-

)
Wit ‘fi
A§YSTENT 0SOBISTY osﬁaﬂ
IEPELNOSPRAWNE] w RAMAT:H 5 ..*-
" PROJEKTU.,SPRAWNI W PRAt\(P‘-“ |

r:rd,l"'.,.
SoASR &L

'fl"ﬁll

i
iy




Jestesmy sobie potrzebni

Asystent osobisty osoby niepetnosprawne;
w ramach projektu ,,Sprawni w pracy”

Hana Cervinkova

Q
] |

SPRAWNI SLASK
W PRACY www.umwd.pl




Recenzja
Bogustawa Dorota Gofebniak, Monika Baer

Redakgcja i korekta
Magdalena Rudnik

Zdjecia
Michat Swiderski

Projekt oktadki
Adam Fyda

Projekt graficzny, sktad DTP
Jadwiga Popowska

ISBN 978-83-936353-7-5

Wydawca
Urzad Marszatkowski Wojewddztwa Dolnoslaskiego we wspdtpracy
z Wydawnictwem Naukowym Dolnoslaskiej Szkoty Wyzszej

Publikacja jest dostepna na licencji Creative Commons Uznanie autorstwa
3.0 Polska. Pewne prawa zastrzezone na rzecz Urzedu Marszatkowskiego Wojewddztwa
Dolnoslaskiego. Zezwala sie na wykorzystanie publikacji zgodnie z licencja — pod warunkiem
zachowania niniejszej informacji licencyjnej oraz wskazania wiasciciela praw do tekstu. Tres¢
licencji jest dostepna na stronie http://creativecommons.org/licenses/by/3.0/pl/legalcode.

@O

Projekt systemowy ,Sprawni w pracy” realizowany jest w ramach Programu Operacyjnego
Kapitat Ludzki, Priorytet VIl - Promocja Integracji Spotecznej, Dziatanie 7.4 — Niepetnosprawni
na rynku pracy.

Projekt jest wspdtfinansowany ze srodkéw Unii Europejskiej w ramach Europejskiego Funduszu
Spotecznego. Realizowany jest przez Samorzad Wojewddztwa Dolnoslaskiego/Wydziat

ds. Osob Niepetnosprawnych.
O ® S
- ;f‘lf == - : s o\
&P A5 Hamonon FORUM
SPRAWNI ES A i EUDAJMONIA AKTYWNOSCI LOKALNEJ

W PRACY

DOLNY
E KAPITAE LUDZKI SLASK o T

NARODOWA STRATEGIA SPOINOSCI
www.umwd.pl

Jestesmy sobie potrzebni



Podziekowania

Chciatabym podziekowa¢ wszystkim osobom, ktére w ramach badan
podzielity sie ze mna swoim czasem i przemysleniami. Za mozliwos$¢ uczest-
niczenia w tym niezmiernie waznym dla mnie przedsiewzieciu dziekuje
Wydziatowi ds. Osob Niepetnosprawnych Urzedu Marszatkowskiego Wo-
jewddztwa Dolnoslaskiego oraz Wydziatowi Nauk Pedagogicznych i Rek-
torowi Dolnoslaskiej Szkoty Wyzszej. Za wspotprace dziekuje szczegodlnie
Andrzejowi Mankowskiemu, dyrektorowiWydziatu ds. Osob Niepetnospraw-
nych UMWD i Magdalenie Kocjan, koordynatorce projektu. Jestem wdziecz-
na organizacjom pozarzadowym realizujagcym projekt,Sprawni w pracy” za
pomoc w realizacji badan. Za wspotprace w przygotowaniu publikacji dzie-
kuje Andrzejowi Mankowskiemu, Magdalenie Kocjan, Magdalenie Rudnik,
Jadwidze Popowskiej, Bogustawie Dorocie Gotebniak, Lotarowi Rasifskie-
mu, Urszuli Ktobuszewskiej i Adamowi Fydzie.

Publikacje dedykuje wszystkim uczestnikom projektu,Sprawni w pracy’,
jak réwniez osobom zwigzanym z Instytutem na rzecz Niepetnosprawnych
na Uniwersytecie Temple w Filadelfii, dzieki ktérym dwadziescia lat temu
poznatam prace asystenta osobistego osoby niepetnosprawnej i do$wiad-
czytam konstruktywnej walki o rownouprawnienie osob niepetnosprawnych
w Stanach Zjednoczonych - Carol Marfizi, Diane Nelson Bryen i Thomasowi
C. LeVine Jr. (in memoriam).

Hana Cervinkova
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4 Szanowni Panstwo!

Wsparcie 0s6b z niepetnosprawnoscig w ich dazeniu do aktywnego
zycia, zarowno zawodowego jak i spotecznego, to jedno z prioryteto-
wych dziatan Samorzadu Wojewddztwa Dolnoslaskiego. Wychodzac na-
przeciw oczekiwaniom oséb z niepetnosprawnoscia i reprezentujacych
ich organizacji pozarzadowych, Wydziat ds. Os6b Niepetnosprawnych
w partnerstwie z Fundacja ,Promyk Stonca’, Fundacjg Eudajmonia, Fo-
rum Aktywnosci Lokalnej oraz Polskim Zwigzkiem Gtuchych Oddziat Dol-
noslaski zrealizowat projekt pn.,Sprawni w pracy”. Jestem przekonany,
ze dzieki jego realizacji osoby z niepetnosprawnoscia bede samodzielnie
i petnoprawnie uczestniczy¢ w zyciu spotecznym i zawodowym nasze-
go regionu. Niniejsza publikacja pokazuje, jak wprowadzenie instytugji
asystenta wptyneto na zycie niepetnosprawnych uczestnikéw projektu
oraz ich rodzin, a takze jak wazne jest kontynuowanie takiego wsparcia
W przysztosci.

Zycze Panstwu ciekawej i inspirujacej lektury!
Radostaw Motori

Wicemarszatek Wojewddztwa Dolnoslgskiego






0 PROJEKCIE ,,SPRAWNI W PRACY”

Samostanowienie, mozliwo$¢ decydowania o sobie, samodziel-
ne petnienie rél spotecznych - tak na co dzien funkcjonujg osoby
w petni sprawne. Jest to tak oczywiste, ze nikomu nie przychodzi do
gtowy, ze mogtoby byc inaczej. Chce wyjs¢ do kina? Nic prostszego:
rezerwuje bilety, ubieram sie, wsiadam do tramwaju czy samocho-
du i jestem w kinie. Wyjscie na basen? Prosze bardzo, pakuje stroj,
recznik i klapki i jade. Pusta lodéwka? Na mniejsze zakupy wysko-
cze do osiedlowego sklepiku, na wieksze zawsze moge podjechac
do marketu. Dla osoby z niepetnosprawnoscig ruchowga wyjscie do
kina, na basen czy zakupy moze by¢ sporym wyzwaniem logistycz-
nym. Musi sprawdzi¢, czy kino jest dostosowane dla wozkersow,
wiedzie¢, czy osiedlowy sklepik ma nieszczesne trzy schodki, czy
zmiesci sie wozkiem miedzy regatami. Jesli wybiera sie na basen
- najlepszy bedzie taki, ktéry oprécz podjazdéw i dostosowanych
szatni ma jeszcze specjalng winde dla niepetnosprawnych ruchowo.
Czy tam, gdzie chce sie dosta¢ dojezdza przystosowany transport
publiczny? Czy znajdzie sie odpowiednie miejsce do zaparkowa-
nia samochodu? Samo wyjscie z domu tez zajmuje czas. | najcze-
$ciej potrzebna jest pomoc przy przebraniu sie, siadaniu na wézek,
wydostaniu sie z budynku. Podobnie wyglada sytuacja osob gtu-
chych, niewidomych czy z niepetnosprawnoscia intelektualna. Dla
nich réwniez wykonywanie wielu czynnosci jest niemozliwe bez
czyjej$ pomocy. Obowigzki te najczesciej spadajg na najblizszych
osoby z niepetnosprawnoscia: rodzicdw, wspotmatzonkow, czasa-
mi na dzieci. Taka sytuacja nie jest korzystna dla zadnej ze stron:
opiekun czesto zmuszony jest do zrezygnowania z wielu swoich
planéw i ambicji, aby mie¢ czas dla osoby z niepetnosprawnoscia.
Osoba niepetnosprawna z kolei jest uzalezniona od woli i mozliwo-
$ci swojego opiekuna, czesto odczuwa dyskomfort lub poczucie
winy z powodu takiej sytuacji. A ta komplikuje sie jeszcze bardziej,
gdy w gre wchodzi petnienie przez osobe z niepetnosprawnoscia
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powazniejszych rél spotecznych: rodzica, partnera, pracownika. Jak
czu¢ sie kobieco, kiedy maz pomaga wymienia¢ cewnik? Jak zdefi-
niowac swoja meskos¢, gdy zona bierze na siebie ciezar wszystkich
obowigzkoéw, z ubieraniem i myciem meza wiacznie? Jak przekonac
pracodawce, ze dam sobie rade w pracy, jezeli potrzebuje pomocy
przy powieszeniu kurtki na wieszaku, o wizycie w toalecie nie wspo-
minajac?

Kilka lat temu, podczas bardzo nieoficjalnego spotkania z zaprzy-
jaznionymi wozkersami wywigzata sie rozmowa, ktora stata sie impul-
sem do stworzenia projektu pn.,Sprawni w pracy”.

.Co z tego, ze zdatem na studia? Jak sie dostane na uczelnie? Zaje-
Cia zaczynajq sie o réznej porze, rodzice wychodza do pracy o siédmej,
bede siedzie¢ przed uczelnig i czekad pie¢ godzin na ¢wiczenia?”

«Zaprositem jg do kina, o mato co sie nie spdéznitem. Moja mama
pracuje wieczorami, nie mogta mi poméc w przygotowaniu sie do
wyjscia. Cate szczescie, ze sgsiad byt akurat w domu, zgodzit sie mi
pomoc. Ale i tak po powrocie czekatem przed domem na powrot
mamy, nie miatem jak dostac sie na gére”.

W tym roku wakacje jak zwykle - z rodzicami nad jeziorem. Moze
dojada kumple, obiecali, ze w tym roku wpadng"

,Swietna praca, w sam raz dla mnie. Ale nie ma szans, zebym mo-
gta tam dojechac¢ bez pomocy. Dostosowana komunikacja miejska
tam nie jezdzi, a samochodu nie prowadze”.

+Chciatam zatrudnic asystenta, ale to jest taki koszt, ze moge o tym
zapomniec”.

Te wszystkie wypowiedzi i pdzniejsze rozmowy z osobami z roz-
nego rodzaju niepetnosprawnosciami pokazaty, ze podstawowym
problemem dla oséb z dysfunkcjami, ktére chcag aktywnie spedzac
czas jest brak asystenta. Brak osoby, ktora zastgpitaby im wynikajace
z niepetnosprawnosci braki: byta ich oczami, uszami, ttumaczem lub
po prostu pomogta w czynnosciach, ktérych sami nie sg w stanie wy-
kona¢. Tym samym pozwolitaby im na prowadzenie samodzielnego,

10 Jestesmy sobie potrzebni



odpowiedzialnego zycia, bez koniecznosci angazowania rodziny czy
przyjaciot w zatatwienie najprostszej sprawy. Z przyjacielem uma-
wiam sie do kina, na spotkanie czy wycieczke. Chetnie bede uczest-
niczy¢ w rodzinnych uroczystosciach. Ale cata logistyke przebierania
sie, wyjscia, dotarcia na miejsce pomaga mi zorganizowac asystent.
Ma mi zastgpic to, co utracitem w wyniku niepetnosprawnosci. Ta-
kiego wsparcia oczekujg osoby z niepetnosprawnoscia. A takze tego,
aby poméc im w finansowaniu tego wsparcia.

Naszg rolg jako pracownikow Wydziatu ds. Oséb Niepetnospraw-
nych jest podazanie za potrzebami oséb z niepetnosprawnoscia
i pomaganie w rozwigzywaniu ich probleméw. Praca nad przygo-
towaniem projektu ,Sprawni w pracy” trwata kilkanascie miesie-
cy. Sprawdziliémy, jakie rozwigzania w zakresie asystentury wpro-
wadzone zostaty w innych krajach. PrzejrzeliSmy obowiazujgce
w Polsce ustawy i rozporzadzenia traktujace o asystenturze. Za-
poznalismy sie takze z efektami dziatan innych samorzadéw oraz
organizacji realizujgcych projekty z zakresu asystentury. Bazg dla
naszego projektu byty rezultaty Programu Inicjatywy Wspolno-
towej EQUAL. Wypracowany tam model asystenta wydat nam sie
najbardziej odpowiedni. Wyr6zniat on dwa typy asystentury: dla
0s6b z niepetnosprawnoscia ruchowg oraz z niepetnosprawnoscia
intelektualna. ,Przy wspotpracy z osobami z problemami ruchowy-
mi mniejsze znaczenie ma poziom wyksztatcenia asystenta, ktére-
go podstawowym zadaniem jest pomoc w pokonywaniu fizycznych
barier zwigzanych z niepetnosprawnoscia. Istotnymi cechami takiego
asystenta sg wiec sprawnosc fizyczna i umiejetnosci w zakresie udzie-
lania pierwszej pomocy. Jednego niepetnosprawnego moga obstu-
giwac rézne osoby. Rola asystenta oséb niepetnosprawnych intelek-
tualnie wymaga wyzszych kompetenc;ji i kwalifikacji zawodowych.

Na stanowisku asystenta osobistego osoby niepetnosprawnej in-
telektualnie najlepiej sprawdzajg sie absolwenci studiow z kierunkow
spotecznych, np.: resocjalizacji czy pedagogiki specjalnej, pozwalaja-
cych na zdobycie odpowiedniego przygotowania teoretycznego do

Jestesmy sobie potrzebni

11



nnnnnn

tej pracy. Asystenci osob niepetnosprawnych intelektualnie powinni
odby¢ dodatkowe szkolenia umozliwiajgce efektywng prace z pod-

”1

opiecznym”’.

Nasz pomyst na projekt i asystenta skonsultowaliémy z 13 orga-
nizacjami pozarzadowymi. Organizacje wskazaty nam, ze przyjety
przez nas model nie obejmuje wsparcia dla oséb z uposledzeniem
sensorycznym. Starajac sie nie odchodzi¢ od ogdlnej koncepcji asy-
stentury, rozszerzyliSmy jg o asystenta osoby gtuchej, posiadajacego
znajomos¢ jezyka migowego oraz asystenta — przewodnika osoby
niewidome;j.

Kolejnym etapem byto przygotowanie wniosku o dofinansowa-
nie naszego pomystu, czyli stworzenie catosciowego projektu oraz
wybor partneréw, ktorzy pomogliby nam go zrealizowacd. Oczywiste
dla nas byto, ze muszg to by¢ organizacje pozarzadowe, dziatajgce
w obszarze niepetnosprawnosci. Uznalismy takze, ze najefektywniej
bedzie ,podzieli¢” Dolny Slask na cztery subregiony i odda¢ je w rece
poszczegdlnych organizacji. Sposrdd zgtoszonych w konkursie ofert
wybralismy czterech partneréw: Fundacje,Promyk Storica” (subregion
wroctawski), Fundacje Eudajmonia (subregion legnicko-gtogowski),
Forum Aktywnosci Lokalnej (subregion watbrzyski) oraz Polski Zwia-
zek Gtuchych Oddziat Dolnoslaski (subregion jeleniogdrski). Wybor
okazat sie strzatem w dziesigtke. Partnerzy projektu od wielu lat dzia-
tajg w obszarach réznej niepetnosprawnosci, majg wiedze i doswiad-
czenie zaréwno we wspotpracy zosobami z niepetnosprawnoscia, jak
i w realizacji projektow PO KL.

Stworzony wspdlnie projekt zostat zaakceptowany. Budzet pro-
jektu wynosi 2,6 min zt, jest w 85% wspoéffinansowany ze srodkow

Europejskiego Funduszu Spotecznego w ramach Programu Opera-
cyjnego Kapitat Ludzki. Ze wzgledu na cel strategiczny PO KL, jakim

! http://www.equal.org.pl/baza.php?M=9&PID=92&Iang=pl/.
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jest znalezienie zatrudnienia uczestnikom projektu, naszymi klien-
tami byty osoby niepetnosprawne nieaktywne zawodowo, a celem
wsparcia udzielonego w projekcie, w tym takze asystentury, byto
uzyskanie przez nie zatrudnienia. Jednym z zatozen projektu byto
wypracowanie takiego modelu finansowania i funkcjonowania asy-
stentury, ktéry mogtby rowniez stuzy¢ osobom niepetnosprawnym
aktywnym zawodowo i spotecznie oraz pozwolit na finansowanie
tych ustug po zakonczeniu realizacji projektu.

W ramach projektu zrekrutowano 31 kandydatéw na asystentow,
ktérzy przeszli dwutygodniowe szkolenie teoretyczne i praktyczne,
obejmujgce m.in. pierwsza pomoc przedmedyczng, wspotprace zoso-
bami z réznymi rodzajami niepetnosprawnosci, przepisy prawne oraz
informacje o rodzajach i specyfice niepetnosprawnosci. Uczestnikami
projektu byty osoby ze znacznym i umiarkowanym stopniem niepet-
nosprawnosci (55 0sob) z Dolnego Slaska oraz cztonkowie ich rodzin
(21 0s6b), ktérzy ze wzgledu na koniecznos¢ sprawowania opieki nad
osobga niepetnosprawng zrezygnowali lub nie podjeli zatrudnienia.
Cel strategiczny projektu byt realizowany poprzez przydzielenie oso-
bie niepetnosprawnej asystenta osobistego osoby niepetnosprawne;j
(AOON). Obok wsparcia asystenta uczestnicy projektu otrzymali po-
moc doradcy zawodowego i psychologa, w tym dla kazdego z nich
opracowany zostat indywidualny plan dziatania. Niepetnosprawni
uczestnicy odbyli takze szkolenia i kursy podnoszace ich kwalifikacje
zawodowe, jak réwniez staze u pracodawcow.

W ramach projektu stworzona zostata grupa robocza pod egida
Wojewddzkiej Spotecznej Rady ds. Oséb Niepetnosprawnych. Jej za-
daniem byto wypracowanie rozwigzan formalnych i prawnych ma-
jacych na celu wprowadzenie instytucji asystenta osobistego osoby
niepetnosprawnej do systemu wojewddzkiego i krajowego wparcia
0s6b niepetnosprawnych, tj.: wytonienie lideréw wdrazania funkgji
asystenta osobistego osoby niepetnosprawnej wsérod jednostek sa-
morzadu terytorialnego Dolnego Slaska we wszystkich subregionach

Jestesmy sobie potrzebni 13
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oraz przedstawienie wypracowanych niezbednych zmian w zapisach
ustawy o rehabilitacji, umozliwiajacych finansowane lub dofinanso-
wanie instytucji asystenta osobistego osoby niepetnosprawnej ze
srodkow publicznych.

Serdecznie Panstwa zapraszamy do zapoznania sie z efektami naszej

pracy.
Magdalena Kocjan Andrzej Marikowski
Koordynatorka Projektu Dyrektor Wydziatu ds. Oséb Niepetnosprawnych

Urzedu Marszatkowskiego Wojewdédztwa

Dolnoslgskiego

14 Jestesmy sobie potrzebni



JESTESMY SOBIE POTRZEBNI.

Celem niniejszej publikacji jest przedstawienie zmian, ktére zacho-
dza w zyciu 0s6b niepetnosprawnych przy wsparciu asystenta osobi-
stego osoby niepetnosprawnej, a ktére poznalismy dzieki rozmowom
z wybranymi asystentami, osobami niepetnosprawnymi i cztonkami
ich rodzin, biorgcymi udziat w projekcie ,Sprawni w pracy”. Wypowie-
dzi stanowigce gtéwny trzon publikacji zostaty zebrane w trakcie ja-
kosciowych badan terenowych (grudzier 2013-marzec 2014), ktére
obejmowaty 4 wywiady fokusowe z udziatem 38 uczestnikéw projek-
tu, a nastepnie 23 pogtebione wywiady indywidualne z 23 osobami,
w tym z 9 osobami niepetnosprawnymi, 7 asystentami osobistymi
osoby niepetnosprawnej (AOON), 5 cztonkami rodzin i 2 przedsta-
wicielami pracodawcéw. Wywiady przeprowadzone byty na terenie
Dolnego Slaska, w miejscach pracy albo miejscach zamieszkania ba-
danych. Wszystkie rozmowy zostaty nagrane, nastepnie sporzadzono
ich transkrypcje. Na podstawie analizy przygotowany zostat materiat
opisowy przedstawiony w nastepnej czesci publikacji w podziale na
szes¢ osobnych rozdziatéw. Zebralismy wypowiedzi 8 0séb niepetno-
sprawnych (w tym 1 osoba niepetnosprawna intelektualnie, 3 osoby
niepetnosprawne fizycznie i 4 osoby niepetnosprawne intelektualnie
i fizycznie), 7 asystentow, 5 cztonkéw rodzin, 1 przedstawiciela praco-
dawcy - w tym 14 kobiet i 7 mezczyzn.

Projekt systemowy ,Sprawni w pracy” realizowany byt w okresie od
sierpnia 2012 roku do konca grudnia 2014 roku na terenie Dolnego
Slaska w ramach Programu Operacyjnego Kapitat Ludzki, Priorytet VI

Jestesmy sobie potrzebni
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- Promocja Integracji Spotecznej, Dziatanie 7.4 — Niepetnosprawni na
rynku pracy przez Wydziat ds. Oséb Niepetnosprawnych Urzedu Mar-
szatkowskiego Wojewddztwa Dolnoslaskiego w partnerstwie z organi-
zacjami pozarzagdowymi (Polskim Zwigzkiem Gtuchych, Fundacja ,Pro-
myk Storica’, Fundacjg Eudajmonia i Forum Aktywnosci Lokalnej). Celem
projektu byta aktywizacja zawodowa i spoteczna oséb z umiarkowa-
nym i znacznym stopniem niepetnosprawnosci oraz cztonkéw ich ro-
dzin, ktérzy ze wzgledu na koniecznosc sprawowania opieki nad osobg
niepetnosprawng zrezygnowali lub nie podjeli zatrudnienia. Cel ten byt
realizowany poprzez przydzielenie osobie niepetnosprawnej asysten-
ta osobistego osoby niepetlnosprawnej (AOON). W ramach projektu
stworzona zostata grupa robocza pod egidg Wojewddzkiej Spotecznej
Rady ds. Osob Niepetnosprawnych, ktorej zadaniem byto wypracowa-
nie rozwigzan formalnych i prawnych, majacych na celu wprowadzenie
instytucji asystenta osobistego osoby niepetnosprawnej do systemu
wojewoddzkiego i krajowego wparcia osob niepetnosprawnych.

Projekt,Sprawni w pracy” nie jest pierwszym projektem stanowia-
cym pilotazowe wprowadzenie instytucji asystenta osobistego osoby
niepetnosprawnej w Polsce. Nalezy w tym miejscu przede wszystkim
wspomniec projekt,Winda do pracy’, realizowany przez Partnerstwo
na Rzecz Rozwoju w ramach Programu Inicjatywy Wspdlnotowej
EQUAL w Szczecinie'. W ramach tego projektu wypracowano model
asystenta osobistego osoby niepetnosprawnej (AOON), ktory sta-
nowit inspiracje dla realizatoréw projektu ,Sprawni w pracy”. Model
ten zaktada, ze w odréznieniu od opiekuna, ktéry sprawuje opieke
nad niepetnosprawnym i po ktdérego stronie lezy odpowiedzialnos¢
za podejmowane decyzje, AOON asystuje osobie niepetnosprawnej
w realizacji jej/jego decyzji. W rezultacie, AOON jest osoba, ,ktéra
umozliwia niczym nieskrepowane funkcjonowanie osoby niepetno-

! Zob. Beata Karlinska. 2008. Psychologiczne wyznaczniki powodzenia w pracy zawodowej Asy-
stenta Osobistego Osoby Niepetnosprawnej. Poradnik dla doradcy zawodowego i posrednika
pracy. Szczecin.
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sprawnej w codziennym zyciu prywatnym i zawodowym”2. Wedtug
realizatoréw tego projektu, najwazniejszy przy wyborze AOON nie
powinien by¢ poziom wiedzy teoretycznej czy tez wyksztatcenia, ale
~predyspozycje fizyczne i psychiczne”. Autorzy na podstawie badan
opracowali listy kompetencji podstawowych (sprawny fizycznie, dys-
pozycyjny, empatyczny, wytrwaty, zrbwnowazony emocjonalnie, ro-
zumiejacy czym jest pomoc) i kompetencji pozadanych (samodziel-
ny w mysleniu i dziataniu, tatwo nawiazujacy kontakt z ludzmi, po-
godny), ktére powinien posiadac¢ kandydat na asystenta osobistego
osoby niepetnosprawnej*. Oprécz tego, realizatorzy projektu EQUAL
wyroznili dwa typy asystentury. W przypadku oséb z niepetnospraw-
noscia ruchowa gtéwnym zadaniem AOON jest pokonywanie fizycz-
nych barier, mniejsza role odgrywa zatem poziom wyksztatcenia
asystenta. Natomiast wyzszych kompetencji i kwalifikacji zawodo-
wych wedtug autorow wymaga praca z osobami niepetnosprawny-
mi umystowo i dlatego ,na stanowisku asystenta osobistego osoby
niepetnosprawnej intelektualnie najlepiej sprawdzaja sie absolwenci
studiow z kierunkow spotecznych, np.: resocjalizacji czy pedagogiki
specjalnej, pozwalajacych na zdobycie odpowiedniego przygotowa-
nia teoretycznego do tej pracy”. Jak ujawniajg sami liderzy projektu
LSprawni w pracy”, kryteria te przyswiecaty im przy okreslaniu kryte-
riow naboru kandydatéw na AOON°.

