nad
sobg i wsparciu specjalistéw oraz rowiesnikdéw Anna odkryta swoje mocne strony i pasje.
Dzi$ wykorzystuje je, by wspiera¢ innych. Jej historia inspiruje do tego, by szuka¢ swojego
miejsca, ufac sobie i odwazy¢ sie na wiasne tempo zycia.




Anna - cisza, ktéra mowi
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Iwona Bottu¢: Aniu, dziekuje, ze zgodzitas sie ze mna porozmawiac i opowiedzie¢

naszym czytelnikom swojq historie. Od czego chciatabys zacza¢?

Anna Kaczorek: Moze od samego poczatku, bo lubie, jak wszystko jest uporzad-

|.B.:
A.K:

|.B.:
A.K:

kowane. Urodzitam sie latem, pod koniec czerwca. Moja mama zawsze
mowita, ze bytam inna niz wszystkie dzieci, chociaz ja tego na poczatku nie
rozumiatam. To okreslenie byto dla mnie raczej powodem do zmartwienia niz
komplementem.

Na czym polegata ta innos¢?

Nie bawitam sie tak, jak wszystkie dzieci. Nie ptakatam, kiedy kto$ zabierat mi
zabawke — po prostu odchodzitam w kat i uktadatam klocki. Najpierw byle jak,
pozniej w symetryczne wzory. Z czasem docenitam klocki LEGO i ich czytelng
instrukcje. Potrafitam tez godzinami siedzie¢ na dywanie i obserwowac, jak
promienie stonca przechodzg przez firanke, tworzac na scianie delikatne wzory.

W przedszkolu bytam spokojna, grzeczna, troche ,,zbyt dorosta” i po-
wazna. Zawsze mnie denerwowato, kiedy wokét panowat jaki$ chaos. Réwniez
w zabawie. Gdy inne dzieci biegaty, ja wolatam segregowac kredki wedtug
odcieni albo poprawiac ksztatty liter na tablicy.

- /Ania, idZ pobawi¢ sie z dzie¢mi!" — mdwita do mnie pani Ewa, przed-
szkolanka.

-, Ale ja sie bawie” — odpowiadatam najczesciej i uktadatam dalej.

Swiat zewnetrzny byt dla mnie gtosny, nieprzewidywalny, a emocje in-
nych ludzi najczesciej przyttaczajace, tym bardziej, ze nie zawsze je rozumia-
tam. W domu, w moim pokoju, czutam sie bezpiecznie. Tam mogtam uktadac
kolekcje kamieni, rysowac planety i obserwowac przez okno ptaki.

A okres szkolny? Jak go wspominasz?

To dla mnie byt dwojaki czas — i smutny, i radosny. W podstawdwce byfam
Swietng uczennicg — nauka nie sprawiata mi zadnego problemu i lubitam sie
uczyc. Szkote wspominam jako miejsce, w ktérym odnositam sukcesy w kon-
kursach i olimpiadach. Przychodzito mi to naturalnie i tatwo, cho¢ jednocze-
$nie przylgneta do mnie etykietka kujona. Czyta¢ nauczytam sie sama w wieku
5 lat, pewnie nie wszystko, co przeczytatam, to rozumiatam. Zapamietywatam
jak automat — widziatam obrazy, czasami méwitam mamie, ze trudno mi co$
zapomniec.

247



248

Anna - cisza, ktéra mowi

W zasadzie nie miafo znaczenia, czego mam sie uczy¢. Wszyscy wiedzie-
li, ze mozna mnie zapyta¢ o zadanie z matematyki albo test z angielskiego, ale
trudno byto zaprosic¢ na urodziny — nie czutam potrzeby bycia z innymi. Wtedy
staty sie widoczne moje trudnosci w kontaktach z réwiesnikami i w ogdle
spoteczne. Nawet teraz nie pamietam, czy ktos prébowat sie do mnie zblizy¢,
nie mdwiac juz o przyjazni. Nie rozumiatam aluzji, nie odczytywatam emo-
i z twarzy innych dzieci. Nie wiedziatam, kiedy ktos$ zartowat, wiec czesto
odpowiadatam na powaznie i jak sie pewnie domyslasz, stawatam sie przez
to obiektem drwin i niewybrednych zartéw. Byto mi trudno znalez¢ , drugie
dno” w wypowiadanych do mnie zdaniach i np. zrozumiec ironie. Z czasem
nauczytam sie, co znaczg okreslone powiedzenia, co wcale nie znaczy, ze je
zrozumiatam. Pewnie, gdyby tak byto, to bym zapamietata. Kolejna trudnoscig
byta wspdtpraca. Unikatam lekgji, na ktérych trzeba byto pracowac w grupie.
Koszmarem byty dla mnie zajecia wychowania fizycznego i gry zespotowe.
W ramach aktywnosci wolatam poptywac albo jezdzi¢ na rowerze, bo to spra-
wiato mi przyjemnos$¢. No i nikogo tam nie byto.
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A nauczyciele?