To, co najwazniejsze w modelu AOON, ktory zostat przyjety dla re-
alizacji projektu, to zasada, ze asystent jest kims, kto asystuje w reali-
zacji celéw wyznaczonych przez samg osobe niepetnosprawna. Dla
relacji asystent-osoba niepetnosprawna zasada ta wprowadza pod-
stawowa dynamike, ktéra sytuuje wieksza role sprawczg po stronie
osoby niepetnosprawnej. W naszych badaniach zostato to wyrazone
na przyktad przez Matgorzate Karlak-Kace, asystentke Agnieszki Miki,

2 lbid., s. 15.
3 Ibid,, s. 16.
* lbid.,, s. 20.
* http://www.equal.org.pl/baza.php?M=9&PID=92&lang=pl/.
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poruszajacej sie na woézku: ,Agnieszka moze jecha¢ do sklepu i nie
patrze¢ bezsilnie w gore w pétki, wie, ze jestem z tytu i podam jej
potrzebne produkty, jestem przedtuzeniem jej reki”. W wypowiedzi
tej metaforycznie wskazana jest funkcja wspomagajaca AOON, kto-
ry postrzegany jest jako ,przedtuzenie reki” osoby niepetnosprawne;j.
W profesjonalnej i zarazem osobistej relacji asystent—-osoba niepet-
nosprawna obie osoby posiadajg podmiotowos¢, natomiast wiodaca
rola i gtdbwna odpowiedzialnos¢ za decyzje i tres¢ wspdtpracy lezy
po stronie osoby niepetnosprawnej: ,Gosia sie nie wtraca. Wie, kie-
dy poczekag, a kiedy dziata¢”, mowi Agnieszka Mika. Relacja ta jest
zasadniczym przeciwstawienstwem sposobu postrzegania niepet-
nosprawnych jako oséb niesamodzielnych, ktére wymagaja pomocy
- eksperckiej albo charytatywnej — od ludzi i instytucji, ktorzy lepiej
wiedza, co jest dla nich dobre.

W rozdziale tym sprébuje wyjasnic¢ zrodta i znaczenie asystenta
osobistego osoby niepetnosprawnej w kontekscie zmian, ktére zaszty
i zachodza w podejsciu do wspomagania 0sob niepetnosprawnych.
Bede odwotywata sie do literatury przedmiotu, jak rowniez do badan
terenowych przeprowadzonych w ramach niniejszego projektu, zeby
wskaza¢ na zachodzace zmiany myslenia o niepetnosprawnosci,
ktérych wazng czescia jest wprowadzanie instytucji AOON do pani-
stwowych i samorzadowych systeméw opieki spotecznej w réznych
krajach. Moja teza zawarta jest w nazwie publikacji, w ktorej cytuje
Macieja Maruszewskiego, méwigcego o swojej relacji z asystentem
tukaszem: ,Jeden i drugi powinien by¢ cztowiekiem i powinnismy
pomagac sobie bez wzgledu na to, jacy jestesmy. Jestesmy sobie po-
trzebni. Co nas w zyciu wzbogaca, to drugi cztowiek”. Sformutowanie
,Jestesmy sobie potrzebni” wskazuje bowiem na wzajemna i niejed-
nostronng zalezno$¢ miedzy osoba niepetnosprawng a asystentem.
Ekonomiczna strona tej wzajemnej zaleznosci zostata btyskotliwie
ujeta przez Huberta Imbdra, ktéry moéwiagc o swojej asystentce Joan-
nie Gliwinskiej-Rossie, powiedziat:,Beze mnie Asia nie miataby pracy”.
Hubert, ktéry jako osoba z niepetnosprawnoscia fizyczng i intelektu-
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alngzaczat pracowac dzieki wsparciu asystentki Joanny, jest jednocze-
$nie ,powodem’, dla ktérego Joanna dostata mozliwos¢ zatrudnienia
w dziedzinie, w ktorej znajduje samorealizacje i spetnienie. Instytu-
cja asystenta osobistego osoby niepetnosprawnej zawiera w sobie
potencjat zatrudniania 0séb niepetnosprawnych na rynku pracy, ale
rowniez aktywnego tworzenia nowych miejsc pracy dla asystentow.
Instytucja AOON, co, mam nadzieje, pokaza wywiady zawarte w tej
publikacji, zaktada profesjonalng i osobistg relacje o gtebokim hu-
manistycznym znaczeniu, ktéra nadaje sens zycia osobom niepetno-
sprawnym, jak réwniez tym, ktorzy wystepuja w roli asystentow.

*Hk

Historyczne uwarunkowania, lezace u podstaw koncepcji asysten-
ta osobistego osoby niepetnosprawnej powigzane sg ze stopniowa
zmiang paradygmatu rozumienia niepetnosprawnoscié. Jak wspomi-
najg Barnes and Mercer, przez ,wiekszg czes¢ XX wieku w spoteczen-
stwach Zachodu niepetnosprawnos¢ byta utozsamiana z »wada« cia-
ta lub umystu”i osoba niepetnosprawna uzalezniona byta od rodziny
albo wyspecjalizowanych ustug opiekunczych. ,W wyniku tego, nie-
petnosprawnos¢ widziana [byta] w kategoriach »tragedii osobistej«
i »ciezaru dla spoteczenstwa«”’. Podejscie do niepetnosprawnosci
byto zdominowane przez biomedyczne pojecie uposledzenia, ujmu-
jace osoby niepetnosprawne w kategoriach choroby, nieprawidtowo-
$ci, anormalnosci®. Uposledzenie widziane wylacznie w kategoriach
braku zaprzeczato cztowieczenstwu oséb niepetnosprawnych i leza-
to u podstaw ich spotecznego wykluczenia, czesto w formie odosob-
nienia w instytucjach zamknietych.

o

Colin Barnes i Geof Mercer. 2008. Niepetnosprawnosé¢. Warszawa: Wydawnictwo Sic! (prze-
tozyt Piotr Morawski); Robert Murphy. 1990. The Body Silent. New York: W.W. Norton;
Dorota Podgérska-Jachnik. 2013. Gtusi. Emancypacje. Lodz: Wydawnictwo Naukowe Wyz-
szej Szkoty Pedagogicznej w todzi; Joseph P. Shapiro. 1994. No Pity. People with Disabilities
Forging a New Civil Rights Movement. New York: Random House.

Ibid., Colin Barnes i Geof Mercer, s. 7.

Katefina Kolarova (red.). 2012. Jinakost, postiZeni, kritika. Spolecenské konstrukty nezplsobi-
losti a hendikepu. Antologie tekstt z oboru disability studies. Praha: Sociologické nakladatel-
stvi SLON, s. 15.

~

®
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Dopiero w drugiej potowie XX wieku dochodzi do stopniowe;j
zmiany i na pierwszy plan zaczyna wysuwac sie podejscie do niepet-
nosprawnosci jako zjawiska spotecznego lub tez spoteczno-politycz-
nego. Niepetnosprawnosc jako zjawisko spoteczne — efekt wykluczaja-
cych praktyk spoteczenstwa — zaczyna by¢ od tego czasu odrézniane
od biomedycznego modelu uposledzenia, ktére rozumiane jest jako
odstepstwo od biomedycznej normy®. Na podstawie tego odstep-
stwa osoby okreslane sg jako niepetnosprawne przez rézne systemy
klasyfikacji, ktore lezg u podstaw systemow prawnych i pomocowych.
Jak trafnie zauwaza Dorota Podgoérska-Jachnik, te mechanizmy
i kategorie nie powinny by¢ gtéwng podstawa do rozumienia nie-
petnosprawnosci jako kategorii tozsamosciowej: ,Granica miedzy
niepetnosprawnoscia a »nie-niepetnosprawnoscig« jest bowiem cze-
$ciej granicg tkwigcg w samych ludziach i ich sSwiadomosci. Jednym
zpowodow takiego stanu rzeczy jest nieuchwytnosc pojecia niepetno-
sprawnosci. Latwiej bowiem moéwic o stopniu sprawnosci czy niepet-
nosprawnosci konkretnych oséb niz jednoznacznie zakwalifikowac je
do jednej lub drugiej kategorii. Nieostros¢ granic miedzy sprawnoscia
a niepetnosprawnoscia cztowieka objawia sie rowniez poprzez czyn-
nik czasu, o czym wiele 0séb zapomina, dzielgc swiat na: »my« i »oni«.
Przezy¢ zycie bez niepetnosprawnosci jest przywilejem nielicznych,
a do tego, paradoksalnie, przywilejem watpliwym, bo, statystycznie
rzecz biorac, zwigzanym z wczesniejsza $miertelnoscig”'®.

Wedtug spotecznego modelu niepetnosprawnosci, uposledze-
nie zwigzane jest z uwarunkowaniami biologicznymi, natomiast
niepetnosprawnos¢ umiejscowiona jest w szerszym spotecznym
kontekscie''. Zgodnie z tym podejsciem, spoteczny model niepet-

 Barbara M. Altman. 2000. Disability, Definitions, Models, Classification Schemes, and Appli-
cations. W: Gary L. Albrecht, Katherine D. Seelman i Michael Bury (red.). Handbook of Dis-
ability Studies. Thousand Oaks, California: Sage.

1% Dorota Podgdrska-Jachnik. 2013. Gtusi. Emancypacje. Lodz: Wydawnictwo Naukowe Wyz-
szej Szkoty Pedagogicznej w todzi, s. 18.

"' David L. Braddock i Susan L. Parish. 2000. An Institutional History of Disability. W: Gary
L. Albrecht, Katherine D. Seelman i Michael Bury (red.). Handbook of Disability Studies.
Thousand Oaks, California: Sage.
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nosprawnosci lokuje zrodto ograniczen zwigzanych ze spotecznym
funkcjonowaniem osoby niepetnosprawnej nie w jej ciele, ale w jej
otoczeniu. Amerykanska filozof Martha Nussbaum idzie o krok da-
lej, zwracajac uwage na to, ze osoby niepetnosprawne maja rozma-
ite zdolnosci, ktérych osoby okreslane jako ,nie-niepetnosprawne”
nie posiadaja. Tym, co wyrdznia osoby niewidzace, niestyszace czy
te, poruszajace sie na wdzku jest fakt, ze spoteczenstwo nie otacza
piecza i nie docenia tych zdolnosci. Podaje ona przyktad maratonu,
ktéry osoby na wézkach pokonujg znacznie szybciej niz osoby, kto-
re ich nie uzywaja. Na zarzut, ze wozek jest proteza, odpowiada, ze
osoby ,normalne” na co dzien uzywaja protez, takich jak samochody
i autobusy. Réznica polega na tym, ze przestrzen publiczna zorga-
nizowana jest tak, zeby zaspakaja¢ potrzeby tych, ktorzy uzywaja
takich protez, jak samochody i autobusy (Nussbaum nazywa ich ,ty-
powo niepetnosprawnymi”), nie jest natomiast urzadzona tak, aby
zaspakajac potrzeby tych, ktérzy s niepetnosprawni w sposéb ,nie-
typowy”. W efekcie, dzieki temu, ze budujemy drogi i budynki w taki,
a nie inny sposob, wykluczamy osoby o wysokich kompetencjach
i potencjalnej produktywnosci, ktére — tak sie sktada - s niewido-
me albo uzywaja wézka'?. Idac tropem tego rozumowania, jezeli nie
istniatyby bariery systemowe i spoteczne, to nie bytoby problemu
niepetnosprawnosci.

Od lat osiemdziesigtych XX wieku spoteczny model niepetno-
sprawnosci zyskuje coraz bardziej na znaczeniu, co znalazto od-
zwierciedlenie w legislatywie dotyczacej oséb niepetnosprawnych.
Konwencja praw 0s6b niepetnosprawnych przyjeta przez ONZ 13
grudnia 2006 roku okresla w punkcie e) preambuty, ze niepetno-
sprawnos¢ jest ,koncepcja ewoluujacy, i ze jest wynikiem interak-
¢ji pomiedzy osobami z dysfunkcjami a barierami srodowiskowymi
i wynikajacymi z postaw ludzkich, bedacej przeszkoda dla petne-

12 Martha C. Nussbaum. 2006. Frontiers of Justice. Disability, Nationality, Species Membership.
Cambridge, London: Harvard University Press, s. 116-117.
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go uczestnictwa oséb niepetnosprawnych w zyciu spotecznym, na
rownych zasadach z innymi obywatelami”. Niepetnosprawnos¢
jest tu definiowana jako zjawisko wynikajace z interakcji oséb z dys-
funkcjami i barier Srodowiskowych, postuluje sie zatem niwelowa-
nie tych barier w duchu zasad proklamowanych w Karcie Narodéw
Zjednoczonych, ,ktére uznajg godnos$¢, wartos¢ oraz rowne i nie-
zbywalne prawa wszystkich cztonkéw rodziny ludzkiej jako podsta-
wy wolnosci, sprawiedliwosci i pokoju na swiecie”™.

Trzeba wyraznie zaznaczy¢, ze powyzej opisana zmiana paradyg-
matu nie zaistniata sama z siebie, natomiast byta wynikiem walki
spotecznej prowadzonej przez samych niepetnosprawnych, ich ro-
dziny i znajomych oraz aktywistow. Zawdzieczamy jg przede wszyst-
kim ruchowi spotecznemu na rzecz praw oséb niepetnosprawnych
(Disability Rights Movement), ktory zaczat rozwijac¢ sie w latach
sze$cdziesigtych XX wieku w Stanach Zjednoczonych. Inspirowa-
ny byt bezposrednio Ruchem na Rzecz Praw Obywatelskich (Civil
Rights Movement), skierowanym przeciw dyskryminacji rasowej, jak
réwniez innymi ruchami na rzecz rownouprawnienia, w tym przede
wszystkim ruchami kobiecymi'.

Joseph Shapiro, w stynnej juz dzis ksigzce opisujacej historie ruchu
na rzecz praw o0sob niepetnosprawnych wspomina, jak Ed Roberts,
jeden z jego gtéwnych zatozycieli i przywddcdw, w trakcie studidw
na Uniwersytecie w Berkeley uczestniczyt w protestach przeciw rasi-
zmowi i na rzecz praw kobiet, ktore stanowity dla niego inspiracje do
dziatania na rzecz niepetnosprawnych: ,Roberts byt swiadkiem ruchu
praw obywatelskich oraz powstajacego ruchu kobiecego, z ktérych
czerpat inspiracje. Kobiety odrzucity teze gtoszaca, ze »anatomia to

3 Organizacja Narodéw Zjednoczonych, Konwencja praw 0séb niepetnosprawnych, ONZ, 13.
grudzien 2006, s. 2, http://www.unic.un.org.pl/dokumenty/Konwencja_Praw_Osob_Nie-
pelnosprawnych.pdf, 15.09.2014.

* |bid., s. 2, preambuta, punkt a).

> Richard K. Scotch. 2001. American Disability Policy in the Twentieth Century. W: Paul
K. Longmore i Lauri Umansky (red.). 2001. The New Disability History. American Perspec-
tives. New York, London: New York University Press, s. 375-392.
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przeznaczenie« i walczyty o kontrole nad swymi ciatami. Osoby
niepetnosprawne takze podwazaty medykalizacje swego zycia"'®.

Roberts, ktory zostat sparalizowany od szyi w dét na skutek zacho-
rowania w wieku 14 lat na paraliz dzieciecy (polio), musiat uzywac
sztucznych ptuc i respiratora oraz poruszat sie na wézku. Pomimo
tego, ze pierwotnie lekarze skazali go na ,bycie warzywem’, stat sie
dzieki bezustannej walce jego samego i rodziny jednym z pierwszym
niepetnosprawnych absolwentéw Uniwersytetu Kalifornijskiego
w Berkeley i wazng postacig w historii $wiata. Juz w trakcie studiow
zaczat organizowac ruch na rzecz oséb niepetnosprawnych, ktérego
gtéwnym celem byta walka o ich niezalezne zycie. Zainicjowany przez
niego Ruch na Rzecz Niezaleznego Zycia (Independent Living Move-
ment) opiera sie na zatozeniu, ze niepetnosprawnos¢ nie jest jedy-
nie stanem fizycznym, ale takze, lub przede wszystkim, spotecznym.
W zwiazku z tym, jak twierdzit Roberts, pogtebia sie, gdy utrzymuje
sie zaleznos¢ 0sob niepetnosprawnych w szpitalach lub instytucjach
medycznych. Podobnie, wiele szkodliwych spotecznych i psycholo-
gicznych skutkéw zycia z niepetnosprawnosciag mozna by zniwelo-
wa¢, gdyby przyznano niepetnosprawnym te same prawa, co innym
obywatelom. Waznym rezultatem Ruchu na rzecz Niezaleznego Zy-
cia byta paradygmatyczna zmiana definicji ,niezaleznosci”. Niepet-
nosprawnosci, wedtug dziataczy, ,nie mierzy sie liczba zadan, ktére
mozna wykonac bez pomocy, lecz jakoscia zycia, jaka mozna uzyskac
z pomocy”'’. Pomoc umieszcza sie w ten sposdéb w samym centrum
osiggania jakosci niezaleznego zycia przez osoby z niepetnospraw-
noscig, ktore okresla sie jako prawo do samookreslenia i niezalezne-
go podejmowania decyzji.

¢ Joseph P. Shapiro. 1994. No Pity. People with Disabilities Forging a New Civil Rights Move-
ment. New York: Random House, s. 47. Rosemarie Garland-Thomson jest autorka inspiru-
jacego artykutu na temat feministycznych studiéw nad niepetnosprawnoscia. Rosemarie
Garland-Thomson. 2005. Feminist Disability Studies. Signs. Journal of Women in Culture
and Society. 30 (2), s. 1557-1587.

7 Irving Zola. 1987. Preface. Attending to America: Personal assistance for independent living.
Asurvey of attendant service programs in the United States for people of all ages with disabili-
ties. Oakland, CA: World Institute on Disability, vi.
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Bazujac na tej filozofii, Swiatowy Instytut Niepetnosprawnosci, wpty-
WOWa organizacja pozarzadowa i think tank niepetnosprawnych, zato-
zony w Kalifornii przez Eda Robertsa, w nastepujacy sposéb definiuje
zadania asystenta osobistego (PAS — personal assistance services):,0so-
bista asysta dotyczy zadan, ktdrych celem jest utrzymanie dobrobytu,
wygladu osobistego, komfortu, bezpieczenstwa oraz uczestnictwo we
wspélnocie i spoteczenstwie jako catosci. Innymi stowy, zadania asysty
osobistej to takie zadania, ktore jednostki w normalnych warunkach
wykonywatyby dla siebie, gdyby nie byty niepetnosprawne”'®, Nic dziw-
nego, ze prawo do asystenta osobistego (PAS) byto jednym z najwaz-
niejszych zadan wysuwanych w zwigzku z niepetnosprawnoscia przez
Amerykanow, ktérych walka o rownouprawnienie (w ramach prac Ru-
chu na Rzecz Niezaleznego Zycia oraz innych ruchéw na rzecz oséb
z niepetnosprawnoscia) osiggneta apogeum w momencie uchwalenia
przetomowej ustawy — Americans with Disabilities Act (ADA). ADA to
ustawa antydyskryminacyjna, ktéra zakazuje dyskryminacji ze wzgle-
du na niepetnosprawnos¢, a jej doniostos¢ dla osob z niepetnospraw-
nosciq jest czesto poréwnywana do Civil Rights Act z 1964 roku, zaka-
zujacego dyskryminacji ze wzgledu na rase, religie, pte¢, pochodzenie
narodowosciowe i inne cechy. Co istotne, ADA nakfada takze na praco-
dawce obowigzek dostosowania miejsc pracy do zatrudnionych osob
z niepetnosprawnoscia, na instytucje publiczne zas wymag, aby byty
dostepne dla os6b niepetnosprawnych'. ADA nie odnosi sie bezpo-
$rednio do instytucji asystenta osobistego osoby niepetnosprawnej,
ktora jednak jest postrzegana jako kluczowy element antydyskrymi-
nacyjnych praktyk spotecznych, ktére legislatywa narzuca®.

'® Simi Litvak, Judy Heumann i Hale Zukas. 1987. Attending to America: Personal Assistance for
Independent Living: A Report of the National Survey of Attendant Services Programs in the Unit-
ed States. Oakland, California: World Institute on Disability.

¥ http://www.ada.gov/.

2 Wiecej informacji na temat PAS (Personal Assistance Services) w Stanach Zjednoczonych,
ale tez ogdlnych zasad funkcjonowania asystenta osobistego osoby niepetnosprawnej
znajduje sie na stronie internetowej World Institute on Disability (www.wid.org): World
Institute on Disability. 2000. PAS Fundamentals. History, Structure, Utilization and Adequacy
of Existing PAS Systems. Oakland, California; World Institute on Disability. 2000. PAS Systems
Change. A Workbook for Improving PAS in Your State. Oakland, California.
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W 2006 roku Zgromadzenie Ogolne Naroddéw Zjednoczonych przy-
jeto wspomniang juz wcze$niej Konwencje o Prawach Oséb Niepet-
nosprawnych, ktéra zostata ratyfikowana przez Polske w 2012 roku.
Konwencja definiuje osoby niepetnosprawne jako te, , ktére maja dtu-
gotrwale naruszona sprawnos¢ fizyczna, umystowa, intelektualna lub
w zakresie zmystow, co moze, w oddziatywaniu z roznymi barierami,
utrudnia¢ im petny i skuteczny udziat w zyciu spotecznym, na zasa-
dzie réwnosci z innymi osobami” i deklaruje, ze celem dokumentu
jest ,popieranie, ochrona i zapewnienie petnego i rownego korzy-
stania ze wszystkich praw cztowieka i podstawowych wolnosci przez
wszystkie osoby niepetnosprawne oraz popieranie poszanowania ich
przyrodzonej godnosci”?'. Szczegélnie wazny, jezeli chodzi o zapew-
nienie osobom niepetnosprawnym pomocy asystentéw przez pan-
stwa cztonkowskie, jest artykut 19, zatytutowany Samodzielne zycie
i integracja spofeczna, ktory zawiera nastepujace postulaty:

,Panstwa — Strony uznaja rowne prawo wszystkich oséb niepet-
nosprawnych do zycia w spotecznosci i do dokonywania wyboréw
na réwni z innymi obywatelami, oraz podejmg skuteczne i stosowne
dziafania, aby utatwi¢ osobom niepetnosprawnym korzystanie z wy-
zej wymienionego prawa oraz ich petna integracje i uczestnictwo
W zyciu spotecznym, w tym zagwarantujg, iz:

a) Osoby niepetnosprawne beda mie¢ szanse wyboru miejsca za-
mieszkania na rownych zasadach z innymi obywatelami oraz wy-
boru, gdzie i z kim beda mieszkac¢, jak réwniez nie beda zobligo-
wani do mieszkania w okreslonych warunkach;

b) Osoby niepetnosprawne beda miec dostep do szerokiego zakresu
ustug wspierajacych funkcjonowanie w srodowisku domowym,
lokalnym i innym, w tym do indywidualnej opieki koniecznej do
zycia i integracji w spotfeczenstwie oraz zapobiegajacej izolacji
i segregacji 0sob niepetnosprawnych;

2 Organizacja Narodéw Zjednoczonych, Konwencja praw oséb niepetnosprawnych, ONZ,
13 grudnia 2006, s. 16, http://www.unic.un.org.pl/dokumenty/Konwencja_Praw_Osob_
Niepelnosprawnych.pdf, 15.09.2014.
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¢) Ogolnie dostepne ustugi i obiekty beda dostepne na réwnych za-
sadach dla 0séb niepetnosprawnych oraz beda dostosowane do
ich potrzeb”2.

Urzeczywistnienie Konwencji i wprowadzenie jej postulatow w zy-
cie jest zalezne od polityki poszczegdlnych panstw, niemniej jednak
ratyfikacja Konwencji, opartej na zasadach niezaleznego zycia i prze-
ciwdziatajacej dyskryminacji oséb niepetnosprawnych jest waznym
krokiem do uznania prawa oséb niepetnosprawnych do traktowania
ich na réwni z innymi obywatelami. Z punktu widzenia omawianej
przez nas instytucji asystenta osobistego osoby niepetnosprawnej
szczegoblnie wazny jest punkt b Konwencji, méwiacy o dostepie do
Lndywidualnej opieki koniecznejdo zycia i integracji w spoteczenstwie
oraz zapobiegajacej izolacji i segregacji os6b niepetnosprawnych’, kto-
ry daje podstawy do podjecia krokéw na szczeblu panstwowym.

Unia Europejska, ktéra ratyfikowata Konwencje ONZ w 2011 roku,
przyjeta rowniez Europejskq strategie w sprawie niepetnosprawnosci
na lata 2010-2020, ktéra ma wspiera¢ wdrozenie postanowien Kon-
wencji na szczeblu unijnym i krajowym?. Tak jak w przypadku De-
klaracji ONZ, Unia Europejska nie naktada na panstwa cztonkowskie
bezposrednio obowigzku dokonania konkretnych zmian prawnych,
natomiast w odréznieniu od ONZ, tworzy ona mechanizmy finanso-
we, ktére powinny wspiera¢ wprowadzanie zmian majacych dopro-
wadzi¢ do realizacji strategii. W zwigzku z brakiem jednolitej legi-
slatywy, poziom rozwigzan systemowych umozliwiajgcych istnienie
instytucji asystenta osobistego osoby niepetnosprawnej w poszcze-
golnych krajach cztonkowskich UE jest zroznicowany. Europejska Sie¢
na rzecz Niezaleznego Zycia (European Network on Independent
Living - ENIL), pozarzagdowa organizacja dziatajagca na rzecz oséb

2 |bid., wyrdéznienie autorki.

3 Komisja Europejska. Europejska strategia w sprawie niepetnosprawnosci 2010-2020. Odno-
wione zobowiqgzania do budowania Europy bez barier. Bruksela: Komisja Europejska. http://
eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=COM:2010:0636:FIN:PL:PDF, 26.10.2014.
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niepetnosprawnych w Europie ,przedstawia asyste osobistg jako
konieczne wsparcie umozliwiajgce osobom z niepetnosprawnoscia
wies¢ zycie jako obywatele w petni wtaczeni w zycie swoich wspél-
not i ich aktywni uczestnicy. Asysta osobista nie tylko jest kluczowym
elementem upodmiotowienia i inkluzji ludzi z niepetnosprawnoscia,
ale zaréwno Ruch na rzecz Niezaleznego Zycia, jak i Konwencja ONZ
o Prawach Oso6b Niepetnosprawnych (CPRD) uznaja ja za jedno z praw
cztowieka”. Organizacja uznaje jednak poziom oferowanych rozwia-
zan za niesatysfakcjonujacy i w niedawno opublikowanym raporcie
odnotowuje: ,Jednakze, pomimo tego, ze asysta osobista okreslona
jest w artykule 19 Konwencji, ktéra wiekszos¢ panstw europejskich
podpisato i ratyfikowato, w wielu europejskich panstwach wciaz brak
jest ustawodawstwa regulujgcego te stuzbe. W innych panstwach ist-
nieje ustawodawstwo, ktére nie oddaje ducha filozofii Ruchu na rzecz
Niezaleznego Zyciai CPRD. Potwierdzeniem tego jest ogélny brak woli
i zaangazowania na rzecz asysty osobistej, ktory utwierdza europej-
ski Ruch na rzecz Niezaleznego Zycia w potrzebie promowania stuz-
by asysty osobistej we wszystkich panstwach i utrzymywania tego
zagadnienia jako kluczowego problemu w agendzie europejskiej”*.

Z badan przeprowadzonych przez ENIL w 24 krajach Europy wy-
nika, ze 14 z nich posiada jakies rozwigzania prawne dotyczace
asystenta osobistego osoby niepetnosprawnej. Niestety, w wielu
przypadkach nie s to rozwigzania na poziomie legislatywy pani-
stwowej — chodzi o programy o charakterze lokalnym wprowadzo-
ne przez miasta albo regiony (takie czesciowe rozwigzanie funk-
cjonuje na przyktad w Belgii). Wedtug ENIL, tego typu rozwigzania
sq mniej pozadane, poniewaz uzaleznione sg od lokalnej sytuacji
politycznejifinansowej, a takze nie zapewniaja sprawiedliwosci w sze-
rokim dostepie do ustug. Wedtug raportu, legislatywa na poziomie
krajowym istnieje w 10 krajach, w tym w Danii, Francji, Niemczech,
na totwie, w Norwegii, Serbii, Stowacji, Hiszpanii, Szwecji i Wielkiej

24 European Network on Independent Living. 2013. Personal Assistance Services in Europe.
Dublin. http://www.enil.eu/wp-content/uploads/2013/02/European-Survey-on-Perso-
nal-Assistance-Final.pdf, 15.09.2014.
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Brytanii. Za najbardziej postepowe ENIL uznaje rozwigzania szwedz-
kie (funkcjonujg one od 1994 roku) i angielskie (od 1997 roku) —w obu
krajach istnieje asysta osobista jako dobro, do ktérego indywidualne
osoby niepetnosprawne maja bezposredni dostep i w odniesieniu do
ktérego petnia role decyzyjng — otrzymuja panstwowe wsparcie fi-
nansowe i rozstrzygajg o sposobie wydania srodkow.

W Polsce nie ma ustawodawstwa regulujgcego ustugi asystenc-
kie w sposob spdjny. Sg one czesciowo ujete w dwéch istniejacych
ustawach - Ustawie o pomocy spotecznej zdnia 12 marca 2004 roku
(Dz. U.nr 4, poz. 593 zdnia 15 kwietnia 2004 roku) i w Ustawie o re-
habilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepet-
nosprawnych z dnia 27 sierpnia 1997 roku (Dz. U. nr 123, poz. 776
z dnia 9 pazdziernika 1997 roku). W przypadku Ustawy o pomocy
spotecznej, asystentura stanowi rodzaj opieki przeznaczonej dla
0s6b, ktére nie moga samodzielnie funkcjonowac. Ustawa o reha-
bilitacji przewiduje asystenta w miejscu pracy jako przywilej dla
pracodawcy, ktéry moze na taki rodzaj asystentury uzyskac dofi-
nansowanie (0,20 etatu na osobe niepetnosprawng). Niestety, prze-
pis ten realizowany jest przez pracodawcéw w znikomym stopniu
albo w ogole ze wzgledu na formalnosci, ktérych musiatby dopetni¢
pracodawca (takie jak comiesieczne przedstawianie zaswiadczenia
lekarskiego o potrzebie zapewnienia osobie niepetnosprawnej
asystenta). W praktyce w wiekszosci przypadkéw asystentura re-
alizowana jest przez zaktady pracy chronionej, ktére posiadaja do
tego odpowiednie zaplecze. W rezultacie, polskie przepisy reguluja
zawod asystenta osoby niepetnosprawnej jako taki, ktory udziela
wsparcia specjalistycznego, nie za$ spotecznego, ktére nastawione
bytoby na budowanie niezaleznego zycia.

*Hk

Spoteczny model asystentury przyswiecat natomiast autorom
i realizatorom projektu ,Sprawni w pracy’, ktory w zamysle miat by¢
projektem pilotazowym, ktérego celem byto zdobycie doswiadczen
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i wypracowanie rekomendacji stuzacych finalnie wprowadzeniuinsty-
tucji asystenta osobistego do polskiego ustawodawstwa, co jest istot-
nym krokiem ku realizacji zapisow Konwencji ONZ. Projekt ten taczy
dwa kluczowe filary unijnej polityki wobec os6b niepetnosprawnych
- zwalczanie wykluczenia i aktywizacje zawodowa. Wyniki projektu
pokazuja, ze wprowadzenie asystenta osoby niepetnosprawnej jest
droga do realizacji obu tych celéw, co mamy nadzieje przedstawic¢ na
przyktadzie szesciu studiéw przypadkéw, ktére opisane sg w kolej-
nych rozdziatach publikacji. Przytaczamy tam wypowiedzi 0s6b bez-
posrednio zwigzanych z projektem, ktore s3 wymownym dowodem
na zmiany, ktére zachodza, kiedy w zyciu ludzi pojawia sie asystent
osobisty osoby niepetnosprawnej. Co istotne, zmiany te dotycza nie
tylko oséb niepetnosprawnych, ale tez cztonkéw ich rodzin, jak row-
niez samych asystentow.

Mam nadzieje, ze przywotane wypowiedzi ujawniag w pewnym
stopniu mozliwosci, jakie asystenci moga stworzy¢ osobom niepet-
nosprawnym, aby byli w stanie sami o sobie stanowi¢, jak rowniez
pokaza wiaczanie cztonkdw ich rodzin i ich samych w zycie spotecz-
ne. Mam tez nadzieje przynajmniej czesciowo przedstawi¢ gtebie
relacji, ktéra moze zaistnie¢ miedzy asystentem a osoba niepetno-
sprawng, co ma pozytywny wptyw na wszystkich uczestnikéw tej
wyjatkowej, zarazem profesjonalnej i osobistej wiezi. Wypowiedz
Macieja Maruszewskiego ,Jestesmy sobie potrzebni”, ktéra stano-
wi mysl przewodnia niniejszego opracowania moze by¢ odczytana
jako potwierdzenie sensu wzajemnosci w relacjach spotecznych
w Swiecie coraz bardziej sprzyjajagcym izolacji, w ktérym bezposred-
nie wiezi miedzyludzkie ustepuja kontaktom zaposredniczonym.
Wprowadzenie instytucji asystenta osoby niepetnosprawnej jest
w tym kontekscie krokiem gteboko humanistycznym, rozwiazuja-
cym problem spoteczny, ktédrym jest spoteczne i ekonomiczne wy-
kluczenie oséb niepetnosprawnych poprzez wiaczenie w interakcje
spoteczng drugiej osoby - asystenta, ktory tym samym uzyskuje
prace i sposéb na samorealizacje.
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Moje zainteresowanie problematyka wdrazania instytucji asy-
stenta osobistego osoby niepetnosprawnej w Polsce zwigzane jest
z whasnym doswiadczeniem. W trakcie studiéw na Uniwersytecie
Temple w Filadelfii w Stanach Zjednoczonych w latach 1994-1996
pracowatam jako asystent osobisty osoby niepetnosprawnej w wy-
jatkowej instytucji — Instytucie na rzecz Niepetnosprawnych (Insti-
tute on Disabilities), bedacym czescig Uniwersytetu. Instytut ten byt
przede wszystkim think tankiem, ktory aktywnie wigczat sie w prace
Ruchu na Rzecz Osob Niepetnosprawnych w USA. Zatrudnionych
byto tu wiele os6b niepetnosprawnych i Instytut oddziatywat na caty
Uniwersytet, ktory dzieki temu byt miejscem przyjaznym dla kadry
i studentow niepetnosprawnych. W ramach mojego etatu asystenta,
dzieki ktéremu zarabiatam na zycie w trakcie studiéw, miatam przy-
jemnos¢ pracowac z profesor Carol Marfizi i studentem Thomasem
LeVine. Oboje mieli znaczny stopien niepetnosprawnosci, poruszali
sie na wozku i byli aktywnymi dziataczami Ruchu na Rzecz Oséb Nie-
petnosprawnych. Carol mieszkata ze swojg matka i nastoletnia cérka,
natomiast Tom miat wtasne mieszkanie, gdzie w godzinach poran-
nych i wieczornych pomagat mu inny asystent. Moje wsparcie pole-
gato na pomaganiu im we wszystkich czynnosciach wykonywanych
w trakcie pracy oraz studidow i obejmowato podawanie positkdw,
przepisywanie opracowan i artykutéw, odprowadzanie na spotkania
i wyktady, wykonywanie rozméw telefonicznych itp. Podczas wyjaz-
déw na zgromadzenia i demonstracje na rzecz réwnouprawnienia
niepetnosprawnych, w ktérych uczestniczyli zakres moich ustug byt
znacznie szerszy i wraz z innymi asystentami pomagali$my we wielu
czynnosciach zwigzanych z podrézowaniem i przebywaniem przez
kilka dni poza domem.

Jestem niezmiernie wdzieczna, ze mogtam doswiadczyc¢ tej wyjat-
kowej atmosfery konstruktywnej i skutecznej walki o réwnoupraw-
nienie 0séb niepetnosprawnych w Stanach Zjednoczonych. Praca
z Carol i Tomem byta doswiadczeniem w pokonywaniu barier, byto
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to obcowanie z ludzmi wykonujacymi codzienng wyczerpujaca pra-
ce na rzecz réwnouprawnienia i sprawiedliwosci spotecznej. Kazda
interakcja spoteczna byta wyzwaniem i doswiadczeniem edukacyj-
nym zmieniajagcym rzeczywistos¢. Tom na przyktad mégt rozmawiac
tylko za posrednictwem gtosu emitowanego przez specjalny kompu-
ter, znamiennie zwany Liberator (wyzwoliciel), ktéry znajdowat sie na
stoliku na jego wézku. Na nim Tom mozolnie wystukiwat litery i stowa
za pomoca preta umocowanego na kasku, ktéry nosit na gtowie — je-
dynej czesci ciata, ktérg moégt w pewnym stopniu kontrolowad. Przy
pierwszym spotkaniu z profesorami albo innymi studentami jego
rozmoéwcy czesto mysleli, ze Tom nie potrafi méwic. Kiedy odchodzi-
li albo zaczynali rozmawia¢ ze mng zamiast z Tomem, reagowat on
krzykiem, ktérym niezawodnie zwracat na siebie uwage otoczenia.
W efekcie jego interlokutorzy zwykte dostosowywali sie do wolnego
tempa dialogu, zeby nie wywofac¢ publicznego skandalu. Oczywiscie
podczas nastepnych spotkan juz cierpliwie czekali, az Tom sie wypo-
wie. Carol $wietnie pisata i przezytam z nig wiele sytuacji, gdy byta
zaproszona na spotkanie przez osoby, ktére znaly ja tylko z tekstow,
a ktére w bezposrednim kontakcie zaskoczone byty faktem, ze jest
osoba niepetnosprawna majaca trudnosci w wyrazaniu sie. Poprzez
swojg obecnos¢ w sferze publicznej Tom i Carol, wymagajac dla sie-
bie szacunku i uwagi zmieniali wizerunek oséb niepetnosprawnych.
Wiasnie przez pryzmat takiego codziennego zmieniania rzeczywisto-
$ci poprzez wychodzenie i przebywanie w $wiecie spotecznym widze
prace uczestnikéw projektu,Sprawni w pracy”.

* Kk

W pierwszym rozdziale spotykamy trzy kobiety — Agnieszke Mike,
jej mame Stanistawe i asystentke Matgorzate Karlak-Kace. Agnieszka
mieszka z mama na koncu matej wsi w poblizu Lubina i z powodu
choroby (stwardnienie rozsiane) porusza sie juz od kilku lat na wéz-
ku. Choroba sprawia, ze jest za staba, zeby samodzielnie wydostac
sie z domu. Pojawienie sie asystentki Matgorzaty spowodowato, ze
Agnieszka mogta wyjs¢ na $wiat, zacza¢ uczeszczac na zajecia rehabi-
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litacyjne, ktére pomagaja jej utrzymac i poprawic sprawnosc fizyczng,
ale tez zatatwia¢ wazne sprawy administracyjne, majace wptyw na jej
zycie, ktérymi sama nie mogta sie zaja¢ z powodu choroby. Oprocz
tego uczestnictwo w projekcie umozliwito Agnieszce wziecie udziatu
w stazu i w szkoleniach, ktére moga dac jej mozliwos¢ zatrudnienia.
Historia Agnieszki jest przyktadem losu ogromnej liczby Polakéw,
ktdrzy staja sie niepetnosprawni w dorostym zyciu i ktorzy mieszkaja
poza duzymi miastami, gdzie brak niezbednej infrastruktury unie-
mozliwia im niezalezne funkcjonowanie. Pojawienie sie asystenta
w wiejskim domu, w ktérym ,uwieziona” jest osoba niepetnospraw-
na jest prawie jak pojawienie sie wyzwoliciela. Brak takiej osoby jest
rébwnoznaczny z niemoznoscig wyjscia poza ,,cztery sciany’, a tym sa-
mym nawigzania bezposredniego kontaktu z innymi i uczestniczenia
w $wiecie spotecznym. Asystent w takich przypadkach pomagaradzi¢
sobie z barierami otoczenia, ktére dotychczas byty nie do pokonania,
takimi jak niewyasfaltowane drogi, wysokie krawezniki, niedziataja-
ce windy, niedostosowane toalety i autobusy. Jest tym, ktéry moze
pomaoc osobie niepetnosprawnej w powrocie do zycia spotecznego
i pozostaniu jego uczestnikiem.

Druga historia rozgrywa sie w duzym miescie - we Wroctawiu,
gdzie transport i infrastruktura sg bardziej przyjazne. Ale, jak po-
kazuja losy jej bohateréw - Jacka Kaminskiego, jego mamy Anny
i asystentki Agaty Pokrzepy, nawet tu osobie niepetnosprawnej i jej
rodzinie bardzo trudno poradzi¢ sobie bez pomocy asystenta. Ja-
cek, ktory ma 26 lat, nigdy nie doswiadczyt pracy i kontaktow spo-
tecznych poza domem, dopdki nie zostat cztonkiem Klubu Kibica
Niepetnosprawnego i nie pojawita sie w jego zyciu Agata. Praca
Agaty z Jackiem polegata na stopniowym budowaniu zaufania Jac-
ka do niej samej i do innych ludzi. Dzieki temu Jacek zaczat coraz
bardziej wierzy¢ w siebie. Przestrzenia, ktéra umozliwita Jackowi
i Agacie zbudowanie ich wyjatkowej relacji jest wroctawski Klub
Kibica Niepetnosprawnego - pozarzadowa organizacja organizu-
jaca dla swoich cztonkéw bilety (czesto bezptatne) na mecze pitki
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noznej, koszykowki, siatkowki i innych sportéw, jak rowniez wyjscia
i wyjazdy na inne imprezy sportowe i kulturalne.

Dzieki uczestnictwu w tych wydarzeniach, jak rowniez spedzaniu
czasu z innymi cztonkami Klubu (wspdlne wycieczki, ale tez staz, kto-
ry Jacek odbyt z pomocg Agaty w Slasku Wroctaw), Jacek zaczat na-
bywac kompetencje spoteczne potrzebne mu w ewentualnym osia-
gnieciu niezaleznosci w przysztosci. Mamie Jacka obecnos¢ Agaty
w ich zyciu pozwolita uwolni¢ sie od nieustannej opieki nad synem
i po latach bezrobocia znalazta prace, ktéra daje jej satysfakcje.

Nastepny rozdziat zaprowadzi nas do zycia Huberta Imbéra i jego
rodziny, ktére zmienito sie dzieki asystentce Joannie. Pomogta ona Hu-
bertowi znaleZ¢ staz i nauczy¢ sie dojezdzac do pracy i tam funkcjono-
wac. Dzieki wspétpracy z Joanng Hubert dzis jezdzi do pracy samodziel-
nie i jego mama ma czas i przestrzen, zeby poszukac pracy dla siebie.
Historia Huberta, jego rodziny i asystentki Joanny pokazuje, jak bardzo
skuteczna moze by¢ aktywizacja zawodowa os6b niepetnosprawnych
i ich rodzin dzieki wsparciu i pomocy asystenta. Okazuje sig, ze poczat-
kowa efektywna pomdc asystenta moze doprowadzi¢ do samodziel-
nosci osoby niepetnosprawnej do tego stopnia, ze asystent bedzie jej
w przysztosci niepotrzebny. Jak powiedziata Joanna: ,To jest bardzo
pozytywne, ze Hubert sobie juz radzi sam, tez w pracy, i ja zaczynam
by¢ niepotrzebna. Dla Huberta jest krok do przodu, dla mnie - do tytu”
W wywiadzie tym obecny jest tez istotny element, ktory dostrzegtam
u wszystkich asystentéw osobistych osoby niepetnosprawnej, z ktory-
mi rozmawiatam w trakcie badan — mianowicie Swiadomos¢ i przeko-
nanie, ze praca asystenta jest zawodem, w ktdrym czuja sie spetnieni
i ktéry chcieliby wykonywac. | w stowach Elzbiety Imbér znajdujemy
dowody na to, co asystent znaczy dla rodzin oséb niepetnosprawnych:
J1en projekt [,Sprawni w pracy”] to jest autentyczna pomoc. Dzieki
niemu pokazuje sie cztowiekowi i spoteczenstwu, ze ktos moze byc
potrzebny w pracy, w rodzinie, mie¢ wiasne pieniadze, by¢ fizycznie
niezalezny. Jest to budowanie poczucia wtasnej wartosci. Naprawde,
mam nadzieje, ze pomoc spoteczna poéjdzie w tym kierunku”
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Pani Urszula Okrasa, matka pieciorga dzieci, mieszka w matym
miescie blisko Watbrzycha. Dziesiec¢ lat temu miata wylew z udarem
i zostata czesciowo sparalizowana - nie tylko fizycznie, ale w konse-
kwencji rowniez psychicznie - maz przejat wiekszos¢ obowigzkow
i ona sama przestata wychodzi¢ zdomu. Jej zycie radykalnie sie zmie-
nito po pojawieniu sie pani Iwony Gorki — asystentki osobistej osoby
niepetnosprawnej — ktora dostownie wyprowadzita panig Ule zdomu.
Wspotprace zaczety od pozornie banalnego dziatania, ktére jednak
byto dla pani Uli po zawale do nie wykonania - pojechaty razem
autobusem do miasta. Stopniowo, krok po kroku, pani Ula nabie-
rata odwagi i wraz z pania Iwong zaczety chodzi¢ na coraz dtuzsze
spacery, wycieczki, zatatwiaty zaniedbywane od lat wazne sprawy
administracyjne. W ramach wspdlnego dziatania pani Ula odbyta
z sukcesem staz i ukonczyta kurs komputerowy, dzieki ktéremu od
stycznia 2015 roku rozpocznie prace zarobkowa. Historia pani Ur-
szuli Okrasy i asystentki Iwony Gorki jest doskonatym przyktadem
tego, jak asystent moze pomoc odbudowac wiare w siebie, wyjs¢
z izolacji spotecznej i zmieni¢ los danej osoby i jej rodziny.

W pigtym rozdziale poznajemy stowarzyszenie ze Swiebodzic,
ktére stale pracuje na rzecz oséb niepetnosprawnych i ktore dzieki
projektowi asystenta osobistego osoby niepetnosprawnej pomogto
doprowadzi¢ do zaktywizowania i zatrudnienia kilku swoich czton-
kow. Ewa Dziwosz, Danuta Bacza, Edyta Cymara, Wojciech Fatowski
i Waldemar Goérecki sg cztonkami Stowarzyszenia Pomocy na rzecz
Dzieci i Mtodziezy Niepetnosprawnej, ktére od lat skupia osoby
niepetnosprawne ze Swiebodzic i ich rodziny. Ewa i Danuta w roli
asystentek osobistych pomogty znalez¢ staz Edycie, Wojtkowi, Mar-
cinowi i Waldkowi, dla ktérego stworzyli rowniez miejsce statego
zatrudnienia. Przygladajac sie ich pracy, mozemy poznac sposoby
dziatania asystenta w srodowisku lokalnym, gdzie sukces polega
na osobistym i trwatlym zaangazowaniu sie na rzecz oséb niepet-
nosprawnych. Jest to przyktad tworzenia przestrzeni, ktéra funkcjo-
nuje na state, w odréznieniu od trwajacych jakis czas pojedynczych
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projektéw. Praca asystentéw Stowarzyszenia jest nie tylko dziatal-
noscig na rzecz os6b niepetnosprawnych, ale tez polega na tworze-
niu wspolnoty, ktdrej wszyscy oni sg czescia.