Wiesz, kiedy bytam mata, jeszcze niewiele sie moéwito o spektrum. Dla wiekszo-
sci z nich chyba bytam dziwolagiem, bo z jednej strony zdolna, z najlepszymi
ocenami w szkole, z drugiej inna niz wszyscy. Nie potrafitam odpowiadac na
srodku przed cata klasg, denerwowatam sie, zaczynatam sie zacina¢, robitam
sie purpurowa. Czesto moja mama musiata przychodzi¢ do szkoty, bo nauczy-
ciele méwili o mnie, ze jestem niegrzeczna, krnabrna i buntownicza. A tak
wcale nie byto. Ja po prostu widziatam pewne rzeczy inaczej. Pamietaj, ze nie
miatam orzeczenia z poradni, nauczyciele tez nie wiedzieli, co ze mng zrobic,
bo odstawatam od innych uczniéw. Niektdérzy prébowali mnie ,, wychowywac”
na site, chcieli, zebym wpasowata sie w klase, a ja nie potrzebowatam tego
robi¢. Czasami nauczyciele mowili, ze jestem ,,zbyt wrazliwa” i ,,zyje we wia-
snym swiecie”. Poniekad tak byto. No i jeszcze to nazwisko — Kaczorek. Wcale
nie pomagato, bo stato sie przedmiotem zartéw i dodatkowych ktopotéw.

W takich trudnych momentach, kiedy odczuwatam, ze wiecej juz nie
zniose, myslatam nawet, zeby zaproponowac rodzicom zmiane szkoty. W wie-
ku 15 lat zaczetam mie¢ napady leku i paniki. Wtedy rodzice po raz pierwszy
zabrali mnie do psychologa. Diagnozy byty rézne — nadwrazliwos¢, depresja
miodziencza, zaburzenia lekowe. Dopiero trzy lata pdzniej, tuz przed moimi
18. urodzinami — dzieki nowej psycholozce w liceum — padto stowo, ktére
wszystko zmienito: zespot Aspergera.

Co wtedy zmienito sie dla Ciebie jako dla mtodej dziewczyny?

Diagnoza byta dla mnie jak odkrycie nowego kontynentu. Ptakatam — wcale
nie ze smutku, ale z ulgi, ze to oznacza, ze nie jestem dziwna. Pamietam, jak
ta wtasnie psycholozka powiedziata, ze zespdt Aspergera to nie choroba, ale
oznacza, ze widze swiat inaczej. | to zaczeto byc¢ dla mnie w porzadku. Zacze-
tam czyta¢, szuka¢ artykutow na temat autyzmu, bo chciatam jak najwiecej
0 sobie sie dowiedzie¢. Po przeczytaniu ksigzki Temple Grandin ,Mdézg auty-
styczny” otworzyty mi sie oczy. Zrozumiatam tez wiele ze swoich zachowan.
W poradni psychologiczno-pedagogicznej powiedziano mi, ze jest tam grupa
dla mtodziezy z autyzmem. Na poczatku nie chciatam tam pdjs¢, bo przeciez
nie potrzebowatam ludzi. Moja wychowawczyni z liceum, pani Ania Kowalska,
przekonata mnie, zebym poszta na probe — zobaczy¢, jaka ta miodziez jest.
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Przy moim leku przed wypowiedziami publicznymi nie byfa to tatwa decyzja,
bo spodziewatam sie, ze od razu trzeba bedzie cos o sobie opowiedziec. Ale
posztam.

No i kogo zobaczytas?