Na zakonczenie przedstawiam jedno z najmocniejszych doswiad-
czen w ramach badan, jakim byto spotkanie z Maciejem Maruszewskim
i tukaszem Gora. Wypowiedz Macieja wyrazona w tytule ksigzki -, Je-
stesSmy sobie potrzebni”- wydaje sie by¢ odzwierciedleniem istoty re-
lacji asystenta osobistego i osoby niepetnosprawnej. Chodzi bowiem
o relacje wzajemnosci, w ktérej obaj pomagajg sobie nawzajem.
W pierwszym zdaniu tukasz, ktéry jest asystentem Macieja, powie-
dziat: ,Nabieram doswiadczenia caly czas, ucze sie od Macka, wiec jest
to taka obopodlna wymiana doswiadczen”. tukasz pomaga Maciejowi
w dotarciu do pracy, pomaga mu wyjs¢ z domu oraz w zatatwianiu
niezbednych spraw urzedowych, ktére wszystkim osobom, z ktéry-
mi rozmawiatam podczas badan zajmujg bardzo duzo czasu. Maciej
dzieki pomocy tukasza odbyt staz w srodowiskowym domu samopo-
mocy, gdzie jako wyksztatcony terapeuta pomagat innym. Przyjazn
z Maciejem z kolei pomogta tukaszowi pokonac¢ trudniejszy okres
w zyciu, zobaczyt sens wtasnego dziatania. Co istotne — uczestnictwo
w projekcie pomogto im w uzyskaniu zatrudnienia po zakonczeniu
projektu i ich przyjazn trwa. Historia Macieja i tukasza jest doskona-
tym przyktadem na to, ze rola asystenta osobistego osoby niepetno-
sprawnej jest by¢ cztowiekiem dla drugiego cztowieka. Bycie asysten-
tem moze by¢ doswiadczeniem gteboko humanistycznym, w ktérym
dwie osoby sie spotykaja, zeby pomagac jedna drugiej.

Mam nadzieje, ze historie i wypowiedzi osdb, ktdre braty udziat
w projekcie ,Sprawni w pracy” przybliza czytelnikom wyjatkowe do-
Swiadczenie i mozliwosci, ktore stwarza spoteczenstwu instytucja
asystenta osobistego osoby niepetnosprawnej, oraz ze projekt ten
przyczyni sie do skutecznego wprowadzenia jej do polskiego i eu-
ropejskiego ustawodawstwa. Jest to sprawa niezmiernie wazna nie
tylko dla oséb, ktore sg dzis$ niepetnosprawne, ale dla nas wszystkich.
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Otaczajacy nas Swiat peten jest barier — fizycznych i spotecznych
- i zapewnienie osobie niepetnosprawnej wsparcia asystenta osobi-
stego wydaje sie by¢ najbardziej skutecznym i dostepnym sposobem
na ich pokonywanie.
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Agnieszka i Gosia
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Agnieszka Mika i Matgorzata Karlak-Kaca

Agnieszka

Agnieszka Mika urodzita sie w Lubinie na Dolnym Slasku, ma 37 lat
i jest magistrem filologii polskiej. Pod koniec trzeciego roku studiow
na Uniwersytecie Zielonogorskim zdiagnozowano u niej stward-
nienie rozsiane. Pomimo niepetnosprawnosci, ktéra pojawiata sie
stopniowo, skonczyta studia, w ramach ktérych odbywata praktyki
w szkotach, ale, jak méwi, nigdy nie byto jej dane uczy¢. Pomimo ze
nie pracuje w zawodzie, twierdzi, ze wyksztatcenie pomaga jej w kon-
taktach z ludzmi, daje jej poczucie wtasnej wartosci i pewnosc siebie
w sytuacjach, kiedy jako osoba niepetnosprawna jest narazona na
upokorzenie i niezrozumienie.

Niepetnosprawnos¢ na koncu wsi

Agnieszka mieszka ze swoja chorg mama na koncu matej wsi
niedaleko Polkowic, ojciec zmart 11 lat temu. Kiedy docieramy tam
po szutrowej drodze, okazuje sie, ze trzeba przejs¢ przez podwoér-
ko i przemierzy¢ kilka stopni, zeby wejs¢ do domu, do ktérego nie
prowadzi rampa. Nietrudno sobie wyobrazi¢, ze wraz z narastaniem
ograniczen ruchowych zwigzanych z postepujacg chorobg wycho-
dzenie zdomu stawato sie dla Agnieszki coraz trudniejsze i odlegtosc
zdomu do przystanku z czasem stata sie dla niej nie do pokonania.

Agnieszka: Przez pierwszych piec lat udato mi sie okietzna¢ choro-
be, bo poruszatam sie o kulach, najpierw uzywatam jednej, potem
dwéch. Na poczatku choroby nie miatam problemoéw z chodze-
niem. Raz na jaki$ czas poddawano mnie terapii w szpitalu. Kiedy
bytam na solu-medrolu, bo to jedyny srodek podawany w Polsce do
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neutralizowania ostrych ,rzutéw’, to wychodzitam ze szpitala i mo-
gtam normalnie chodzi¢, miatam wieksza site w miesniach. Tak byto
po kazdej kuracji, ale te okresy normalnej sprawnosci byty coraz
krotsze i stopniowo musiatam uzywac kul. Ostatecznie zdecydowa-
tam, ze sigde na wodzek, bo jak chodzitam, to wyginaty mi sie nogi
i upadatam. Batam sie tych upadkow.

Wézka uzywam od trzech lat. Stanowczo za dtugo, wiem, bo ja
nie chce na nim siedzie¢ do konca zycia, musze ¢wiczy¢ i stang¢
na nogach, ale chciatabym pozy¢ w miare bezpiecznie. W kazdym
razie mam zamiar osiggnac¢ wiekszg sprawnos¢. Dzieki asystent-
ce osobistej zaczetam korzysta¢ z rehabilitacji, bo wczes$niej nie
mogtam. Widzi pani, gdzie mieszkam, wszelki dojazd jest bardzo
utrudniony.

Przystanek znajduje sie 800 metréw od naszego domu i jak
bytam zdrowa, dochodzitam tam w 10 minut. Ale jak zaczetam
chodzi¢ o kulach, to pojawiata sie u mnie meczliwos¢, przesztam
pare metréw i musiatam odpoczywac, tak ze czas potrzebny mi
na dotarcie do przystanku trzykrotnie sie wydtuzyt, sztam do au-
tobusu 30 minut. Wystgpitam o to, zeby przestanek powstat blizej
mojego domu, tak sie stato, ale juz nie korzystatam z PKS-u, bo
byto mi coraz cieze;j.

,,Jak Gosi nie ma, to ja nie wychodzg z domu”.
(Agnieszka)

Postepujgca choroba spowodowata coraz mniejszg sprawnos¢,
ktéra pogtebiat brak rehabilitacji. Agnieszka znalazta sie w bted-
nym kole — niemozno$¢ wyjscia z domu powodowata brak ruchu
i ostabianie miesni, jak réwniez skutecznie zablokowata Agnieszce
dostep do rehabilitacji, ktéra pomogtaby jej w budowaniu migsni
i sprawnosci fizycznej. Prowadzito to tez do pogarszania sie stanu
psychicznego Agnieszki, ktéra dobrze pamieta poczatki wspotpra-
cy z asystentkami.
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Agnieszka: Asystentki pojawity sie w momencie, kiedy zaczynatam
miec stany depresyjne, bo nie mogtam juz sama dojs¢ do przy-
stanku. Wreszcie mogtam wyjs¢ z domu! Moje asystentki s em-
patyczne, nie sg nadgorliwe, nie przesadzajg z wyreczaniem, stu-
chajg uwaznie. Jak chce sama pojecha¢, bo chce rece pocwiczyg,
wzmocnic sie, to mowig ,OK". Czasem wkurzam sie, kiedy méwia:
,Ty masz ¢wiczy¢, walcz, nie poddawaj sie”. Czasem faktycznie
moze bym osiadfa na laurach i przestata w ogéle robi¢ cokolwiek,
bo po co, jesli ktos moze mnie popchng¢, a ja moge jechad jak
lalka? Dziewczyny pomagaja, bo niekiedy same widzg, ze co$ jest
niby przystosowane dla niepetnosprawnych, a nie jest. Na przy-
ktad sg specjalne podjazdy dla niepetnosprawnych, ale jak wjade
wozkiem, to musze bardzo uwaza¢, zeby sie nie przewrdcié. Pod-
jazdy s zazwyczaj zbyt strome - nie wiem, kto je tak projektuje.
Albo czesto jest podjazd, a potem zaraz prég, co powoduje, ze bez
asystentki batabym sie podjechac¢. Ja wiele rzeczy moge wykonag,
ale bardzo dobrze jest mie¢ z tytu takiego aniota str6za, bo mozna
sie tatwo na plecy wywrdci¢, a ja nie mam sity wstac.

,Asystentki pojawity si¢ w momencie, kiedy zaczynatam

mie¢ stany depresyjne, bo nie moglam juz sama dojs¢ do

przystanku. Wreszcie mogtam wyj$¢ z domu!”
(Agnieszka)

Mam ostabione miesnie rak i n6g i jak mam gorszy dzien, to wéz-
kiem daleko nie dojade, bo nie mam sity kreci¢ kdtkami. Staram sie
jak moge, ale potrzebuje pomocy. Tu we wsi do sklepu dostane sie
tylko z asystentem, ale jak juz jestem w sklepie, to sobie radze. Jed-
nak dotarcie tam bez asystenta jest niemozliwe. Odlegtosci kurcza
sie dzieki asystentom. Dzieki temu wiele rzeczy zatatwiam. Moge
pojs¢ do urzedu i dokumenty, ktére normalnie musiatabym wysytac
pocztg moge przekaza¢ osobiscie. Do tego mam problem z reka,
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nawet pisanie jest dla mnie trudne. Czesto asystentka wyrecza
mnie w pisaniu dokumentéw, ja tylko je podpisuje. To pomoc nie
do przecenienia. To mi oszczedza mndstwo czasu.

Gosia

Matgorzata Karolak ma 28 lat i z wyksztatcenia jest pedagogiem.
Ma doswiadczenie w pracy z niepetnosprawnymi, pracowata wcze-
$niej w placowce socjalizacyjnej, ale przewaznie z osobami niepetno-
sprawnymi intelektualne. Jako asystentka Agnieszki pierwszy raz pra-
cuje z osobg niepetnosprawna ruchowo. Matgorzata ma samochéd,
ktéry jest absolutnie niezbedny w udzielaniu skutecznego wsparcia
Agnieszce, polegajacego przede wszystkim na pomocy w zatatwia-
niu waznych spraw w urzedach oraz umozliwianiu dostepu do re-
habilitacji. Opowies¢ Agnieszki i Gosi pokazuje nam, jak bardzo jest
ograniczony dostep o0séb niepetnosprawnych do rehabilitacji — za-
réowno przez uwarunkowania przestrzenne, jak i ztozone procesy ad-
ministracyjne, ktére nie uwzgledniaja ich mozliwosci. Zeby uzyskaé
dostep do swiadczen rehabilitacyjnych, niezbedne jest otrzymanie
réznego rodzaju zaswiadczen. W tym celu Agnieszka musi odwiedzic¢
kilka placowek, z ktorych wiekszos¢ jest niedostosowana do potrzeb
0s6b niepetnosprawnych. Rehabilitacja, a tym samym jej zdrowie,
jest $cisle uzalezniona od uzyskania zaswiadczen, jak réwniez od
mozliwosci wyjscia zdomu, czego Agnieszka nie jest w stanie wyko-
nac bez pomocy.

Gosia: Robimy wspdlnie z Agnieszka najrozmaitsze rzeczy. Podejmujac
te prace, nie zdawatam sobie sprawy, jak bardzo jestesmy potrzebni.
Cafa praca zaczyna sie od tego, ze przyjezdzam do Agnieszki, ktéra,
jak ma gorszy dzien, to nie moze ubrac butéw i zapia¢ guzika.

Agnieszka: Czasami sama jestem w stanie cos zrobi¢, ale sg dni, kiedy
Gosia musi mi pomaga¢ wsadzi¢ nogi do samochodu, bo mi sztyw-
niejg — jedna wciagne, a druga jest sztywna i Gosia musi dziata¢,
inaczej bym nie wsiadfa.
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Gosia: Miejscowa infrastruktura zupetnie wyklucza Agnieszke z samo-
dzielnego udziatu w zyciu spotecznym, zawsze jest zdana na faske
innych ludzi. | ludzie zwykle chcg pomdéc, ale nie zawsze maija site
i mozliwos$¢. Teraz, majac asystentke, Agnieszka ma poczucie nieza-
leznosci. Jest dorosta kobieta, pewna siebie, wie, czego chce i dzieki
temu, ze jestem w zasiegu reki, moze robi¢, co chce. Moze jecha¢ do
sklepu i nie patrzec¢ bezsilnie w gore na poétki — wie, ze jestem z tytu
i podam jej potrzebne produkty, jestem przedtuzeniem jej reki. Kie-
dy chce, moze wyjs¢ zdomu na kawe, na spacer, na basen, pojechac
na rehabilitacje, na masaze do Glogowa. Jestem, zeby jej poméc.

Agnieszka: Nasze stowarzyszenie SM-owcow' organizuje wiele spraw
w Glogowie, jakbym miata blizej, to za darmo mogtabym korzysta¢
z masazy, z basenu. W Polkowicach tego niestety nie ma.

Gosia: Do Glogowa mamy daleko, ale jezdzimy. Basen dla osoby nie-
petnosprawnej i opiekuna jest za darmo na 2 godziny. Jestesmy
w stanie sie przebrac i dojs¢ do siedziska, ktore opuszcza Agnieszke
do wody. Na poczatku ptywaty$my z zabezpieczeniem i ratownicy
byli bardzo pomocni. Agnieszka moze ptywac z bojka i we wiasnym
tempie i taki rodzaj rehabilitacji jest jej bardzo potrzebny.

Agnieszka: Chodzitabym czesciej na basen, teraz, kiedy mam pomoc
Gosi, ale bardzo duzo czasu spedzamy na zatatwianiu spraw w urze-
dach. Na przyktad wczoraj bytysmy ztozy¢ wniosek o zbudowanie
podjazdu do domu, ale okazato sie, ze z powoddéw finansowych
w tym roku nie ma na to szans. Powiedziano mi, ze za p6zno ztozy-
tam wniosek, ale ja ztozytam go juz pod koniec tamtego roku i wte-
dy tez dostatam odpowiedZ odmowng, ustyszatam, ze nie ma juz
pieniedzy. Teraz bedziemy musieli wszystko zatatwia¢ od poczatku,
pojs¢ do gminy, do lekarza... | mdj brat, ktory mieszka obok musi
wyrazi¢ zgode, jest bardzo duzo ,,papierologii”..

' SM - sclerosis multiplex (stwardnienie rozsiane).
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Gosia: Na wszystko potrzebne sa dodatkowe dokumenty. Chciatysmy
na przykfad, zeby Agnieszka mogta skorzysta¢ z pakietéw na reha-
bilitacje dostepnych dla mieszkancéw gminy w instytucji oferuja-
cej ustugi rehabilitacyjne dla osoéb niepetnosprawnych. Bytysmy sie
dowiedzie¢, jak to zatatwic. Ale znowu trzeba is¢ do lekarza, ktéry
wyda opinie, przedstawi¢ dokumenty i...

Agnieszka: | zapfaci¢ kwote uwarunkowana od wysokosci mojego
dochodu. Nie jest to duza suma, ale zatatwienie formalnosci trwa.
Czyli gdybym potrzebowata szybkiej rehabilitacji, to sie nie da, trze-
ba czekac rok lub p6t roku.

Gosia: Czas jest o tyle wazny, ze Agnieszka siedzac na wozku z dnia
na dzien traci site w nogach, wiec stata rehabilitacja jest bardzo
potrzebna, zeby zachowata to, co ma teraz. Bo nie bedzie lepiej,
bedzie tylko gorzej. Te wszystkie przeciwnosci administracyjne
bardzo to utrudniaja.

Agnieszka: | nie da sie tego obejs¢. Dowiedziatysmy sie w tej insty-
tucji, ze moge wykupic za niewielkie pienigdze na przykfad pakiet
na sitownie i korzystac z tych sprzetéw za 50 ztotych trzy razy w ty-
godniu, i nawet asystentka nie musiataby ptaci¢, ale potrzebne sa
dodatkowe zaswiadczenia od lekarza, potwierdzenie o niepetno-
sprawnosci nie wystarczy.

Gosia: Najwiekszym paradoksem jest to, ze Agnieszka, mimo ze ma
te wszystkie orzeczenia, musi mie¢ dodatkowe potwierdzenie od
lekarza, ze ma trudnosci w poruszaniu sie.

Agnieszka: Jest to taki zupetny brak zaufania. Chyba dlatego, ze ja
nie wygladam na niepetnosprawna. Siedze na wézku i udaje... ,Pa-
pierologia” utrudnia zycie niepetnosprawnym. Mnéstwo instytugji
trzeba po drodze ,,odhaczyc¢’, zeby méc o cos sie ubiegac.
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Gosia: Sam fakt, ze Agnieszka trzy lata jest na wozku i sama nie moze
wyjs¢ zdomu.

Agnieszka: Brat mi zrobit zjazd, to taka prowizorka, ale dzieki temu
asystent moze ze mng zjecha¢. Mama juz jest za staba. Kiedys pro-
bowata mi pomac, to sie wywrdcita, bo nie ma sity. Obie jestesmy
chore i jedynie asystentka utatwia mi zycie, moge na nig liczy¢,
moge sie z nig dogadac¢ w kazdym momencie. Daje mi to poczucie
bezpieczenstwa.

Gosia: Bytysmy razem w szpitalu w Legnicy po interferon, po zastrzy-
ki, na badaniach, na rezonansie. Neurologia jest na czwartym pie-
trze, rezonans na pierwszym albo na parterze, a windy dziataja tak,
ze wjade potowa wézka i winda sie zamyka. Jakby Agnieszka sama
miata pojechac do szpitala, jest to dla niej nieosiagalne.

Agnieszka: Bardzo dtugo czekam na wizyty u lekarza, na przyktad
w osrodku zdrowia, w ktérym bylysmy czekatam na wizyte u spe-
cjalisty trzy miesigce. Godzine miatam wyznaczong na siedemna-
stg, ale autobusy jezdza maksymalnie do szesnastej trzydziesci.
Nie byto wtedy jeszcze Gosi, wiec korzystatam z taksowki. Musia-
tam, cho¢ byt to dla mnie bardzo duzy wydatek. Zeby dojecha¢ do
szpitala, to chyba cata rente musiatbym wydac. Jak jeszcze mogtam
sie sama troche poruszag, to robitam tak, ze jezdzitam do Polkowic
taksowka i tam czekatam na autobus do Legnicy. Do autobusu mu-
siatam jakos wejs¢ i wozek schowaé do bagaznika, bo nie ma ni-
skopodtogowych na tej trasie. Jakos sie wdrapywatam. Autobusy
s ,super” — mozna co prawda wstawi¢ wozek, ale trzeba wejs¢ po
schodach! Teraz z Gosig nie musze tego robic¢.

Gosia: Ostatnio pojechatyémy do lekarza i byta popsuta winda. Zeby
dostac sie do gabinetu, trzeba pokona¢ dwa pietra po schodach.
PodesztySmy do administracji i powiedziatysmy, ze nie dziata winda
i okazato sie, ze nikt o tym nie wiedziat! Poprositysmy, zeby lekarz
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zszedt do Agnieszki, ale powiedziano nam, ze nie ma takiej opcji,
bo lekarz robi USG. Musiatysmy wiec chwyci¢ wézek, dwie panie
mi pomogty, ale Agnieszce w szprychy wplatata sie reka, przyciety
sie palce. Ja dwa dni usig$¢ nie mogtam, wszystko mnie bolato. Ale
jak sobie wyobrazitySmy, ze trzeba bedzie czeka¢ kolejne trzy mie-
sigce na nastepny termin, to wiedziatysmy, ze musimy dac rade. To
jest przyktad na to, ze jak pojawia sie jedna przeciwnos¢, to wali sie
wszystko.

Agnieszka: Takie sytuacje mnie krepuja, czuje sie bezradna jak dziec-
ko. Ludzie sg bardzo wyrozumiali i pomocni, ale trzeba kilka oséb
zaangazowac, zeby mnie wnie$¢ po schodach.

Gosia: A wtasciwie dlaczego zawsze osoby niepetnosprawne musza
prosi¢, musza by¢ zalezne? Wczoraj wchodzimy do instytucji swiad-
czacej ustugi dla 0séb niepetnosprawnych - pierwsze drzwi tak
ciezkie, ze ja ledwo je otworzytam, drugie otwieraja sie same. Przy
jednych mozna pomysle¢, a przy drugich juz nie?

Agnieszka: Jak Gosia ma z tym problem, to ja tym bardziej.

Stanistawa

Podczas rozmowy towarzyszy nam pani Stanistawa, mama
Agnieszki, ktora trzy lata temu miata pierwszy z dwéch udaréw.
W tym czasie Agnieszka jeszcze chodzita o kulach, ale byta za staba,
zeby pomagac mamie, kiedy ta wrécita ze szpitala. Ojciec zmart, gdy
Agnieszka byta jeszcze na studiach i od tego czasu mieszkajg same.
Pani Stanistawa jest juz za staba, zeby fizycznie pomaga¢ Agnieszce.
Bardzo wspiera ich brat Agnieszki, ktéry mieszka z rodzing w dru-
giej czesci domu, ale on pracuje poza domem.

Zapytatam Stanistawe, czy cos$ zmienito sie w zyciu rodziny, gdy
pojawita sie asystentka.
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Stanistawa: Corka ma lzej i ja jestem spokojniejsza. Wiem, ze jest bez-
pieczna. Jej brat pracuje na kopalni i pomaga nam finansowo jak
moze, kupuje warzywa, owoce i jego pomoc jest dla nas duzym uta-
twieniem. Tu w sklepie takich produktow nie ma. Kiedy$ mielismy
gospodarstwo, ale juz nie mam sity sie tym zajmowac. | nie moge
sobie pozwoli¢ na utrate renty.

Kobiety zyja bardzo skromnie - z 80% emerytury po tacie i zrenty
socjalnej Agnieszki. Sytuacja finansowa jest trudna i nie wyobrazaja
sobie sytuacji, gdy projekt sie skonczy i Gosi nie bedzie. W zadnym
wypadku Agnieszka i jej bliscy nie beda mieli srodkéw na optaca-
nie asystenta. A pomoc jest Agnieszce potrzebna, zeby mogta wyjsc¢
zdomu i poruszac sie poza nim.

Agnieszka: Jak Gosi nie ma, to ja nie wychodze z domu. A na podjazd
nie ma pieniedzy.

Gosia: Chodzi tez o sprawy fizjologiczne, jak gdzies jedziemy, to nie
wszystkie toalety sg przystosowane.

Agnieszka: Jak jest nisko toaleta, to nie moge sie podniesci usigs¢ na
woézku. Czasami nie moge podciggna¢ spodni, nie mam sie czego
ztapad. Jak sie opre, to Gosia musi pomaéc. To sg zenujace sytuacje,
ale ufam Gosi, to nie jest osoba z zewnatrz.

Gosia: Prosze sobie wyobrazi¢, ze trzeba prosi¢ o pomoc obca osobe
w takiej sytuacji...

Agnieszka: Osobom zdrowym trudno poja¢, jak bardzo najprostsze
rzeczy moga by¢ skomplikowane dla osoby z niepetnosprawnoscia.
Na przykfad na basenie moge sie umyc¢ na siedzaco, ale zeby sie
przebra¢, musze wstac i Gosia musi mi poméc zatozy¢ szlafrok. Do-
piero wtedy moge wykonywac inne czynnosci.
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Gosia: W domu zajmuje nam to tylko p6t godziny, ale na basenie czas
leci, skéra po wodzie tez jest inna i ciezko sie ubra¢, nawet skarpet-
ki. Stan fizyczny po ptywaniu jest inny, Agnieszka jest tak rozluz-
niona, ze trudno zapanowac na ciatem. Basen jest swietng forma
rehabilitacji, ale wcale nietatwa.

Agnieszka: Chcemy zatatwic¢ bezptatne wejscie na basen - ja ptace
co prawda potowe biletu, ale asystentowi musze juz kupic¢ bilet
normalny.