Moich réwiesnikow. Byli rézni, mimo ze wszyscy mielismy to samo. Pani psy-
cholog, ktéra prowadzita te grupe, méwita nam, ze ré6znorodnos¢ jest naszym
atutem, ze kazdy z nas moze stawiac sobie cele i je osiggac. Ogdlnie byto to
spotkanie bardzo dobre, fajne. Ci ludzie, ktérych poznatam, pokazali mi, ze
wcale nie jest ze mng tak Zle i kazdy ma prawo do swoich ,fisiow”. Po jakims
czasie odwazytam sie odezwa¢, opowiedzie¢ troche o sobie, a oni dali mi
duzo dobrych stéw, ktérych do tej pory nie styszatam od zadnego kolegi czy
kolezanki. Mysle, ze to byt dla mnie przefomowy moment. Zaczetam chodzi¢
na grupe, bo czutam sie tam bardzo bezpiecznie i spotkania sprawiaty mi au-
tentyczng przyjemnos¢. Mama chyba wreszcie poczuta, ze moze ,,odsapnac”
od mojego towarzystwa, bo znalaztam swoje. Moze troche dziwne, ale moje,
podobne do mnie. Zresztg — do tej pory mam z niektérymi z nich kontakt. Po
tym doswiadczeniu wiem, ze takie grupowe wsparcie jest bardzo potrzebne
miodziezy z ASD. Zaden indywidualny cztowiek nie dat mi tyle wsparcia, ile
dafa mi ta réznorodna grupa. No i wreszcie miatam kolegdw.

: Aniu, wiem, ze po maturze wybratas pedagogike przedszkolng i wczesno-

szkolnga. Co byto powodem tej decyzji?

Moja mama byta na poczgtku przerazona tym, ze chce samodzielnie decy-
dowac o swojej przysztosci. Mysle, ze gdzie$ w gtebi serca widziata mnie
W innym miejscu — wiesz, jedynaczka, swietna uczennica, bez problemdw
z naukg mogta zostac lekarzem, prawnikiem, ekonomistg... A wybrafa taki
zwykty kierunek jak pedagogika. Z perspektywy czasu widze, ze chyba byto
to dla mnie terapeutyczne. Chciatam pracowac z dzie¢mi, bo w ich towarzy-
stwie czutam bezpieczenstwo i szczeros¢, ktérej czesto brakowato mi wsréd
dorostych. Poczatki byty trudne — zbyt wiele bodzcédw, zbyt duzo rozmoéw,
zbyt duzo niepisanych zasad spotecznych. Ale ja bytam uparta i metodyczna.
Z czasem nauczytam sie tworzy¢ wiasne strategie obronne: zawsze siadatam
w tym samym miejscu na wyktadach, robitam notatki tymi samymi kolorami
dtugopiséw, planowatam dni co do godziny. Moze byto to dziwaczne, ale
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pomagato. Mdj $wiat i czas nie znosit pustki i niezorganizowania, a scisty plan
gwarantowat mi spokdj. Pozniej, kiedy okazafo sie, ze nie zawsze moge wszyst-
ko zrealizowac tak, jak bym chciata, zaczetam tworzy¢ tez plany awaryjne.
Pomagato mi to zmniejszy¢ frustracje. Na praktykach w przedszkolu odkrytam
w sobie cos niezwyktego. Dzieci, ktére miaty trudnosci z komunikacjg, ktore
byty niesmiate lub zbyt ruchliwe, czesto do mnie Ignety. Na poczatku byt to dla
mnie duzy dyskomfort zwigzany z bliskoscig, ale pdzniej okazato sie, ze mam
dar cierpliwosci i jestem uwazna. Potrafitam czeka¢, az dziecko samo znajdzie
sfowa albo gesty, zeby co$ mi przekazac. Potrafitam mowic cicho, kiedy inni
krzyczeli i dostrzegac rézne niuanse w zachowaniach dzieci. | zaskoczyto mnie
to, ze pracownicy przedszkola zaczeli to zauwazac i doceniad.

Jak teraz czujesz sie jako pracownik przedszkola?