,,Przy okreslaniu formy pomocy udzielanej przez asysten-
tow trzeba pamigta¢, ze we Wroctawiu autobusy i tram-
waje dojezdzaja w rézne miejsca, my tego tu nie mamy.
Dla nas komunikacja jest migdzymiastowa. Bez auta nie
ma szans, zebym jezdzita tak jak teraz”. (Gosia)

Gosia: Wystepujemy z pismami do réznych organizacji, zeby Agniesz-
ka i inne osoby, ktore takiej rehabilitacji i wyjscia w Swiat potrzebu-
ja, miaty do nich dostep nieodptatny. Czesto sg to osoby niepracu-
jace i bez wsparcia finansowego nie moga sobie pozwoli¢ na kino,
basen czy inne formy uczestniczenia w zyciu spotecznym.

Praca

Agnieszka widuje sie z Gosig $rednio trzy—cztery razy w tygodniu,
zaleznie od potrzeby, czasami codziennie, czasami rzadziej. Kiedy
Agnieszka odbywata staz w ramach projektu, widywalty sie rzadziej,
poniewaz zmeczenie nie pozwalato jej na podejmowanie dodatko-
wych wyzwan ani na przyjemnosci.

W ramach stazu Agnieszka pracowata w firmie komputerowej jako
copywriterka i pisata teksty na strony internetowe. Chciataby to kon-
tynuowa¢, bo taka praca jest wyzwaniem dla niej jako polonistki.
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Agnieszka: Troche madrosci w tym pisaniu potrzeba. Nie zawsze sie
orientuje, wiec musze czytac. Chciatabym to robi¢ dalej i tylko ta-
kiej pracy szukam. Mogtabym sie przekwalifikowac, ale chce wyko-
rzystac atuty, ktore zdobytam dzieki wyksztatceniu. Staz to nie byta
moja pierwsza praca, pracowatam juz wczesniej. Zaczetam od pracy
w ogdlnopolskiej firmie, gdzie pracowatam 2 lata, tacznie z 3-mie-
siecznym stazem.

Niestety potem co$ sie zmienito w przepisach i okazato sig, ze
mniej sie optaca zatrudnianie 0séb z orzeczeniem niepetnospraw-
nosci z symbolem N, czyli neurologia, niz tych z symbolem O lub
P i pozwalniali wszystkich z tym symbolem, ktéry im nie pasowat.
Przykre to byto, bo 2 lata miatam stabilizacje finansowa, zawiesili mi
wtedy rente socjalna.

Teraz przy tym dochodzie mogtabym mie¢ rente. Czyli na le-
czenie miatabym rente, a z dochodu mogtabym zy¢. Moja renta
to 610 ztotych na reke, kilkadziesiagt wiecej brutto. To sg $mieszne
pieniadze i zenujaca sprawa. Jak jeszcze pracowatam, to panstwo
pozwalato dorabia¢ do renty osobom, ktére miaty wieksze $wiad-
czenia, natomiast z tym minimalnym $wiadczeniem nie mogtam
dorobic. Dobrze, ze teraz to zmieniono. To byt paradoks. Cztowiek,
ktory miat 1 000 ztotych, mogt dorobié. Potem wprowadzili jakie$
super udogodnienia dla pracodawcéw i juz nie potrzebujg nas za-
trudniac. To jest dyskomfort.

Jestem zainteresowana pracg zdalng, ale pojecie ,telepraca
jest wypaczone - to najczesciej telemarketing. Wiem, ze nikt mi
nie wcisnie dzwonienia do ludzi, a trzeba dzwoni¢ po firmach, za-
tatwiac klientéw i to najlepiej 700 telefonéw dziennie. Potworne
psychiczne obcigzenie.

n

Gosia: A to jedna z nielicznych prac, ktére mozesz wykonywac...

Agnieszka: | takg mi proponuja. Jak niepetnosprawny, to tylko dzwon,
bo do czego sie nadajesz? Ja szukam czego$ pod katem pisania.
Potrafie siedzie¢ osiem godzin przy komputerze i pracowac.
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Dzieki Eudajmonii mozemy uczestniczy¢ w kursie komputero-
wym. Uczymy sie obstugi komputera. Dostalismy r6zne pomoce.
Po trzech prébnych miesigcach mogtam sie ubiega¢ o komputer
i dostatam go od pracodawcy. Karolina — mdj ,doradca kariery”
w Fundacji ciagle mnie mobilizuje do sktadania podan i bardzo mi
pomaga. Ostatnio, jak pisatam CV, to mnie skrytykowata i przystata
mi wzorcowe CV, ja przekopiowatam dane i bedzie dobrze. Skta-
dam listy motywacyjne z zyciorysem. Karolina dowiaduje sie, gdzie
moge ztozy¢ dokumenty, zeby sie ubiegac o staz polegajacy na pra-
cy zdalnej. Ja moge pracowac osiem godzin, ale przy komputerze.
Bez dojazdéw. Znam swoje ograniczenia. W pracy ludzie nie musza
wiedzie¢ o mojej chorobie, bytabym zazenowana, sfrustrowana.
Przedstawiam swoje talenty, to, co umiem najlepiej i czekam.

Gosia: Karolina chce pokazac pracodawcom, ze to ma sens, ze 0so-
by niepetnosprawne maja sprawny umyst, mozna z tego korzystac,
wystarczy tylko troszeczke sie dostosowac.

Agnieszka: My mozemy robi¢ swoje z domu, kontakt jest przez Inter-
net, mozna nas kontrolowac na biezgco. Mozna sprawdzi¢ efektyw-
nos¢, wszystko.

Gosia: Pracowa¢ mozna w domu, ale caty czas siedzie¢ w domu?

Agnieszka: Po pracy, gdyby nie asystentka, nie mogtabym nigdzie po-
jechad. Caty dzien w domu, bez rehabilitacji, no bo jak? Jak pojawita
sie asystentka, to juz mogtam sie umowic. Na przyktad po pracy,
jesli chce, jade na basen. Moge poptywac, i$¢ na masaz i przy okazji
mam czym wréci¢ do domu. Prébowatam zrobi¢ prawo jazdy, ale
jak osoba z rentg socjalng utrzyma auto? Trzeba zaptacic za paliwo,
przeglady, zadbac¢ o samochod. Nie byto mnie na to sta¢, wiec od-
puscitam. Poza tym ta dyskomfortowa sprawa z moimi nogami, bo
one sztywniejg, i rece tez nie zawsze stuchaja. Nawet gdybym mia-
ta automatyczna skrzynie biegéw, nie jest to rozwigzaniem - moje
rece stabna po jakims czasie. Bez asystentki nie mam szans.
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Zapytatam, co jest dla Agnieszki wazne, jezeli chodzi o asystentow.

Agnieszka: Najwazniejsze jest, zebym znata osobe, ktéra do mnie
przychodzi. Nawet, jezeli asystenci by sie zmieniali i nie zawsze
byliby to Ci sami ludzie, mniej bym sie wtedy krepowata i wie-
dziatabym, na co moge liczy¢. Wiadomo, ze asystentki maja rézne
charaktery, ale te, ktére ze mng pracujg teraz, sg swietne. Sg empa-
tyczne, asertywne, nie sg okrutne i nie odmawiajg, pomagaja, ale
nie narzucaja sie z pomoca. Wszystkich asystentow znam i wiem,
na co moge liczyc.

Chodzi tez o to, ze te osobe trzeba wpusci¢ do domu. Zawsze
mozna przyja¢ pomoc w postaci dojazdow, ale jak wchodza w gre
takie rzeczy jak sktadanie bielizny, majteczek, pampersy, to juz
sg sprawy intymne. Akurat ja musze z takiej pomocy korzystac.
Mama nie ma sity. A gdyby to byt facet, to juz nie bardzo. Statby za
drzwiami i czekat pét godziny. Wyobrazam sobie takie rozwigzanie
jak korzystanie z banku asystentéw, ale musiatyby to by¢ kobiety
i musiatabym je najpierw poznac.

Gosia: Przy okreslaniu formy pomocy udzielanej przez asystentéw
trzeba pamietac, ze we Wroctawiu autobusy i tramwaje dojezdzaja
w rézne miejsca, my tego tu nie mamy. Dla nas komunikacja jest
miedzymiastowa. Bez auta nie ma szans, abym jezdzita tak jak teraz.
Jest to mozliwe, ale dojazd zajmuje caty dzien.

Agnieszka: Autobusy kursujg w okreslonych godzinach. A choroba
miewa swoje kaprysy i potrzebny jest dyspozycyjny asystent ze
srodkiem transportu. Wazne tez jest, zeby wielkoscia i postawa asy-
stent odpowiadat osobie niepetnosprawnej. Ja jestem wysoka, jak
jestem ostabiona, to jestem ciezsza.

Gosia: Prosze mi wierzy¢, ze kiedy Agnieszka ma gorszy dzien, to uto-
zenie jednej nogi sprawia trudnos¢.
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Agnieszka: Gosia ma fitness przy mnie, nie ma lekko... Jak spadne
z wozka, jestem bezwtadna, ciezka i Gosia musi mnie dZzwignac.

Dla poréwnania — miatam kontakt ze znajoma Niemka z SM i in-
nymi chorymi z Niemiec. U nich zupetnie inaczej wyglada opieka so-
cjalna i pomoc panstwa w przypadku choroby. Na przyktad w Polsce
przyjmowanie interferonu jest refundowane tylko przez 5 lat, pod-
czas gdy w Niemczech chorzy majg mozliwos¢ brania tego leku, do-
poki sami nie uznaja, ze juz im nie stuzy albo nie ma sensu go brac?.
Ale jesli chca, moga przyjmowac interferon do korca zycia — parstwo
im to zapewnia. A jezeli chodzi o pomoc spoteczng — w Niemczech
przyznanie wozka czy asystenta jest oczywiste.

Chorzy nie sa dyskwalifikowani z powodu niepetnosprawnosci, sa
petnoprawnymi cztonkami spoteczenstwa. Panstwo pomaga, dofi-
nansowuje. Nie wiem, jak to jest zorganizowane, bo ta moja kolezan-
ka sprawiata wrazenie zdrowej osoby, uprawiata fitness, po gérach
chodzita, Himalaje zwiedzata i bytam w szoku, ze ona choruje na SM.
Fizycznie zupetnie sobie nie odpuszczata. Chciatabym tak. Tylko mie-
$nie mam sflaczate, nie stuzy mi to.

Ja sama sie w pewnym momencie zaangazowatam spotecznie.
Kiedy dowiedziatam sie od lekarki, ile jest przypadkoéw zachorowan
na SM, zainicjowatam zatozenie w Gtogowie Stowarzyszenia Cho-
rych na Stwardnienie Rozsiane. Funkcjonuje ono od kilku lat, zebra-
ta sie juz ponad setka oséb.

Gosia: Jak Agnieszka pierwszy raz pojechata na spotkanie tego sto-
warzyszenia z nami, ze swoimi asystentkami, to oni po prostu ob-
siedli nas i dopytywali, nie mogli uwierzyc.

Agnieszka: Moi przyjaciele z SM pytaja, jak mozna to zatatwi¢, zeby
miec asystenta. Czesto jest tak, ze ktos mieszka w bloku i potrzebuje

2 0d niedawna interferon jest przyznawany na dfuzej, na podobnych zasadach, ktére obo-
wigzujg w Niemczech.
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zejs¢ pare schodkow. | jak zona, zatézmy, jest drobniejsza od meza,
ktory siedzi na wozku, to ktos musi jej pomdc, inaczej jest uwieziony
w domu. Takiej osobie by sie to niesamowicie przydato.

Gosia: Ludzie chcag wiedzie¢, co to jest asystentura, zainteresowa-
nie i zapotrzebowanie sa ogromne. Ale mamy teraz takie poczucie
niepewnosci — zbliza sie wrzesien, koniec projektu, i co? Agnieszka
lizneta zycia, niezaleznosci i na tym ma sie to skonczy¢?

Agnieszka: Najwazniejsze jest znalezienie madrego rozwigzania, bo
tu o pieniagdze chodzi i ja to rozumiem. Bytam dzieki dziewczynom
na konferencji we Wroctawiu i tam padaty rézne propozycje, na
przyktad, ze czesciowo sfinansuje asystenture urzad, a cze$ciowo
chory. Ale trudno mi sobie to wyobrazi¢. Z czego ja bym mogta pta-
Ci¢? Z renty socjalnej?

Gosia: Najgorsza wedtug mnie propozycja to taka, ze ktos z rodziny
ma by¢ asystentem.

Agnieszka: Jestem dorostag osobg, mama nie moze sie mng opieko-
wac, przeciez nie mozemy by¢ caty czas tylko ze soba. Propozycja
z rodzing jest nieudana. Dlaczego rodzina ma wiedzie¢ o kazdym
moim kroku? Ja jestem normalna, podejmuje decyzje dotyczace
mojego zycia Swiadomie. Mozna kota zagtaskac¢ na Smierc. Byt czas,
ze zmywatam naczynia, nie byto mi tatwo, ale byto to cos$ statego,
co sobie narzucitam i musiatam to zrobi¢, ale moja mama widzac, ze
mnie to meczy, robifa to za mnie. W pewnym momencie sie wycofa-
tam. Teraz juz nie stane przy zlewie.

Gosia: Patrzac przez pryzmat moich podopiecznych, stwierdzam, ze
oni nie maja mozliwosci uniezaleznienia sie od rodzicéw. My je-
steSmy dla nich namiastka samodzielnosci. Moga zdecydowag, ze
pojda do knajpy, wypija dwa piwa, ze pojada na koncert, do kina,
a rodzic kocha na zabdj i nie pozwoli.
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Ale dobér asystentow musi by¢ trafiony. Nie méwie, ze jestem
idealnym asystentem, ale ciggle sie ucze. Wazna jest empatia, a tak-
ze wyczucie, umiejetnos¢ obserwacji. Musze chcie¢ ja poznac. Ja
widze, jak cos jest nie tak, Agnieszka nie musi mnie prosic.

Agnieszka: Gosia sie nie wtraca. Wie, kiedy poczekac, a kiedy dziatac.
Na przykfad, jak nie moge siegna¢ do szafki wysoko, to ona od razu
siega za mnie.

Gosia: Jestem tylko przedtuzeniem jej rak i nég. Agnieszka w petni
zachowuje niezaleznosc.

»Ludzie chca wiedzie¢, co to jest asystentura, zaintere-
sowanie 1 zapotrzebowanie sa ogromne. Ale mamy teraz
takie poczucie niepewnosci — zbliza si¢ wrzesien, koniec
projektu i co? Agnieszka lizngta Zycia, niezalezno$ci 1 na
tym ma si¢ to skonczy¢?” (Gosia)

Agnieszka: Dzieki Gosi mogtam pojecha¢ do lekarza, tam gdzie win-
da nie dziatata, to dzieki niej mogtam odby¢ te wazna dla mnie
wizyte.

Gosia: U lekarza trzeba sie rozebra¢, ubra¢. Dobrze, gdy doktor ma
czas dla pacjenta. Jakby to bytfa inna osoba, taka, ktéra spieszy sie
na nastepna wizyte, to juz nie bytoby to samo. Lekarz byt mtodym
mezczyzna.

Agnieszka: Gosia od razu wiedziata, ze trzeba mnie przykry¢. Czto-
wiek czuje sie jak nagi w tym pampersie. Byta to bardzo dyskomfor-

towa sytuacja.

Gosia: Zaraz potem idziemy na lody i Agnieszka juz o tym nie my-
$li. To sg wazne kwestie. Ostatnio Agnieszce lekarze powiedzieli,
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ze koniec z interferonem. Ja widziatam, jak jej zycie przed oczami
przeleciato. Kto$ musi by¢ z nig w takiej sytuacji.

Agnieszka: Jeszcze biore, bo osoby, ktére sg w programie moga wzigc
poézniej lek nowszej generacji. Jak wypadne z programu, to juz koniec.
Ale jest nadzieja, ze przejde na drugi lek. Bo na razie jedyne efekty
jakie widze, to $lady po iniekcjach. Nie czuje zadnej poprawy.

Jestem w statym kontakcie z panem doktorem. Nie mam co
prawda pieniedzy, zeby sie z nim umoéwic na prywatng wizyte, ale
jak juz bede je miata, to Gosia bedzie mi niezbedna, bo do gabine-
tu prywatnego prowadza schody. To jakies cztery—pie¢ schodkéw
i ktos musi mi pomaoc.

Ale prywatna wizyta lekarska jest duzym problemem finanso-
wym, bo ide i ptace za wizyte (to normalne), ale jak mi lekarz prze-
pisze cokolwiek, to za to ptace bez znizki, 100%. Nie optaca mi sie
wykupywac recept, nie jestem w stanie ptaci¢ takich kwot za leki.
Podobnie jest ze skierowaniami na jakiekolwiek badania, one réw-
niez sa petnoptatne. To sie nie optaca.

My, SM-owcy, tworzymy takie sieci w Internecie. Ja ostatnio pod-
datam sie gtosniej operacji zyt szyjnych. Rozniosta sie fama i nagle
sie okazato, ze pét Polski jezdzi do Katowic. Dziatamy jak tawica ryb,
wymieniamy sie informacjami, jesli jest lek do odbioru gdzies tam,
to pot Polski jedzie po lek.

Marzenie

Agnieszka: Chciatabym mieszka¢ we witasnym mieszkaniu w Polkowi-
cach ze wzgledu na lepszy dostep do wszystkiego — do asystentéw,
opieki medycznej. Jakbym byta blizej i mogta miec pielegniarke, to
by mi umyta wtosy, przebrata mnie, a potem bym zadzwonita do
Gosi i pojechatybysmy na impreze. To by byto fajne.

Gosia: Agnieszka musiataby sie nauczy¢ planowag, robi¢ zakupy na
zapas, zeby sama mogta przetrwac kilka dni. Jakby to wszystko sie
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rozkrecito i asystentura bytaby pewna, to osoby niepetnosprawne
bylyby spokojne o przysztos¢, miatyby poczucie pewnosci jutra.
Wiedziatyby, ze nawet gdyby zostaly same, bez rodziny, to bedzie
ktos, kto chociaz raz w tygodniu wpadnie.

Agnieszka: Jak moj brat rozwazat scenariusz, ze miatabym mieszka¢
sama, to méwit, ze kazdy sie zrzuci na to mieszkanie i ze na przyktad
co drugi dzien beda mnie odwiedzac¢. Co tez mi sie nie podobato,
bo nie po to wynosze sie zdomu. Bytaby to jakas pomoc, ale ja chce
zy¢ osobno, niezaleznie.

Gosia: Polska rzeczywistos¢ petna jest paradokséw. Oddanie oso-
by niepetnosprawnej do domu opieki jest OK, zabieraja jej rente,
a panstwo tozy na jej utrzymanie okoto 3 000 ztotych miesiecznie,
ale jezeli chory przebywa w domu i rodzina sie nim zajmuje, to nic
sie nie nalezy.

,Jakby to wszystko si¢ rozkrecito 1 asystentura bytaby
pewna, to osoby niepetnosprawne bytyby spokojne o przy-
sztos¢, miatyby poczucie pewnosci jutra. Wiedziatyby,
ze nawet gdyby zostaty same, bez rodziny, to bedzie ktos,

kto chociaz raz w tygodniu wpadnie”.
(Gosia)

Agnieszka: Zaraz jedziemy na bardzo fajny kurs, cztery godziny wy-
ktadu na temat obstugi oprogramowania, elementy grafiki, prze-
twarzanie tekstu - jest to za darmo dla 0s6b bardziej zaawansowa-
nych, a na koniec otrzymuje sie certyfikat.

Nie wiem tylko, co bedzie, kiedy projekt sie skonczy. Bez asy-
stentki nie wyjde zdomu...
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Jacek Kaminski i Agata Pokrzepa

Nie widze sie bez tego zawodu

Z Jackiem Kaminskim i Agata Pokrzepa spotykam sie w jed-
nym z ich ulubionych miejsc — w klubie kibicow Slaska w centrum
Wroctawia. Jacek jest stalym bywalcem klubu i to miejsce jest dla
niego czyms w rodzaju drugiego domu. Z asystentkg Agatg znali sie
juz wczesniej z widzenia, ze Stowarzyszenia ,Klub Kibicéw Niepetno-
sprawnych”. ,Jacek jezdzit wtedy z mamg na mecze, wyjazdy, ktére
organizuje Stowarzyszenie, a ja jezdzitam dlatego, ze mam syna z au-
tyzmem, chciatam tez pomagac niepetnosprawnym, ktorzy sa w Sto-
warzyszeniu” — powiedziata mi Agata, ktéra ma wieloletnie doswiad-
czenie w pracy asystenta. Szes¢ lat temu zaczynata jako asystent oséb
niepetnosprawnych we Wroctawskim Sejmiku Oséb Niepetnospraw-
nych i pracowata tam przez 3 lata trwania projektu. Kiedy ten sie
skonczyt, czekata ,na kolejny taki projekt, zeby dalej to robic”. Bycie
asystentem to przeznaczenie Agaty, ktéra prace w tym zawodzie wy-
konuje z prawdziwg pasja. Oprécz Jacka, pomaga jeszcze kilku innym
osobom niepetnosprawnym, szczegdlnie osobom poruszajagcym sie
na wézku. Agata sama wychowuje dwoch synéw. Zapytatam, dlacze-
go jest tak oddana swojej pracy.

Agata: Mysle, ze to troche zwdziecznosci, ze bardzo mi sie udato z syn-
kiem, w leczeniu jego autyzmu. Udato mi sie z nim pokona¢ pewne
etapy i on teraz jest wysoko funkcjonujacym autysta. Moja praca to
taka wdziecznosc i odptata za to, co dostatam - ja i moje dziecko.
Tak naprawde nie widze sie bez tego zawodu. Niektdrzy mowig, ze
to jest jak narkotyk. Jak sie zacznie pracowa¢ z osobami niepetno-
sprawnymi, to juz nie mozna z tego wyjs¢. Teskni sie za tym, chce sie
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pomagac im, spotykac sie z nimi. | czesto nie wykonuje sie tej pracy
dla pieniedzy, tylko tak po prostu. Kazde wyjscie na miasto z oso-
ba niepetnosprawnga jest inne, wigze sie z innymi problemami, na
przyktad nigdy nie wiadomo, jaka bedzie architektura. Z niektorymi
osobami jestem juz w kontakcie przez 6 lat. Przyciagga mnie chyba
wiasnie to, ze jak patrze na ludzi, ktérzy pomimo swoich niepetno-
sprawnosci chca gdzie$ wychodzic i co$ robi¢, to mnie to napedza,
daje taki motor. Cztowiek zauwaza, ze jest zdrowy i wydaje mu sie,
ze jego problemy to btahostki.

Z Jackiem pracuje Agata od lipca. Kiedy odebrata telefon z pyta-
niem, czy moze pracowac z Jackiem, od razu pomyslata sobie, ze to
ten, ktorego wczesniej spotykata w Stowarzyszeniu Kibicow Niepet-
nosprawnych. Jacek ma 26 lat i skonczyt gimnazjum i szkote zawo-
dowa, jest kucharzem matej gastronomii. Nigdy nie pracowat w za-
wodzie, uczestniczyt tylko w warsztatach terapii zajeciowej. Nigdy
wczesniej tez nie miat asystenta.

Jacek mi opowiada o swojej pasji do sportu i o tym, ze przed przyj-
$ciem Agaty chodzit z mama na mecze. Mama nie pracowata, ponie-
waz nie mogta zostawic Jacka samego. Projekt, dzieki ktéremu Agata
znalazta sie w zyciu Jacka sprawit, ze jego mama znalazta prace na
petny etat - sprzata biura. Kiedy zapytatam Jacka, czy jest zadowolo-
ny, ze mama pracuje, odpowiada zdecydowanie: ,Tak. Mama troche
zarobi i cieszy sie, ze jestem z Agatq”.

Pytam go, co jest najfajniejsze w projekcie.

Jacek: Najfajniejsze jest, ze mozemy gdzie$ sobie wyjs¢ we dwoje.
Na mecze - na koszykéwke, pitke nozna. Mozemy tez wyjechac.
Na ryby, na grzyby. Nawet za granica razem byliSmy — w Berlinie na
meczu. | tez to, ze ja pracuje. W Slasku, na Oporowie — grabie liécie,
sprzatam, takie tam. Chciatbym tam na zawsze pracowac.

Agata: Jacek ma staz w Slgsku i ja mu mato asystuje, nie ma takiej po-
trzeby, dlatego ze on sobie sam swietnie daje rade. Troche z daleka
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poobserwuje, ale moja pomoc polega gtéwnie na tym, zeby doje-
chatiwrdcit. Na miejscu Jacek samodzielnie wykonuje prace. Mama
jest szczesliwa, ze nie musi chodzi¢ z nim na mecze, bo nie lubi
tego. Siatkdwke i koszykdwke jeszcze lubita, ale pitke nozng juz nie
za bardzo. Jako matka niepetnosprawnego dziecka jg rozumiem. Ja
réwniez dla swojego syna robie rzeczy, ktére sama niekoniecznie
lubie robic. Ona teraz ma czas, zeby p6js¢ do pracy, poczytac ksigz-
ke, cos dla siebie zrobic.

»Najfajniejsze jest, ze mozemy gdzie§ sobie wyjs¢ we
dwoje. Na mecze — na koszykowke, pitke nozna i na roz-
ne wyjazdy. Na ryby, na grzyby. Nawet za granica razem
byliSmy — w Berlinie na meczu. I tez to, ze ja pracujg.
W Slasku, na Oporowie — grabig liscie, sprzatam, takie
tam. Chciatbym tam na zawsze pracowac”. (Jacek)

Spotykamy sie z Jackiem bardzo czesto. W tygodniu jezdzimy ra-
zem na staz i praktycznie co weekend mamy albo mecz, albo wyjazd,
albo uroczystos¢ — byt Sylwester, bal Halloween, bal karnawatowy,
Wigilia. Bardzo duzo naszej aktywnosci z Jackiem skupia sie wokét
Klubu Kibicéw Niepetnosprawnych, ktérego jestesmy cztonkami.
W sobote bylismy w klubie na koncercie Kazika — dostalismy bilety.
Ale czasami pfacimy, nie wszystko jest z projektu. Kazdy moze wstgpic
do klubu. My z Jackiem kibicujemy wszystkim i jezdzimy na wszystko
- na koszykowke, siatkdwke, pitke nozng, ale tez i na zuzel. Najcze-
$ciej chodzimy na pitke nozng, ale w zimie jest koszykowka, a jak nie
ma meczy, to jezdziliSmy na ryby i na rézne wycieczki, bylismy razem
w Oswiecimiu, bierzemy udziat we wszystkim, co sie da. Jacek jest
lubiany w klubie i duzo 0séb go zna. Czasami na miescie ktos pod-
chodzi i pyta go:,Jak tam, kiedy Impel gra?” Jest znany.

Jacek: Ostatnio razem z Agatg zorganizowalismy dla wszystkich
w klubie Sylwestra, dla stu oséb!
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Agata: Nakrywalismy stoty, podawali$my potrawy, Jacek rewelacyjnie
sie sprawdzit, nadawatby sie na kelnera. Ja podgrzewatam wszystko
w kuchni, a Jacek dopytywat, czy ktos chce to czy tamto, kawke czy
herbatke. Jezdzilismy na zakupy kilka dni wczesniej, stroilismy sale.
Jacek duzo pomagat, przenosit krzesta, sktadat stoty, bardzo fajnie
sobie radzit. Zaczelismy przygotowania pare dni przed Sylwestrem,
a skonczylismy pare dni po, bo musielismy doprowadzi¢ po impre-
zie do porzadku. Skonczylismy sprzatac¢ o 6smej rano.

Jacek: Jak bytem wczesniej na imprezach w klubie z mama, to przy-
jezdzatem na gotowe. Teraz pomagam.

Agata: Czekamy juz na cieptg pogode, bo wtedy jest wiecej okazji,
zeby gdzies sie wybrac. My z Jackiem bardzo czesto gdzie$ jezdzi-
my, najczesciej w weekendy - a to na fontanne, a to do ogrodu
japonskiego. W zoo jeszcze nie bylismy, ale pdjdziemy. Jacek jest
bardzo otwarty i chetny, ja tez to lubig, z dzieciakami duzo chodze
i tak samo z Jackiem. Jak jedziemy na ryby i czasami na mecz, to
zabieram z nami moje dzieci, ktére Jacka traktuja jak przyjaciela czy
dobrego znajomego.

(zego sie boja

Bardzo sie boimy, co bedzie po zakonczeniu projektu. Mama Jac-
ka pracuje dzieki temu, ze Jacek ma asystenta, ja mam dzieki temu
prace — wiec to jest takie napedzanie kota i nie wiem, co bedzie, jak
ja z tego kota wypadne. Na te chwile boje sie o tym mysle¢, bo ja
trace prace, a mama Jacka musiataby sie zwolni¢, zeby opiekowa¢
sie synem. | to jest przykre. Mam nadzieje, ze we Wroctawiu pojawi
sie stata asystentura.

Tymczasem zostato nam jeszcze kilka wspolnych miesiecy i mam
nadzieje, ze to sie jako$ rozwigze. My juz jestesmy tak zaprzyjaznie-
ni, ze w sumie nie bardzo sobie wyobrazam, ze nie bedziemy razem
pracowac.
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Jaceki Agata

Zwyczajny dzien Jacka i Agaty

Jacek: Ja sie ktade spac najpdzniej o jedenastej albo dwunastej. Jak
rano wstaje, to mamy juz czesto nie ma, jest w pracy. Przed wyj-
$ciem przygotuje mi $niadanie. Jak nie ma Agaty, to po $niadaniu
mam komputer albo telewizor. Obiad sobie podgrzeje w mikrofa-
[6wce i czekam na mame. A teraz, jak mam staz, to o w pét do dzie-
wiatej przychodzi Agata, zabiera mnie na Oporowska i pracuje tam
do okoto trzynastej. To zalezy od pogody.

Agata: Dzien pracy na Oporowskiej trwa do trzynastej, potem Jacek
wraca do domu. Czasami w srody po potudniu jest koszykéwka,
wtedy widzimy sie jeszcze raz. | w weekendy spedzamy wspélnie
czas na meczach pitki noznej, na wyjazdach albo na spotkaniach
klubu.Jawstaje ow po6tdo siddmejranoimusze dziecina ésma od-
wies¢. Péznej zazwyczaj jade po Jacka, zawoze go na Oporowska
i juznie mam za duzo czasu, zeby cokolwiek zrobi¢, wiec zazwyczaj
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czekamw poblizualbomoge co$zatatwié przezdwie godziny. Oko-
to trzynastej odwoze Jacka i pézniej zajmuje sie podopiecznymi
z MOPS-u na Maslicach. To jest kawatek drogi, musze do nich zaj-
rzec trzy razy w tygodniu. Nastepnie wracam do szkoty po dzieci,
szybki obiad, a potem zazwyczaj jest rehabilitacja starszego syna
- odprowadzam go na zajecia w przychodni albo na basen.

Z osobami, ktérym pomagam przez MOPS zaftatwiam gtéwnie
sprawy poza domem - lekarzy, przychodnie, recepty, badania, od-
bieram wyniki, robie zakupy w sklepach medycznych, na przyktad
cewniki, pampersy, ale zwykte zakupy tez. Dobrze, ze teraz wiele
firm przywozi zakupy do domu - to jest duzym utatwieniem dla
nich i dla mnie, nie ukrywam, ze rowniez ze wzgledu na dzwiganie
ciezaréw. Chodze tez na poczte i sprzatam w domu. W tym roku
ubieratam i rozbieratam szes¢ choinek!

Jak jesteSmy na wyjezdzie z klubem, to pomagam tez innym.
Jestem w stanie pomagac¢ w zaktadaniu cewnikéw - to nie jest
dla mnie problem, podchodze do tego jak lekarz do pacjenta, bez
obaw i oporéw. Odbytam 50 godzin praktyk w osrodkach z naj-
ciezszymi uposledzeniami we Wroctawiu (wtedy z 25 0séb, kto-
re sie zgtosity, zostalismy pod koniec tylko w tréjke). Bycie asy-
stentem osoby, ktéra wymaga pomocy fizycznej to jest takiego
rodzaju praca, ze cztowiek duzo sie uczy, bo kazda osoba jest inna,
oczekuje innego rodzaju pomocy, wiec trzeba za kazdym razem
spyta¢, jak to zrobi¢, co przytrzymac. Na przyktad osobom, ktére
sq sparalizowane od pasa w dét i poruszaja sie samochodami trze-
ba pomac sie przesigs¢. Mam kolezanke, ktora swietnie sie prze-
siada z wézka do auta, z kolei w MOPS-ie jest pan, ktéremu trzeba
w tym pomoc. To tez jest ciekawe w tej pracy, ze nie ma monoto-
nii. Jest to praca z ludzmi, w terenie i ja ja naprawde lubie.

Najwiekszym wyzwaniem jest to, ze nigdy nie wiem, co mnie

czeka. Ale ja zawsze twierdze, ze nie ma sytuacji bez wyjscia, tyl-
ko sa sprawy trudniejsze do zatatwienia. Jak pojawiaja sie wieksze
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problemy, trzeba im poswieci¢ wiecej czasu. Niedawno bylismy ze
Stowarzyszeniem na warsztatach ekologicznych w Miliczu. Wyjazd
trzydniowy, dwa noclegi, wszyscy poza domem, wiec to byta préba
dla nas wszystkich i nie ukrywam, ze byto ciezko. Stwierdziliémy,
ze jak to przezyliémy, to mozemy juz jezdzi¢ wszedzie. Na poczatek
popsuta sie winda, mieszkaliSmy na drugim pietrze, a byto chyba
z osiem 0s6b na woézkach, wiec byto ciezko, ale poradzilismy sobie
— troche obrdcilismy to w zart, troche ich pociggalismy, niektorzy
kilka schodkéw potrafili wejs¢. Znalezlismy takze rozwigzania in-
nych probleméw. Positki mielismy w budynku obok, wiec ja z Jac-
kiem jako osoby poruszajace sie bez trudu robilismy kanapki i no-
silismy je pozostatym klubowiczom do pokoi, zeby nie musieli sie
meczyc po tych schodach. Byly tylko dwie fazienki przystosowane
dla oséb niepetnosprawnych, wiec musielismy je dzieli¢, kto$ mu-
siat sobie dac rade w normalnej fazience.

,»Chodzi o to, zeby czasami wyciagna¢ reke¢ 1 wyciagnaé
osob¢ z domu. Trzeba nauczy¢ rodzica, ze dziecko be-
dzie wychodzi¢ z domu, ze ja si¢ nim zaopiekuje. Trzeba
przyj$¢ parg razy do domu, zeby rodzice zobaczyli, ze jest
bezpieczne”. (Agata)

Kiedy nie moge wybrac sie na dtuzszy wyjazd, a czasami jest to
niemozliwe, bo mam dwdch synéw pod opieka, to Jacek juz jest
w stanie pojechac z grupa. Ostatnio byli na koszykéwce w Tréjmie-
$cie i bardzo fajnie tam funkcjonowat. Asystent jest mu najbardziej
potrzebny, gdy idzie w nowe miejsca. Wtedy, w nowym otoczeniu,
jest bardziej zamkniety. Chociaz on nie moéwi, ze nie pojdzie, nawet
jesli jest mu troche trudno, jednak musi mie¢ kogos, kogo zna, kto
mu doda $miatosci.

Najfajniejsze jest to, co mowia ludzie, ktérzy nas tu znajq i obser-
wuja. Zwracajg uwage, ze od kiedy pracujemy razem, widac u Jacka
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pozytywne zmiany i postepy. Stat sie bardziej otwarty, smiaty, wy-
szto z niego duzo wiecej pluséw, ktére przy mamie byty gdzie$ tam
schowane. Sama dobrze wiem, jak to jest, ja swojego syna czesto
wyreczam, czesto moéwie za niego, staje sie taka matka kwoczka,
ktéra pod skrzydtem trzyma dziecko. Z osoba obca to jednak jest
inaczej. Czesto mowie: Jacek, zréb to, powiedz”. Najbardziej zalezy
mi na tym, zeby byt samodzielny. | widac efekty.

Jacek: Czuje sie bardziej odwazny. Latwiej jest mi sie z ludZmi do-
gadac.

Agata: Czasami, jak po meczu siedzimy z cata grupa, to Jacek dysku-
tuje, rozmawia. A jak mama byta koto niego, to siedziat w milczeniu,
nawet jak kto$ go o co$ zapytat, to nic nie méwit. W piatek bylismy
po koszykéwce w pubie, to tylko Jacka byto stychad. Widac efekty,
jego $miatos¢ wychodzi.

Agata o asystenturze

Agata: Chciatabym, zeby zawdéd asystenta byt staty, nie tylko od pro-
jektu do projektu. Ja nigdy siebie nie widziatam w monotonii - przy
biurku i komputerze. Zawsze odnajdywatam sie w pracy miedzy
ludzmi, takiej, zeby komus poméc, sama sie Smieje z siebie, ze
wszystko potrafie kazdemu zatatwi¢, tylko nie sobie. To jest najfaj-
niejsze, ze sg rézni ludzie, r6zne potrzeby, dzieki temu ja sie moge
uczyc. Jest to catkiem inne zycie, petne wyzwan. Prawdziwe zycie
rézni sie od szkolenia, w ktorym jedna osoba zdrowa sadza druga
zdrowa na wézek czy udaje, ze jest niewidoma. To w niczym nie
przypomina spaceru z osobg niewidoma.

Z moich doswiadczen z pracy z osobami niepetnosprawnymi
wynika, ze trzeba przede wszystkim chciec to robi¢ i by¢ bardzo
otwartym, szczegdlnie na poczatku. Chodzi o to, zeby czasami wy-
ciagnac reke i wyciggna¢ osobe z domu. Trzeba nauczy¢ rodzica,
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ze dziecko bedzie wychodzi¢ z domu, ze ja sie nim zaopiekuje.
Trzeba odwiedzi¢ kilka razy podopiecznego, zeby rodzice zoba-
czyli, ze jest bezpieczny. Jacek na poczatku tez tak miat — mama
dzwonita albo my musielismy dzwoni¢, a teraz Jacek czasami
nawet telefonu nie bierze. Mama w Sylwestra wytrzymata az do
6smej rano i dopiero zadzwonita. To jej powiedziatam, ze juz za-
mykamy sale.

,»Bardzo si¢ boimy, co bedzie po zakonczeniu projektu.
Mama Jacka pracuje dzigki temu, ze Jacek ma asystenta,
ja mam dzigki temu pracg — wiegc to jest takie napedzanie
kota i nie wiem, co begdzie, jak ja z tego kota wypadng.
Na te chwile boj¢ si¢ mysle¢, bo ja tracg pracg, mama
Jacka musiataby si¢ zwolni¢, zeby si¢ opiekowaé synem.
I to jest przykre. Mam nadziejg, ze we Wroctawiu poja-
wi si¢ stata asystentura. Tymczasem zostalo nam jeszcze
kilka wspdlnych miesigcy 1 mam nadzieje, ze to si¢ jakos
rozwiaze. My juz jestesSmy tak zaprzyjaznieni, ze w su-
mie nie bardzo wyobrazam sobie, Ze nie bedziemy razem
pracowac”. (Agata)

Asystent tez musi mie¢ predyspozycje do tego, zeby zachecic¢
do wyjscia, cos$ zaproponowac od siebie, a nie czeka¢, ze ta oso-
ba do nas zadzwoni i powie, ze gdzies chce wyjs¢. Czesto asystent
powinien zatelefonowac¢ albo podejs¢ i powiedziec: ,Stuchaj, jest
taki koncert, spotkanie”. Ostatnio to ja dowiedziatam sie z plakatu
o koncercie i zaproponowatam wspdlne wyjscie, chociaz sama nie
bytam zwigzana jakos z t9 muzyka, ale wiem, ze dla chtopakoéw to
atrakcyjne. Posztam do prezesa Klubu i on od razu dowiedziat sie,
czy sq bilety, ja zadzwonitam do ludzi, kto chce i$¢ i juz. Przetan-
czylismy caty koncert, byto swietnie. | jeszcze nam sie udato na sam
koniec, ze jak wychodzilismy tylnym wyjsciem, to zobaczylismy,
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ze tam, przy windach, caly zespot siedzi, wiec zapytatam, czy moge
prosi¢ Kazika. Mowie, ze jest tu taka grupa fanow, ktéra bytaby
szczesliwa, jakby pan wyszedt chociaz na trzy minutki. | on, cho¢
nie wiedziat do kogo wychodzi, podszedt do nas na parkingu, zrobit
sobie z nami zdjecia, powiedziat, ze chetnie by pogadat, ale ze jest
gtuchy od tego nagtosnienia, wiec ,trzymaijcie sie i czes¢”. Dla mnie
to nie byto nic takiego, ale widziatam szczescie catej grupy. Ze mo-
gli mie¢ zdjecie z Kazikiem, pigtke z nim przybic...

Wazna jest tez spontanicznos¢. Latem czasami nie umawiatam
sie z Jackiem, ale wstaje, jest piekna pogoda i mysle, ze mozna by
pojechac na grzyby, wiec dzwonie do Jacka i jedziemy.

Jacek: Albo nafontanne. Wzielismy koc, ciastka i siedzielismy p6t dnia.
Komary nas zjadty. Ale pokaz byt super.

Agata: Jade gdzies z dzieciaczkami, to dlaczego Jacek ma z nami nie
pojechac? Biore jedzenie na caty dzien i jedziemy za Wroctaw, sie-
dzimy sobie w lesie. Moje dzieciaki Jacka bardzo powazaja. | mam
partnera, ktory bardzo Jacka lubi. Czesto nie optaca mi sie jezdzi¢
z Jackiem w te i z powrotem, wiec je obiad u mnie w domu. Méj
Michat chodzi z nim na lody, zanim obiad sie zrobi. Jak ty, Jacku,
Czujesz sie w naszym towarzystwie?

Jacek: Bardzo dobrze.

Anna Kaminska

Z panig Anng Kaminska — mama Jacka — spotykam sie osobno
w jednej z kawiarni na wroctawskim rynku. Nasza rozmowa dotyczy
Jacka, rodziny, ale tez sytuacji rodzin oséb niepetnosprawnych w Pol-
sce. Pani Anna mieszka z Jackiem, drugim synem i mezem, ale Jac-
kiem zawsze zajmowata sie sama - maz i drugi syn pracuja. Kiedy sie
usmiecha, widze podobienstwo Jacka do mamy.
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Jestem szczesliwa, bo mam prace
i Jacek jest pilnowany

Anna: Teraz, jak juz Jacek dostat asystenta, to pracuje na pot eta-
tu, wczesdniej bytam bezrobotna, a jak Jacek byt maty, pracowa-
tam na zmiany. Wtedy miatam wiecej czasu dla Jacka, pomaga-
ta mi mama i jakos dawalismy sobie rade. Jacek byt mniejszy,
wiec byto |zej. Teraz Jacek jest zainteresowany sportem, na me-
cze go zawozitam, ale ja nie lubie pitki noznej. Czasami szwagier
z nim pojechat, jako$ sobie dawatam rade, ale byto mi ciezko.
Ciezko byto zawies¢ go, przyjecha¢ po niego. Ciemno tam, ttum
ludzi — wytapac Jacka z tego ttumu to byta makabra, troche sie tego
obawiatam. Jestem zadowolona, ze wziat udziat w tym projekcie,
bo mam teraz wiecej czasu dla siebie.

,Asystent tez musi mie¢ predyspozycje do tego, zeby za-
checi¢ do wyjscia, co$ zaproponowac od siebie, a nie cze-
ka¢, az ta osoba do nas zadzwoni i powie, ze gdzie$ chce
wyjs¢. Czgsto asystent powinien zatelefonowac albo po-
dejs¢ 1 powiedzie¢: »Stuchayj, jest taki koncert, spotkanie«”.

(Agata)

Jacek ma porazenie mézgowe i w tym kilka schorzeh: rozszczep
podniebienia, wade stuchu, na lewe ucho 80%, a na prawe 30%. Po-
winien nosi¢ aparat stuchowy, ale on ma taki problem, ze nie lubi,
jak go sie dotyka (a te aparaty go draznig), wiec ubiera te apara-
ty, tylko jak idzie do szkoty czy na warsztaty. Jak idzie na mecz, to
mu aparat nie jest potrzebny, potrafi stucha¢, a tam jest gtosno. Ja
nie rozumiatam, co ci kibice spiewaja, a on to wytapuje i rozumie te
$piewy i mi ttumaczyt, co oni $piewaja. Jak rozmawia, to nadstawia
to zdrowsze ucho i stucha. Ma stabe kosci i osteoporoze, ale bardzo
lubi sport i gre w pitke, wiec gra, tylko musi uwaza¢, juz dwa razy
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rzepka mu w kolanie wyskoczyta przy grze w pitke, a to jest bardzo
bolesne. Jest po obustronnej operacji stawéw biodrowych. Ma pro-
blemy manualne, na przyktad bardzo lubi chleb z czosnkiem, cebu-
I3 i smalcem - chleb sobie posmaruje, czosnek i cebule przygotuje,
ale z pokrojeniem ma problem.

Do szkoty go zawsze odprowadzatam, ale jak sie nauczyt sam jez-
dzi¢, to juz tylko na przystanek, i potem go odbieratam - na trasie
nie byto przesiadek. Po gimnazjum poszedt do zawodéwki, to go
odprowadzatam, potem nauczyt sie i sam chodzit. Ale on woli, zeby
go zawies¢, a wraca¢ woli samemu. Tramwaj podjezdza pod sam
dom, Jacek nawet przez ulice nie musi przechodzi¢, ma telefon,
melduje sig, ze skonczyt i idzie na tramwaj i ja na niego czekam. Do-
robilismy kiedy$ mu klucz, wiec nauczytam go jak otwiera¢ drzwi.
Na poczatku w ogéle nie zostawat sam w domu, ale powoli go przy-
zwyczajatam do samodzielnosci. Nauczyt sie podgrzewac sobie je-
dzenie, nie na gazie, bo to niebezpieczne, ale w mikrofaléwce umie
i jest zadowolony. Juz nie potrzebuje duzej opieki w domu, tylko
przy pielegnacji.

Szczescie w tym nieszczesciu, ze Jacek chodzi, bo jakby byt na
wozku, to bytby duzy problem. Mieszkam na czwartym pietrze
w bloku bez windy. Jak przeszedt operacje bioder i byt w gipsie, to
go dzwigatam - na zakupy, wszedzie. Ale warto byto opiekowac
sie i rozmawiac z nim o wszystkim — ttumaczy¢ rézne rzeczy, dzie-
ki temu Jacek jest przyjazny i ciekawy $wiata. Ale musi by¢ ciagle
w ruchu, lekarz mi mowit, ze jak on sie rusza, to go tak kosci nie
bola.

0 stowarzyszeniu

Kiedy$ za namowa kolezanki stworzylySmy w 15-20 oséb takie
stowarzyszenie, zeby wybudowac dzieciom dom, zeby byt tam asy-
stent i mogly mieszka¢ same. Ale nie widze w tym przysztosci, bo
potrzeba wiecej 0séb, zeby cos stworzy¢. Stowarzyszenie nazywa sie
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Kamienna Tecza. Pani, ktéra to zainicjowata nie ma dziecka niepet-
nosprawnego, ale znata sie na rzeczy - jest z wyksztatcenia pedago-
giem. Wprowadzata nauke seksualnosci, ale mamy dzieci niepetno-
sprawnych, szczegodlnie tych z zespotem Downa, nie chciaty o tym
rozmawiac. A ja, widzac, jak ich dzieci sie zakochuja (i pomimo ze méj
Jacek jest jeszcze emocjonalnie niedojrzaty), chciatam sie doksztatci¢
pod tym wzgledem.

Odesztam ze Stowarzyszenia zaraz po tym, jak zatozycielka zre-
zygnowata. Ustyszatam wtedy o Klubie Kibicow Niepetnospraw-
nych. Posztam do nich w 2011 roku i zapytatam, czy Jacek moze tam
by¢. | bylam taka szczesliwa, bo on sie interesuje kazdym sportem,
ma problemy z zapamietywaniem rzeczy, ale jezeli chodzi o sport,
to wie wszystko. Jacek bat sie obcych ludzi, musi sie przyzwyczai¢
i poznawac powoli, gdy byt maty, to jak obcy go dotykali, reagowat
krzykiem. Z wiekiem mu to powoli mija, ale jak juz pozna dane oso-
by, to wszyscy sa jego znajomymi i kolegami.