Wiele 0séb watpito, czy poradze sobie w pracy z dzie¢mi — hafas, chaos,
nieprzewidywalnos¢. Ale ja miatam plan, uczytam sie technik samoregulacji,
korzystatam z terapii, nauczytam sie rozpoznawac¢ momenty przecigzenia
I dba¢ o swoje granice. Od poczatku mojej pracy jestem zatrudniona w jed-
nym miejscu. Teraz, po kilku latach, prowadze wtasng grupe czterolatkdw.
Moje stare przyzwyczajenia powodujg, ze bez problemu wchodze do sali
kazdego ranka punktualnie o 7:30, witam sie z kazdym dzieckiem po imieniu
| patrze mu z uwaga w oczy. Sala, w ktérej codziennie przebywam z dziecmi
jest uporzadkowana i dos¢ surowo urzgdzona, kazdy stolik ma swoje miejsce,
kolory sg stonowane, a na parapecie stojg rosliny, ktére dzieci podlewajg na
zmiane. Mam takie poczucie, ze dzieci wiedzg, ze przy mnie mogg czu¢ sie
bezpiecznie. Nie stresuje mnie juz sytuacja, gdy jedno z dzieci ptacze, a inne
ztosci sie i rzuca zabawka. Potrafie sobie z tym poradzi¢ i spokojnie powie-
dzie¢: ,Widze, ze jestes zty. Pokaz mi, co cie zeztoscito”.

Odwazytam sie tez i prowadze w moim przedszkolu warsztaty dla rodzi-
cow i nauczycieli dzieci neuroatypowych. Pierwszy z nich okupitam ogromnym
lekiem, ale teraz juz jest dobrze, czesto stysze, ze wiem, co moéwie. Nie byto
mi fatwo dojs¢ do tego momentu zawodowego zycia. Moi wspotpracownicy
z poczatku nie rozumieli, czemu nie chce uczestniczy¢ w spontanicznych po-
gadankach przy kawie albo w imprezach integracyjnych, ale z czasem nauczyli
sie, ze po prostu potrzebuje ciszy, by sie zregenerowad. Teraz sami pilnujg,
zeby nie witaczac radia zbyt gtosno, kiedy jestem w pokoju. Niektére z moich
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przyzwyczajen, zeby nie powiedzie¢ ,natrectw”, tez byly przyczyng réznych
trudnosci zawodowych. Jestem bardzo przywigzana do litery prawa. Nie lubie
odstepstw od niego i trudno mi byto zrozumiec to, ze nie wszyscy ludzie tego
prawa przestrzegaja. Nie lubie tez rozmawia¢ wtedy, kiedy nie mam na to
ochoty, a praca jednak tego wymaga. Przeszkadza mi batagan, nie potrafie sie
wtedy skupi¢ na tym, co mam robi¢ i mysle tylko o tym, zeby uporzadkowac
otoczenie. Mam swdj ulubiony kubek i zawsze o tej samej porze musze wypic
herbate, inaczej mysle tylko o tym rytuale. Musiatam wykona¢ nad soba wielka
prace, ale tak chyba trzeba zawsze, kiedy cztowiek zegna sie z mtodzienczym
okresem.

Aniu, méwisz duzo o swojej pracy. A Twoje zycie osobiste?

Jestem singielka, nie mam zbyt rozbudowanego zycia towarzyskiego. Po pracy
wracam do swojego mieszkania w bloku na osiedlu Bfeszno. Czeka na mnie
pies — adoptowany kundelek o imieniu Kropka i to z nig spedzam wiekszos¢
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wolnego czasu. Chodze na dtugie spacery po lesie, robie zdjecia lisci i nieba,
uktadam z nich albumy. Moje grono znajomych nie jest duze, ale mam kilku
bliskich ludzi, ktérzy mnie rozumiejg — Marte i Hanie, kolezanki z pracy, tera-
peutke Magde, z ktérg nadal spotykam sie raz w miesigcu, i Tomka — kolege,
ktérego poznatam na kursie fotografii. Czasem wydaje mi sie, ze dzieki nim
moje zycie jest jak ogrod przed domem — niewielki, ale zadbany, peten spoko-
ju. Ptywam, pasjonuije sie fotografia, chciatabym sie odwazyc¢ i zrobi¢ prawo
jazdy. Mysle, ze to ostatnie datoby mi duza niezaleznos¢. Chciatabym zwiedzic
Peru i Wielki Kanion, nie mam wiecej dalszych planéw. Pewnie zapytasz mnie
teraz o rodzine?