Kolezanka, jak Jacek byt jeszcze w szkole zawodowej, wyciggata
te mtodziez w weekendy na jakies imprezy, i ja dzieki niej zaczetam
szuka¢ w Internecie informacji, co sie dzieje ciekawego we Wro-
ctawiu. Chodzitam z Jackiem na te imprezy i dzieki temu ma jakies
zainteresowania. Wszedzie, gdzie chciat, to go zapisywatam i Jacek

skorzystat z réznych mozliwosci. Przed projektem ,Sprawni w pracy”

byt jeszcze inny projekt dotyczacy kibicéw. Oni organizowali szko-
lenia o tym, jak rozmawia¢, jak by¢ asertywnym, szkolenia w call
center, ale tam mu nie poszto, bo méwi niewyraznie. Wazne jednak,
ze rozmawiat z ludzmi, troche sie wyciszyt. Zauwazytam, ze jak ja
go chce czegos uczy¢, to nie bardzo chce, ale jak kto$ obcy, to tak.
On chce mie¢ luz, mama jest od czego$ innego. Wiec nie ma co sie
przeistacza¢ w nauczycielke, jestem dla niego mamg i wymagam
od niego jak mama, zeby byt czysty, zeby rano wstat, zeby przebrat
sie, posprzatat po sobie itp. Takie nawyki sg dobre, bo jak Jacek nie
ma statych nawykow, to zapomina.
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0 Agacie i 0 Jacku

A potem zapisatam Jacka do projektu,Sprawni w pracy”i czeka-
tam, kiedy pojawi sie asystent. | przyszta Agata. Jacek jest otwarty,
przyzwyczajat sie, az wyszedt taki duet, Jacek i Agatka — wszedzie
razem, to na grzyby, to fontanna. Najpierw to Agata mu propono-
wafa zajecia, ale z czasem Jacek zaczat mie¢ swoje propozycje. On
bardzo chciat by¢ na meczu, gdzie te bebny walg, oni chyba na to
,kociot” moéwia. | Agata z nim poszta. Ja bym nie poszta w taki ttum,
ja jak najdalej od tego, a on tam teraz z Agata chodzi i kibicuje.
Jak czasami w telewizji sg relacje, to widac Jacka, on nigdy nie stoi
w miejscu, jest znany z tego, ze kibicuje chodzac. Kiedys go pytam,
kto strzelit gola, a on mowi: ,Nie wiem, mamo, tam sie nie oglada,
tam sie kibicuje”. On tam musi krzycze¢, przychodzi do domu za-
chrypniety, przepocony, przezywa to, rozmawia sam ze soba.

Jacek teraz juz ze mna nie omawia niektorych spraw, bo jest
Agata. Przyznaje, ze bytam nawet troche zazdrosna, ale musze to
przemoc, bo wiem, ze to jest dla niego dobre. Jak czasami Agaty nie
ma, to na takim meczu czy wyjezdzie na mecz kto$ zawsze sie nim
zaopiekuje. Ale jak jest Agata, to ja jestem spokojniejsza o niego. Bo
sq rozni kibice, czasami sie boje. Ale w domu tez umie juz by¢ sam.
Czasami jak wraca w nocy z meczy - bo o pierwszej, drugiej wraca-
ja czasami z tych wyjazdéw - wtedy sam otworzy sobie drzwi, ma
wiasny klucz. Chodzi na te imprezy, bale i pytajg mnie, dlaczego ja
z nim nie chodze. Ale niech on sie sam bawi, dlaczego ja mam by¢
z nim caty czas? Teraz juz asystentka tam jest.

Dzieki Agacie zyskatam czas dla siebie. Bo ja nie tylko zyje
sportem Jacka. Moge sobie przy komputerze posiedzie¢ jak jego
nie ma, nie musze czeka¢, az on mi go udostepni.To bardzo duza
pomoc. Pani Agata sama ma syna niepetnosprawnego, wiec wie,
jak postepowac.
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W tym klubie tez maja na szczescie zrozumienie dla niepetno-
sprawnosci. Jak cztowiek ma osobe niepetnosprawng w domu, to
ma catkiem inne spojrzenie na swiat. Ma tez zupetnie inne priory-
tety i nie goni za pieniedzmi, za materialng strong zycia, wazniej-
sze jest, zeby pdjs¢ cos zobaczy¢, iS¢ na przyktad do filharmonii.
Ja sobie jakie$ ksigzki poczytam, biografie. Stucham RMF Classic,
czasami Ztote Przeboje. Nie oglagdam telewizji, tylko czasami trans-
misje zmeczy z Jackiem poogladam albo programy kabaretowe, ale
to rzadko. Dla mnie telewizja nie istnieje. Telewizor jest dla Jacka.

A potem zapisalam Jacka do projektu »Sprawni w pra-
cy« 1 czekatam, kiedy pojawi si¢ asystent. I przyszta Aga-
ta. Jacek jest otwarty, przyzwyczajat sig, az wyszedt taki
duet, Jacek 1 Agatka — wszedzie razem, to na grzyby, to
fontanna. Najpierw to Agata proponowala mu zajgcia, ale
z czasem Jacek zaczal mie¢ swoje propozycje. On bardzo
chciat by¢ na meczu, gdzie te bebny wala, oni chyba na to
»kociol« mowia. I Agata z nim poszta. Ja bym nie poszta
w taki thum, ja jak najdalej od tego, a on tam teraz z Agata
chodzi i kibicuje. Jak czasami w telewizji sa relacje, to wi-
dac¢ Jacka, on nigdy nie stoi w miejscu, jest znany z tego,
ze kibicuje chodzac”. (Anna)

Ktérego$ dnia do mnie zadzwonili, ze jest oferta pracy. | ide-
alnie sie ztozyto, bo te prace moge dopasowac do zaje¢ Jacka.
Sprzatam biura, w centrum. Ja w tej pracy psychicznie odpoczy-
wam, pracuje fizycznie i nie mam odpowiedzialnosci, jestem w ru-
chu i mi to pasuje. Jestem szczesliwa, bo mam prace i Jacek jest
pilnowany.

Ja sie zawsze w pracy odnajde. Z wyksztatcenia jestem tech-
nikiem-elektronikiem o specjalnosci telekomunikacja. Pracowa-
tam w centrali automatycznej, trzeba byto naprawiac¢ urzadzenia
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w warsztacie, potem na centrali miatam dyzury i to mi odpowia-
dato, bo mogtam sie zajg¢ Jackiem na zmiane z mezem. Rézne rze-
czy tam robitam, naprawiatam urzadzenia, robitam badania itp. Po
urlopie wychowawczym musiatam sie wdrozy¢ w nowe obowiazki,
ale szybko mi to poszto. W dzien miatam wiecej czasu dla Jacka,
a pracowatam na nocki. W 2004 roku byta redukcja etatéw i zosta-
tam bez pracy. A dwa lata p6zniej dostatam prace w firmie pod-
wykonawczej dla telekomunikacji i pracowatam tam 3 lata. Potem
Jacek skonczyt szkote i czasami bytam zadowolona, ze mam ten
czas, ze nie chodze do pracy, bo nie miatam co z Jackiem zrobic.
Organizowatam mu zajecia, a od czasu do czasu dorabiatam.

W latach 2004-2006 w okresie wakacji jezdzitam do Londynu
i tam zarabiatam pienigdze, ktére nam byty wtedy bardzo potrzeb-
ne. Jacka wystatam wtedy do mamy na wies, tam sie bawit, moze
troche nudzit, ale ja w tym czasie zarobitam tyle, ze moglismy zy¢
skromnie przez caty rok. W Londynie opiekowatam sie osoba niepet-
nosprawng. Miatam troche problemoéw z jezykiem, bo angielskiego
uczytam sie dawno temu, ale sie dogadywatam, troche na migi. Nie
byta to ciezka praca, bo w domu byta winda, toaleta przystosowa-
na, specjalna kuchnia, ja sie tam troche nudzitam, wiec dodatkowo
posprzatatam itp.

Ta osoba miata porazenie mézgowe. Miata specjalny woézek do
poruszania sie i do kapieli, pod prysznic. W Polsce tego nie ma
nawet teraz. Mineto 10 lat i ciggle nie ma takich warunkéw. Moja
podopieczna miata specjalne pienigdze, zeby optacac asystentow.
Tak sobie mysle, ze gdyby teraz Jacek pracowat, to naprawde mu-
siatby duzo zarabia¢, zeby optaci¢ asystenta, czynsz i mie¢ jeszcze
co$ na zycie. Moze to sie zmieni, ale juz tyle lat pewne rzeczy sie
nie zmieniaja. A Jacek ma juz 26 lat. Ja uwazam, ze panstwo po-
winno objac¢ specjalng opieka juz mate dzieci. Coraz wiecej oséb
jest niepetnosprawnych, medycyna tak poszta do przodu, dawniej
dzieci nie przezywaly ré6znych schorzen. Teraz jest coraz lepiej i sg
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bardzo fajnie wyprowadzone te dzieci i powinny sie dla nich znalez¢
odpowiednie szkoty i nauczyciele, zeby sie mogty ksztatci¢. Jacek
jest porazony od urodzenia. Inaczej jest, jak kto$ miat wypadek, bo
wtedy $Swiat sie wali i te osoby muszg zacza¢ inaczej funkcjonowag,
ale osoba niepetnosprawna od urodzenia jest przyzwyczajona do
niepetnosprawnosci. Takie osoby nie zdajg sobie sprawy, ze spofte-
czenstwo inaczej je widzi.

Bytam na konferencji, na ktérej mamy, ktére urodzity dzieci
niepetnosprawne opowiadaty o tym, jak pielegniarki namawiaty
je, zeby oddaty dziecko do instytucji. | na tym kongresie moéwito
sie o tym, jak to zmienic. Byta broszura dla oséb, ktérym rodzi sie
dziecko niepetnosprawne, o tym, gdzie majg sie udag, ze jest psy-
cholog, ze sg stowarzyszenia, ktére moga pomaéc, bo poczatkowo
opieka nad takim dzieckiem to jest szok. Dawniej tego nie byto.
Jak ja urodzitam Jacka, to mi go nie pokazali. Dopiero sama sie
dowiedziatam, jak go rozwinetam, ze raczki jakie$ takie wiotkie,
jakby cos mu byto. Pytam, co jest dziecku. To ustyszatam: ,Po co
pani rozwija to dziecko?” Dali mu 10 punktow w skali Apgar, ja nawet
nie wiedziatam, co to znaczy. Sama poprositam, zeby napisali w ksia-
zeczce, ze ma niewladna raczke. Jak posztam do lekarza pediatry, to
mi powiedziata,taka jego uroda”i tez nic mi nie poradzita. Ja sama sie
uczytam, jak mam z nim postepowac, jak go odzywiac i karmic. Lekarz
nic mi nie pomagt, natomiast duzo sie nauczytam od innych matek.
Dopiero pdzniej trafitam na rehabilitantke, ktéra mi sporo pokazata,
ale Jacek byt juz wtedy za duzy na rehabilitacje, juz nie byt noworod-
kiem, zeby pewne rzeczy z nim ¢wiczyc. Ja mieszkatam na wsi. Teraz
sie ciesze, ze mieszkam w miescie, bo tramwaj mam blisko, nie musze
sie prosi¢ o pomoc w zawiezieniu do lekarza. W miescie pojade do
specjalisty, nawet prywatnie. Wtedy nie miatam jak, nie wiedziatam,
do kogo pdjs¢. Widziatam, ze syn urodzit sie inny i tyle. Na tym kon-
gresie, w 2010 roku, tez moéwili o tym, ze nie od razu wszystko widac.
Czasami jest takie porazenie, ze nie wida¢, tylko fachowiec moze to
stwierdzi¢. Mamy sie skarza, to jest nie w porzadku.
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Od mtodych lat powinno sie uczy¢ ludzi, ze sg ré6zne schorzenia,
ze niektdrzy ludzie sg odmienni. Niektorzy lekarze sie doksztatcaja,
jest coraz lepiej, ale trzeba miec szczescie do lekarza, trzeba szukac
dobrych lekarzy.

A przysztos¢?

Planuje usamodzielni¢ Jacka. Asystent tez go usamodzielnia, Jacek
juz sam w Internecie sie porusza i wyszukuje sobie rézne potrzebne
mu wiadomosci, powoli staje sie samodzielny. Dawniej musiatam mu
bardziej pomagad, teraz juz wiecej rzeczy robi sam. P6zno, bo p6z-
no, ale dorasta. O tyle jest dobrze, ze mam syna starszego, ktory wie,
bierze pod uwage, ze bedzie musiat zajac¢ sie Jackiem. Chce budo-
wac sie na wsi i planuje tez pokdj dla Jacka. Ja zbieram pienigdze na
to, zeby w razie czego moj starszy syn nie musiat Jacka utrzymywag,
a tylko pomagac. Jacek musi by¢ caty czas po kontrolg specjalistow:
neurologa, psychologa, stomatologiczna, okulistyczna, ortopedycz-
ng i otolaryngologa.

Jaceki Agata
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Caty czas musze z nim jezdzi¢ i o wszystkim mowie starszemu sy-
nowi, zeby wiedziat, zeby miat juz to zakodowane. Mam jeszcze dwie
miodsze siostry, najmtodsza siostra jest jego chrzestng, wiec wie, ze
w razie czego Jacek bedzie z nig mieszkat.

Jeszcze duzo przed nami. Osoby niepetnosprawne powinny miec
asystenta. To powinna by¢ norma i panstwo powinno zapewniac takg
opieke, bo nie kazdy ma mozliwos¢ pracy. Asystenci powinni by¢ do-
brze optacani i panstwo powinno partycypowa¢ w tych kosztach.
W naszym wojewddztwie akurat duzo rzeczy sie robi dla niepetno-
sprawnych, jest wiele projektéw, widag, ze sie tg sytuacjg przejmuja.
To bardzo wazne, zeby osoby niepetnosprawne miaty asystenta na
state. Jest to duza pomoc.
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Urszula Okrasa i Iwona Gorka

Pani Urszula Okrasa ma 50 lat, jest z zawodu sprzedawca, ale sklep
z odzieza, w ktérym pracowata zostat po przemianach w latach dzie-
wiecdziesigtych zlikwidowany i dlatego od 18 lat nie pracuje poza
domem. Wraz z mezem Zdzistawem wychowywali piecioro dzieci
(w tym blizniaki) i pomimo tego, ze ich sytuacja finansowa nie byta
najlepsza, radzili sobie. Wszystko sie zmienito 10 lat temu, kiedy pani
Urszula miata wylew z udarem, czego nastepstwem byt paraliz catej
lewej strony ciata. Wtedy maz przejat wiekszo$¢ obowigzkéw. Pani
Ula praktycznie przestata wychodzi¢ z domu, bata sie przeszkod ar-
chitektonicznych, ale tez odczuwata bariery wewnetrzne - czuta sie
osadzana przez otoczenie i nie chciata sprawiac przykrosci dzieciom.

Pojawienie sie asystentki spowodowato prawdziwg rewolucje
w zyciu pani Urszuli. Jej historia opowiada o tym, jak przy wsparciu
asystenta mozna odbudowac wiare w siebie, wyjs¢ z izolacji spotecz-
nej i zmienic los swoj i catej rodziny. Jest to historia o odbudowane;j
tozsamosci i powrocie do uczestnictwa w spoteczenstwie dzieki po-
mocy drugiej osoby.

Asystentka lwona Gérka ma 36 lat. Wiele lat mieszkata w Anglii,
gdzie asystent jest,na porzadku dziennym”. Wedtug niej, asystentura
jest nie tylko potrzebna, ale powinna by¢ czyms naturalnym, przede
wszystkim dlatego, ze pomoc asystentéw jest nieodzowna w poko-
nywaniu barier, ktérych w Polsce jest bardzo duzo.,Mamy ciagle tyle
barier, nie tylko architektonicznych, musimy pomagac funkcjonowac
w tym nieprzyjaznym $wiecie”, méwi lwona, ktéra z wyksztatcenia
jest pracownikiem socjalnym oraz terapeutq zajeciowym z doswiad-
czeniem w pracy w osrodkach pomocy spotecznej. Kiedy po sied-
miu latach ze wzgledéw rodzinnych zdecydowata sie na powrét do
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Polski, odpowiedziata na ogtoszenie o projekcie i dostata prace asy-
stentki. Tak opowiada o swoim wyborze:,Projekt wydawat mi sie bar-
dzo atrakcyjny, bo chciatabym, zeby asystent zaczat funkcjonowa¢
w polskiej rzeczywistosci. Zanim posztam na studia, bytam w studium
medycznym i tam miatam kontakt z ludZzmi niepetnosprawnymi, mie-
dzy nimi z osobg, ktéra wiele lat spedzita w domu tylko dlatego, ze
mieszkata w bloku z rodzicami, ktorzy sami nie byli w petni sprawni
i dodatkowo wstydzili sie swojego dziecka. To sg bariery, ktérych oso-
ba niepetnosprawna nie pokona sama, a asystent mogtby to zatatwic.
W Anglii mogtam obserwowac, jak pracuja asystenci, obracatam sie
w tym srodowisku zawodowym i widziatam, ze tam osoby niepetno-
sprawne dzieki pomocy wychodza na sSwiat, pokazujac, jak bardzo
sq liczni. A przeciez nie jest ich wiecej niz w Polsce”. Oprécz pani Ul,
Iwona pracuje tez z mtoda kobiety, dla ktérej udato jej sie znalez¢
w hotelu staz, na ktorym sobie Swietnie radzi. Iwona na szczescie ma
wiasny samochdéd - to Srodek transportu niezbedny w pracy asysten-
ta w matych miejscowosciach na Dolnym Slasku.

Mojej rozmowie z pani Ulg i jej asystentka lwonga towarzyszyt pan
Zdzistaw, maz pani Uli, i podczas naszego spotkania po ich niewiel-
kim mieszkaniu w kamienicy w matym miescie niedaleko Watbrzycha
krecita sie czworka ich dzieci, ktére wracaty o réznych porach ze szko-
ty. Kiedy pani Ula mi sie poskarzyta, ze dom nie funkcjonuje tak, jak
kiedys, kiedy byta sprawna, pan Zdzistaw, oburzony, ale ze miechem
odpowiedziat, zeby nie narzekata, ze wcale tak Zle nie funkcjonuje,
gdy on sie nim zajmuje. Sam niestety jest po skomplikowanej ope-
racji serca i od roku nie moze pracowac. Lekarze nie zezwalajg mu
na powrot to pracy (z zawodu jest piekarzem-cukiernikiem) i rodzina
zyje tylko z jego zasitku rehabilitacyjnego.

Sytuacja ekonomiczna rodziny pani Uli niestety odzwierciedla
te, w ktérej znajduje sie wiekszos¢ rodzin oséb niepetnospraw-
nych w Polsce, mieszkajacych na granicy albo pod granicg ubo-
stwa. W swojej wypowiedzi pan Zdzistaw zaznaczyl, ze bardziej
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niz wszystkie trudnosci rodzine przygnebiaja finanse. ,Ja nie moge
pracowac i mam tylko zasitek rehabilitacyjny, w marcu przeszedtem
zawat. A tu trzeba sie zaopiekowac rodzing, dzie¢mi, catym domem.
Ula nic nie dostaje, wiec zyjemy tylko z mojego zasitku. Prawo jest
tak skonstruowane, ze nie moze dostac renty”. Kiedy pani lwona za-
czeta pracowac z paniq Ulg, jednym z najwazniejszych zadan stato
sie whasnie staranie o pomoc finansowa.

Iwona i Ula

Iwona: My sie teraz staramy o rente, takg z ZUS-u, dla pani Uli. Pani
Ula starata sie na poczatku, bo byty okresy sktadkowe, a teraz nie
ma sktadek, a zatem i przestanek, zeby dostac rente. Tymczasem
mozemy liczy¢ tylko na pomoc spoteczng, ktéra jest, ale niewielka.

,,Bez asystentki nie databym rady. Rodzina nie mogta mi
pomodc. Maz cigzko pracowal, opiekowal si¢ tez rodzina
1 nie miat czasu. Bylo to dla nich bardzo trudne”.  (Ula)

Ula: Ale przynajmniej dzieki asystentkom od roku jestem coraz bar-
dziej sprawna. Czesto wychodzimy i duzo sie ruszamy.

Maz: Ula wczes$niej w ogdle nie wychodzita z domu. Ona sie bata i ja
sie batem o nig — jest tyle barier i schodéw. Dopiero od czasu, gdy
jest pani asystentka zaczeta jakos funkcjonowac.

Ula: Ciezko mi byto. Trudno mi byto zaakceptowad kule, psychicz-
nie nie dawatam rady. Ciezko mi byto przyja¢, ze z osoby zdrowej
statam sie osobg niepetnosprawna. Dzieki pani Iwonce ta blokada
troszke puszcza.

Iwona: Bedac w domu, pani Ula caty czas analizowata, jakie prze-
szkody napotka po drodze. Najwazniejsze byto, zeby zaczeta
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funkcjonowac samodzielnie i nie skupiata uwagi na przeszkodach.
Na poczatku byt tez ogromny lek przed jazda autobusami. Ale te-
raz czesto jezdzimy autobusem, wiec pani Ula juz sie oswoita z tymi
sytuacjami, ze strachem. Wazne jest tez to, ze poprzez odblokowy-
wanie barier psychicznych otwieramy droge do rehabilitacji fizycz-
nej. Razem zatatwiamy sprawy urzedowe, ale tez péjdziemy ma
spacer. Bylysmy na Dzikowcu, to duza géra tu w okolicy, dosztysmy
na sam szczyt. Pojechatysmy tez do Szczawna, w okolicy sg bardzo
ciekawe miejsca. Pani Ula ma w sobie zaciecie i nieraz nawet sobie
¢wiczy na schodach. Jest coraz sprawniejsza.

Maz: Na poczatku Ula byta na wozku, ale bardzo krétko, bo go nie
akceptowata. Zatatwilismy woézek elektryczny, moze ze dwa razy
wyszta i powiedziata, ze nie bedzie jezdzi¢. Jak pojawita sie asy-
stentka, to juz chodzita o jednej kuli. Zona ma taka blokade, bo
juz by chodzita bez kuli, ale chodniki sg nieréwne i boi sie, ze sie
przewroci.

Ula: Bez asystentki nie databym rady. Rodzina nie mogta mi pomaéc.
Maz ciezko pracowat, opiekowat sie tez rodzing i nie miat czasu.
Byto to dla nich bardzo trudne. Na pewno ciezko byto dzieciom za-
akceptowac to, ze taka jestem. Inne dzieci dokuczaty im, ze maja
taka wykrzywiong mame, ledwo chodzaca, podejrzewam, ze dzieci
mogty sie mnie wstydzi¢. Tu wszyscy sie znajg, to mate miasto.

Iwona: Pierwszy raz spotkatysmy sie na poczatku lipca, kiedy przy-
sztam do pani Uli zapoznac sie. Od razu pojechaty$smy do Watbrzy-
cha, aby zrobi¢ zdjecie legitymacyjne. Jechaty$my autobusem.
Pani Ula miata che¢ wyjs¢ na miasto, a i ja nie przysztam tutaj,
zeby sobie posiedzie¢ pare godzin na kanapie i pojs¢ do domu.
Pani Ula byta wewnetrznie przygotowana na to, ze bedzie musiata
z asystentem wyjs¢ z domu. Od poczatku ustalatySmy sobie cele
i mnozyly sie pomysty. Chodzitysmy nie tylko do urzedow. Urza-
dzaty$my sobie wyjscia, zeby to tez byto przyjemne, pozyteczne,
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zeby cos zobaczy¢ - pani Ula nie byta w wielu miejscach od mo-
mentu gdy zachorowata.

Na poczatku pani Ula odczuwata lek przy wsiadaniu i wysiadaniu
z autobusu, podtrzymywatam ja za reke, zeby to nie byto takie stre-
sujgce. JezdzitySmy bardzo duzo. Na pewnym etapie pani Ula zosta-
ta postawiona przed wyzwaniem, zeby samej gdzies dojechad. Ja
bytam w Watbrzychu i czekatam, az pani Ula sama przyjedzie. Pew-
ne dystanse zaczeta pokonywac sama, a tym samym pokonywata
swoje leki i robita postepy w rehabilitacji. Teraz juz czesto jezdzi
sama, w zaleznosci od pogody. Mnie zalezato, zeby sama zaczetfa
funkcjonowac¢, bo wiadomo, ze dopdki instytucja asystenta nie za-
domowi sie w naszym spoteczenstwie, bedzie musiata sobie radzi¢
sama. Nie chciatam, zeby byto tak, ze skonczy sie projekt i ona zno-
wu bedzie siedzie¢ w domu.

,»Pani Iwona pomogla mi wyjs¢ na $wiat, bez niej bym tak
nie funkcjonowata, dalej bym siedziata w domu”. (Ula)

Ula: Wczoraj bytam sama w urzedzie.

Maz: Ja ja tylko odprowadzitem i powiedziatem, zeby dalej szta sama,
specjalnie, bo chciatem zobaczy¢, jak sobie poradzi. Przed pojawie-
niem sie pani lwony nie byto mowy, zeby wyszta sama. Teraz ja juz
niczego nie bede zatatwiat, Ula wszystko sama da rade zrobic¢.