.. Doktadnie tak, wtasnie to chciatam teraz zrobic.

Rodzina, z ktérej pochodze, jest bardzo szczesliwa. By¢ moze, a raczej na
pewno, rodzice mieli wobec mnie inne plany, ale teraz pogodzili sie z moimi
wyborami. Nie byto im tatwo w moim dziecinstwie i mfodosci, tym bardziej
ze mama byta dla mnie — oprécz tego, ze mamg — takze jedyna kolezanka,
powierniczka i przyjaciotka. Mysle, ze w obojgu mieszata sie duma ze zdolnej
cérki z poczuciem winy i wstydu z powodu mojej innosci. Z pewnoscig tez
czesto czuli sie zmeczeni napieciem, moimi zmianami nastroju, sztywnoscia-
mi, lekiem. Kiedy miatam sie wyprowadzi¢ do kupionego wspdlnie z nimi
mieszkania, tata pytat, czy jestem pewna, ze dam rade mieszkac samodzielnie.
Teraz juz wie, ze tak.

.. Aniu, jestes mtoda kobietg, masz swoje pasje. Co mogtabys powiedzie¢

innym mfodym ludziom, ktérzy sa w podobnej sytuacji jak Twoja? Skad
brac¢ energie i zapat? Czym sie motywowad do dziatania?

Mam 35 lat, nie czuje potrzeby ,dopasowywania sie” do innych, nigdy tego
tez nie robitam. Mdwie o swoim zespole Aspergera otwarcie, nie ukrywam go,
nie traktuje jak stygmatu. Zaakceptowatam siebie, przyzwyczaitam sie do bycia
sobg, nawet jesli dziwi to innych. | sobie, i rodzicom moich dzieci z przedszko-
la powtarzam, ze nie trzeba naprawiac dzieci, ktére myslg inaczej, tylko trzeba
im pomoc znalez¢ miejsce, w ktérym bedg mogty by¢ sobg. Kiedy patrze, jak
moi podopieczni uczg sie wigzac buty albo Smiejg sie z najprostszych rzeczy,
czuje cos, co dawniej byto dla mnie trudne do nazwania, mianowicie rados¢
z bycia czescig Swiata, nawet jedli patrze na niego z innej perspektywy. | to jest
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chyba najwazniejsze, co chciatabym przekazac innym. Trzeba pozwoli¢ sobie
dac przestrzen na nowe doswiadczenia i wyj$¢ poza strefe wtasnego komfor-
tu, by poczu¢ zmiany. Czasami zastanawiam sie, co by byto ze mna, gdybym
nie trafifa na madrego psychologa w szkole i pdzniej nie data sobie szansy na
udziat w grupie. Gdzie bytabym dzisiaj? Ale tak jest rzadko. Bardziej niz kiedy$
wybiegam myslami w przysztos¢ i wiem, co chciatabym robi¢ — mysle o tym,
by zatozy¢ wtasne przedszkole dla dzieci neuroatypowych, takich, jakim bytam
ja. Kazdy z nas powinien znalez¢ cel, ktory jest dla niego wazny — to motywuje
i dodaje dobrej energii. Wiem, ze to trudne, ale jak pokazuje méj przyktad —
mozliwe do osiggniecia.

: Mysle, ze mozesz by¢ z siebie dumna. Dziekuje Ci za ten wspélnie spedzo-

ny czas.

Chyba ,dumna” to za duze stowo, raczej uzytabym tu okreslenia, ze lubie
siebie taka jakg jestem. Kosztowato mnie to wiele wysitku, nerwdw i pracy.
Kazdemu teraz powiem, ze byto warto. Dziekuje za rozmowe.
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Kazdy cztowiek nosi w sobie historie, ktdra zastuguje na
opowiedzenie. Czasem jest to opowies¢ o codziennych
zmaganiach, czasem o wielkich marzeniach, a czasem
o drodze, ktéra — cho¢ petna trudnosci — prowadzi do
celu, jaki inni uznaja za niemozliwy. Taka wfasnie jest
ta ksigzka — zapis osiemnastu spotkan z ludzmi, ktorzy
codziennie odkrywajq w sobie site, wytrwatosc¢ i pasje,
pokazujac, ze zycie mozna ksztattowac wedtug wtas-
nych zasad, niezaleznie od napotykanych przeszkod.
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