Ula: Teraz czekamy na decyzje o stazu dla mnie, to bedzie nastepny
krok. M6j gtéwny problem teraz polega na tym, ze nie poruszam
reka i noga. Twarz juz mam sprawng, a na poczatku prawie nie mo-
gtam mowi¢, ciezko mi byto gtos wydoby¢ z siebie. Pani lwona po-
mogta mi wyjs¢ na Swiat, bez niej bym tak nie funkcjonowata, dalej
bym siedziata w domu.
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Maz: Pomoc pani lwony to duze odcigzenie dla mnie. Ten stres zwiga-
zany z chorobg zony, obowigzkami, ale tez z brakiem pieniedzy jest
ogromny i skonczyto sie to zawatem. Teraz, kiedy pani asystentka
przychodzi, idg sobie gdzie$ razem, a ja robie swoje. Nie musze $ci-
gac sie z czasem, robie wszystko spokojnie. Pani lwona ma inne po-
dejscie niz ja i Ula akceptuje jej pomoc, nie ztosci sie.

,»la praca daje mi duza satysfakcje, widz¢ ten ogrom-
ny postep, ktoéry pani Ula zrobita. To teraz inna osoba —
otwarta, bez zahamowan; bariery zanikaja, nie ma dla niej
juz ograniczen. Na poczatku wyj$cie na §wiat byto z przy-
musu, a pdzniej dla przyjemnosci; powolutku odkrywamy
nowe sposoby poruszania si¢”. (Iwona)

Iwona: Od wrzesnia gtéwnie skupialiSmy sie na zatatwianiu wszyst-
kich spraw zwigzanych z pomoca spoteczna, zasitkami, bo nic ztego
nie byto. Kiedy pan Zdzistaw pracowat, nic sie rodzinie nie nalezato.
A poza tym, nie miat kto by sie tym zajac.

Ula: Ja wiem, ze ciezko mi bedzie bez pani lwonki. Tak dobrze mi byto
przez ten rok, jej wsparcie tyle dla mnie znaczyto — byto pomoca fi-
zyczna i psychiczna. Bardzo duzo rozmawiamy, mozna powiedzie(,
Ze sie przyjaznimy.

Iwona: Tak jest. Spotkamy sie, porozmawiamy i jest bardzo fajnie. Ta
praca daje mi duzg satysfakcje, widze ten ogromny postep, ktory
pani Ula zrobita. To teraz inna osoba - otwarta, bez zahamowan; ba-
riery zanikaja, nie ma dla niej juz ograniczen. Na poczatku wyjscie
na swiat byto z przymusu, a pézniej dla przyjemnosci; powolutku
odkrywamy nowe sposoby poruszania sie.

Osobie zdrowej trudno sobie wyobrazi¢, jaka bariere psychiczna
i fizyczng trzeba pokonag, zeby wsigs¢ do autobusu. Z kierowcami

Jestesmy sobie potrzebni



bywa réznie, ale zazwyczaj pomagaja, a nieraz trzeba poméc pani
Uli przy wyjsciu, bo autobus nie zawsze podjedzie idealnie do kra-
weznika. Jest jednak coraz lepiej, dlatego ze pani Ula nabiera wiary
w siebie.

Ula: Pani lwonka mi bardzo pomaga w sprawach codziennych, kto-
rych przez tyle lat nie ruszatam - chodzi ze mnga po urzedach, le-
karzach... Wiem, ze od wrzesnia juz nie bedzie jej i trudno mi sie
bedzie przestawic. Jej obecnos¢ daje mi poczucie bezpieczenstwa,
ale wiem, ze bede musiata da¢ sobie rade. Pracujemy razem nad
tym, zebym byta sprawna i poradzita sobie.

Iwona: Na ulicach nie widzimy ludzi niepetnosprawnych. Tak samo
bytlo z mojg druga podopieczna, Iwong, ona sama nie wyszta
z domu nawet na pare metréw, a teraz chodzi z mamga do pracy,
zresztg sama nieraz tez by doszta. Kiedys jg poprositam, zeby do nas
dotaczyta w galerii handlowej w Watbrzychu. Ona mi nie odméwi,
ale mamie to by odmowita. | przyjechatal Tak jak pani Ula, nauczyta
sie pokonywac bariery i wyszta na swiat.

Kontynuacja

Moja rozmowa z panig Ulg, jej mezem Zdzistawem i asystentka Iwo-
na odbyta sie w marcu 2014 roku. We wrzes$niu, kiedy dzwonitam, zeby
umowic sie na zrobienie zdje¢, dowiedziatam sie, ze pomimo tego, ze
sytuacja w rodzinnie skomplikowata sie i pani Ula zostata sama z dzie¢-
mi, zrobita niewiarygodny postep na drodze do odzyskania samodziel-
nosci. W ramach projektu odbyta kurs telemarketerski, na ktérym na-
uczyta sie obstugi komputera. Z sukcesem odbyta staz w Klubie Pracy
w Boguszowie-Gorcach. Pracowata tam przy komputerze i od stycznia
2015 roku bedzie zatrudniona w Zaktadach Pracy Chronionej w Wat-
brzychu, gdzie najprawdopodobniej bedzie tez pracowata przy kom-
puterze. W pewnym sensie, jako kobiecie pracujacej i zarabiajacej na
zycie rodziny, udato jej sie dzieki wspotpracy z asystentem osiggnaé
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wieksza samodzielno$¢ niz ta, jakg miata zanim zachorowata 10 lat
temu. Przed udarem byta w petni zalezna finansowo od meza i po prze-
bytym udarze przestata w ogéle wychodzi¢ z domu. Dzi$ jest w stanie
zaopiekowac sie rodzing i by¢ uczestnikiem zycia spotecznego. Historia
pani Uli pokazuje, ze stosunkowo niewielka pomoc - roczne wsparcie
asystenta — moze przynies¢ sukces w rehabilitacji i pozwoli¢ na uzyska-
nie samodzielnosci i niezaleznosci.
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0SOBA NIEPELNOSPRAWNA
MOZE KORZYSTAC ZE WSZYSTKIEGO,
JEZELITYLKO BEDZIE ASYSTENT






Edyta (w $rodku), po jej prawej stronie asystentka Ewa, po lewej
- asystentka Danuta, oraz Waldek (na wozku) i Wojtek
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Ewa Dziwosz, Danuta Bacza, Edyta Cymara,
Wojciech Fatowski, Waldemar Goérecki

Z Ewg, Danuta, Edyta, Wojtkiem i Waldkiem spotkatam sie naj-
pierw na zebraniu w Stowarzyszeniu Forum Aktywnosci Lokalnej
w Watbrzychu. Byli bardzo aktywnymi uczestnikami dyskusji i od razu
umowilismy sie na wizyte w Swiebodzicach, w miejscu ich spotkan —
Stowarzyszeniu Pomocy na rzecz Dzieci i Mfodziezy Niepetnospraw-
nej, ktérego sq wszyscy cztonkami. Dla wielu oséb niepetnospraw-
nych w Swiebodzicach Stowarzyszenie jest jedynym miejscem poza
domem, do ktérego moga przyjs¢ i spotkac sie z kolegami, przyja-
ciotmi - to jest ich wspdlnota.

Bytam pod wrazeniem sukcesu, jaki odniosty asystentki (Ewa
i Danuta) przy znajdywaniu miejsc stazu i pracy dla Edyty, Wojtka
i Waldka, jak rowniez dla Marcina, ktory niestety przebywat w tym
czasie w szpitalu. Z wypowiedzi uczestnikow dyskusji wynikato, ze
skuteczne znalezienie pracy dla niepetnosprawnych uczestnikow
projektu byto efektem znajomosci ich potrzeb i mozliwosci, jak
réwniez wysokiego poziomu osobistego zaangazowania asysten-
tek. Prace znajdywano nie przez ogtoszenia i urzedy pracy, ale przez
wykorzystanie znajomosci lokalnego srodowiska i przekonywanie
pracodawcéw do zatrudnienia oséb niepetnosprawnych bedacych
uczestnikami projektu.

Do Swiebodzic przyjechatam na poczatku lutego. Byto zimno - za-
réowno na zewnatrz, jak i w matej sali do rehabilitacji, bedacej takze
miejscem spotkan cztonkdéw Stowarzyszenia. Wyjasniono mi, ze Sto-
warzyszenie nie ma pieniedzy na ogrzewanie i dlatego rehabilitacja
odbywa sie tutaj tylko poza sezonem grzewczym, zimg rehabilitantki
odwiedzajg podopiecznych w domach.

Jestesmy sobie potrzebni 105



Pomimo zimy i niesprzyjajacej aury wida¢ byto, ze to miejsce
zyje, ludzie traktuja je jako swoje. Oprécz uczestnikéw projektu
przychodzity tez inne osoby, zeby spotkac sie, porozmawia¢. Ob-
raz, ktéry pozostat mi w pamieci z tego spotkania byt symboliczny
dla dziatalnosci grupy uczestniczacej w projekcie — osoby niepet-
nosprawne i ich asystenci rozmawiajacy przed nieogrzewanym bu-
dynkiem w ogrodzie wielkiej willi, mieszczacej Centrum Rehabilita-
cji Spotecznej w Swiebodzicach.

0 asystenturze

Ewa: Wszystkie osoby, z ktorymi teraz pracujemy w ramach projektu
znaty$my juz wczesniej. Juz od 12 lat jestesmy zwigzane z osoba-
mi niepetnosprawnymi i realizujemy z nimi r6zne projekty. Utatwit
nam bardzo prace fakt, ze sg to osoby z naszego miejsca zamiesz-
kania, znamy zatem ich otoczenie i rodziny. Wiemy, jakie maja zain-
teresowania, wiec w sprawie stazu podpowiadatysmy. Na przyktad
Edyte widziatysmy tylko i wytacznie wsréd ksigzek, bo ona uwielbia
czytac. Dlatego otrzymata staz w bibliotece miejskiej. Wojtek jest
osobg, ktdra lubi przestrzen, nie mozna go zamkna¢ w ,,czterech
$cianach’, wiec uznatysmy, ze bedzie sie dobrze czut w zakfadzie
gospodarki komunalnej, i pracuje on teraz w zaktadzie, gdzie jest
odpowiedzialny za czystos¢ parku.

,Chcemy pokazac¢, ze osoba niepetnosprawna moze ko-
rzysta¢ ze wszystkiego, co jest, jezeli tylko bedzie asy-
stent. Asystent ma otwiera¢ jej droge, pomagac¢ pokony-
wac przeszkody”. (Ewa)

Naszym gtéwnym zadaniem jest ciagty kontakt z pracodawca-
mi. Zalezy nam, zeby byli zadowoleni i mieli dobre zdanie na te-
mat oséb niepetnosprawnych.

Zakres pracy asystenta jest bardzo szeroki. Byty problemy, na
przykfad z Wojtkiem, ktéry ma manie brania telefonéw za ztotéwke,
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a potem jest problem z optacaniem faktur, niezrozumieniem umow.
Albo z Waldkiem, ktory kupit garnki za dziesie¢ tysiecy, to tez trze-
ba byto ,odkrecac”. To jest rola asystenta, zeby pomo6c w kontakcie
z nieprzyjaznym otoczeniem. Rynek jest teraz taki, ze kazdy chce
sprzedad, nie patrza na osobe.

Jako asystenci jesteSmy od tego, zeby kogo$ zawiez¢ do leka-
rza, ale tez od spraw trudniejszych, w przypadku ktérych musimy
wchodzi¢ w relacje z r6znymi instytucjami. Jezeli chodzi o Wojtka,
zatatwienie sprawy nie byto tatwe, bo ten dtug za komorki juz byt
bardzo duzy, ale sie udato.

Wazne sg kontakty z otoczeniem, z najblizszymi. Bo jak nie ma
wsparcia w otoczeniu, to tez za wiele nie mozemy zrobic. Ale tez
wydaje sie nam, ze wazna jest organizacja czasu wolnego i znale-
zienie grupy rowiesniczej, bo to jest cos, co bedzie trwato po zakon-
czeniu projektu, a to ma bardzo duze znaczenie. W grupie réwiesni-
czej niepetnosprawni majg te same problemy. Organizujemy wiele
spotkan, na przyktad rodzinne wyjazdy rehabilitacyjne. Byliémy na
Woodstocku, Waldek pomimo tego, ze jest na wozku. Spalismy pod
namiotami, korzystalismy z takich toalet, jakie tam sg. Chcemy poka-
za¢, ze osoba niepetnosprawna moze korzystac ze wszystkiego, co
jest, jezeli tylko bedzie asystent. Asystent ma otwierac jej droge, po-
magac pokonywac przeszkody. Bylismy w Sokotowsku na Festiwalu
Filmow Kieslowskiego, gdzie spalismy w jednym 10-osobowym po-
koju, ale to nie szkodzi. Zorganizowalismy wspolnego Mikotaja. Na
koncertach Orkiestry Swigtecznej Pomocy Waldek zbierat pienigdze
do puszki, Wojtek i Edyta mieli stoisko z ciastami, wczesniej trzeba
byto je przygotowad. Organizujemy wyjscia na basen. Wazne jest to,
ze mozemy organizowac im czas i ze s W grupie rowiesniczej.

Chodzimy do kina, w ten weekend mamy zbiérke zywnosci
w jednym z supermarketéw. Asystent to w naszym przypadku tez
animator. Jak kto$ mieszka sam, tak jak Wojtek, to tym bardziej po-
trzebuje wsparcia. Ja go podziwiam, ze zawsze wstaje, nie spdz-
nia sie do pracy, w ktdérej musi by¢ o siodmej rano. Waldek jest
zatrudniony w Stowarzyszeniu, po stazu zatrudnimy go na state,
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on nawet z pozycji wézka myje podtoge, naczynia. Przy tej okazji
Waldek korzysta z rehabilitacji medycznej. Mamy w Stowarzysze-
niu zatrudniong rehabilitantke.

,Zakres pracy asystenta jest bardzo szeroki. Byty proble-
my, na przyktad z Wojtkiem, ktéry ma manig brania tele-
fonéw za ztotdwke, a potem jest problem z optacaniem
faktur, niezrozumieniem umoéw. Albo z Waldkiem, ktory
kupit garnki za dziesig¢ tysigcy, to tez trzeba byto »od-
krecac«. To jest rola asystenta, zeby pomoc w kontakcie
z nieprzyjaznym otoczeniem. Rynek jest teraz taki, ze
kazdy chce sprzedaé, nie patrza na osobe”. (Ewa)

Przekazywanie $rodkéw do matych organizacji ma sens, ja oso-
biscie nie wierze w centralizacje i banki asystentow, bo jak taki asy-
stent, ktéry danej osoby nie zna znajdzie jej prace? Jak sie zaanga-
zuje, kiedy do wyptaty liczy mu sie czas na godziny? Nam zawsze
brakuje czasu. W projekcie mamy z Danusia 90 godzin pracy na mie-
sigc. Pracujemy réznie - rano i wieczorem, w soboty i w niedziele, na
pewno pracujemy wiecej godzin, ale najwazniejsze jest, ze mamy
lokalne umocowanie. Uwazam, ze model organizowania asystentu-
ry przez organizacje pozarzagdowe jest bardzo dobry. Przydatby sie
doradca zawodowy, ktéry pomogtby stworzy¢ indywidualng karte
dziatania i CV. Dla kazdego uczestnika powinien by¢ plan, ktory byt-
by dla nas wskazéwka, bo my nie jestesmy psychologami. Tak czy
inaczej, my sobie taki program tworzymy, siedzimy z Danusiq i za-
stanawiamy sie, co dalej, co dla grupy wymysli¢. Nasza praca polega
réwniez na tym. Organizujemy im zycie, systematyzujemy pewne
dziatania, ukierunkowujemy, podgladamy, zastanawiamy sie, co
jeszcze mozna zrobi¢. Na przyktad teraz Edyta moze ztozy¢ wniosek
o remont fazienki. | Waldkowi tez bedziemy pisali wniosek. Jemu
juz zrobilismy w ramach innego projektu niskie meble kuchenne,
dostosowane dla 0s6b poruszajacych sie na wézku inwalidzkim.
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Ewa o dziatalnosci lokalnej
na rzecz 0s0b niepetnosprawnych

Mowia, ze w zyciu nie ma przypadkow, ale moja praca na rzecz
0s6b niepetnosprawnych to byt przypadek. Najpierw bytam w in-
nej organizacji we Wroctawiu, w Stowarzyszeniu Kobiet Aktywnych
i Tworczych. Ta organizacja realizowata coraz wiecej dziatan na
rzecz kobiet, rowniez w osciennych miastach i tak tez powstata filia
w Swiebodzicach. Angazowatam sie aktywnie we wszystkie dziatania
i pewnego dnia do naszej filii przyszty matki dzieci niepetnospraw-
nych, ktére miaty problem z organizacja transportu swoich dzieci do
osrodkow znajdujacych sie poza miastem, bo gmina mimo prawne-
go obowigzku nie chciata ich dzieci dowozi¢. To byto 13 lat temu, te
dzieci siedziaty w domach, bo nikt ich nie mégt dowiez¢ na przyktad
do szkoty albo na rehabilitacje. | to byt gtéwny powadd, dla ktérego
powstato stowarzyszenie.

Matki sie tak zjednoczyty, a jednoczesnie miaty sSwiadomosg, ze je-
$li nie zarejestrujg organizacji, to w pojedynke niczego nie zatatwia.
No i kiedy przyszly do naszego stowarzyszenia i przedstawity pro-
blem szefowej filii, to ona sie zwrécita do mnie: ,Wiesz co, Ewa, po-
MOz im sie zarejestrowac w sadzie”. | od tego sie zaczeto, miatam im
tylko pomoc zarejestrowac sie w sadzie. Do tej rejestracji potrzebne
byly wybory, walne zgromadzenie, wytonienie zarzadu, no i te mamy
uradzity, ze:, Jak juz nas pani zarejestruje, to niech pani zostanie nasza
szefowq" Ja, bez zadnego doswiadczenia, nagle zostatam szefowg or-
ganizacji, ktora dziata na rzecz niepetnosprawnych. Ale to sie okazato
dobre, bo ja nie rozrézniatam rodzajéw niepetnosprawnosci, nikogo
nie preferowatam, zadnego schorzenia nie wyrézniatam, bo wszyst-
kie byty mi tak samo obce i nieznane. Byli to dla mnie ludzie i mnie
nie interesowato, co maja napisane w orzeczeniach. Czasami opinie
w dokumentach sg nieadekwatne do chordéb, ktére te osoby maja.

Jestesmy juz ze Srodowiskiem lokalnym zwigzane od ponad
12 lat i mamy je dobrze rozpoznane. Przez ten czas dzieci juz nam
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wyrosty, teraz mamy mtodziez i zajmujemy sie ich aktywizacja; dalej
przyjmujemy nowych cztonkédw. W ramach wczesnego wspomaga-
nia rehabilitujemy dzieci po urazach okotoporodowych, dzieki cze-
mu czesto odzyskujag petna sprawnos¢ fizyczna. We wiasnym zakresie
to wszystko organizuje zarzad Stowarzyszenia. Robimy to za darmo,
ptacimy tylko terapeutom, z tego, co pozyskujemy od samorzadu
albo w ramach projektéw. Nigdy nie piszemy duzych projektéw, bo
zatrudnieni jestesmy w catkiem innych miejscach, ale i tak duzo czasu
poswiecamy na sktadanie wnioskow, ktére moga poméc naszym lu-
dziom. Niestety, czesto jesteSmy odrzucani na rzecz duzych organiza-
¢ji. Spotykamy sie z tym, ze nie jestesmy wiarygodni dla tych, ktérzy
przyznajg srodki. Mamy za mate obroty na rachunkach i musimy miec
od 10 do 20% wktadu wiasnego, ktérego nie mamy skad pozyskac. Ja
sama dla przejrzystosci wole zatrudnia¢ sie w innych organizacjach,
bo nie chce by¢ posadzana o to, ze sie dorabiam na niepetnospraw-
nych. Zdarzyto sie, ze ktos o takim samym nazwisku co ja postawit
dom, to byly gadania, ze sie dorobitam na niepetnosprawnych, a ja
mieszkam na osiedlu, na 52 metrach i zyje z projektéw.

Wazna jest wedtug mnie dziatalnos¢ na rzecz otoczenia, rodzicow
naszych podopiecznych. Mielismy taki projekt, ,Hakerki’, chodzito
o to, zeby matki dzieci niepetnosprawnych nauczyty sie obstugi
komputera. Bo o ile sg $Srodki na zakup komputera dla oséb niepet-
nosprawnych, to nie wiedzie¢ czemu nie moga skorzystac z takie-
go projektu rodzice tych dzieci. A przeciez wiadomo, ze dziecko po
porazeniu mézgowym nie moze w petni skorzysta¢ z komputera,
natomiast rodzicom dla dobra dziecka bardzo by sie on przydat,
ale niestety nie ma takiej mozliwosci. Jest wiele takich ,dziur” i to
monitorujemy, prosimy takze o ogtaszanie konkurséow dajacych
mozliwos$¢ otrzymania sprzetu komputerowego, zeby jak najwiecej
rodzicéw mogto sie zgtosi¢, bo zawsze korzystaja ci sami. Jak osoba
porazona fizycznie jest w normie intelektualnej, to zawsze ten kom-
puter dostanie. Na pewno jest jej potrzebny do pracy, ale rodzicom
tez jest potrzebny, a nie maja szansy.
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Nasza dziatalnos¢ obejmuje rehabilitacje zawodowa, jak rowniez
lecznicza. Tygodniowo wykonujemy 30 zabiegéw, a jezeli pyta pani
o finanse, to na jedna rehabilitantke potrzebujemy okoto 2 000 zto-
tych na miesiac, czyli 12 razy tyle na rok. Na to przeznaczamy S$rodki,
ktére mamy z dofinansowania miasta; czasami zatrudniamy dwéch
rehabilitantéw, wszystko zalezy od wptywow, od sumy zebranej w ra-
mach pozyskiwania 1% podatku od oséb fizycznych. Rehabilitujemy
w Stowarzyszeniu niepetnosprawne dzieci romskie, ktére jezdza na
rodzinnie turnusy rehabilitacyjne wraz z rodzicami i rodzenstwem,
babcig, ciocig, innymi dzie¢mi. To jedyny czas, kiedy oni moga by¢
ze soba w innych warunkach niz zazwyczaj. Normalnie na urlopie,
jak zwyczajna rodzina. O to majg pretensje niektére osoby nierozu-
miejgce pomystu. Prawdziwym urlopem jest wypoczynek w gronie
rodzinnym, a nie wyjazd nad morze bez siostry czy brata, w izolacji,
wsrdd obcych ludzi. Rodzinne wyjazdy na turnusy rehabilitacyjne to
jest naprawde cudny pomyst. Juz od 5 lat je organizujemy i zawsze
wyjezdza okoto 20-30 osob.

,»Czasami tak jest, ze jedna osoba niepelnosprawna moze
pomoc drugiej osobie niepelnosprawnej. To zalezy od
niepelnosprawnosci. Mamy teraz na wolontariacie chto-
paka, ktory niedowidzi, a jako wolontariusz uczy jezyka
angielskiego Tomka, ktory jest niepelnosprawny rucho-
wo 1 intelektualnie”. (Ewa)

Stowarzyszenie liczy 40 cztonkéw. Zawsze zalezy nam na wspot-
pracy z otoczeniem osoby niepetnosprawnej, poniewaz ma to duze
znaczenie w kazdej rehabilitacji. Jezeli chodzi o osobe lezaca, to w jej
imieniu do Stowarzyszenia przychodzi rodzina.

Staramy sie zatrudniac¢ osoby niepetnosprawne z dofinansowa-
nia z PFRON-u — wielu pracodawcéw woli nie pozyskiwac z funduszu
srodkéw finansowych, bo méwig, ze to bardzo trudne. A wszystko
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przez niewiedze pracodawcow. Jest to jeden z powoddéw niskiego
zatrudnienia oséb niepetnosprawnych na otwartym rynku pracy. Jak
ksiegowa firmy powie, ze sie nie da, to szef nie zatrudni niepetno-
sprawnego.

Czesto koncentrujemy sie na rehabilitacji leczniczej w domu,
a rehabilitacja zawodowa odbywa sie tylko w tym jednym pomiesz-
czeniu, ktore ogrzewamy. Nie jestesmy w stanie ogrza¢ wszystkich
pomieszczen naszej siedziby i jest to gtéwny powdd, dla ktérego nie
mozemy w Stowarzyszeniu zatrudni¢ wiecej oséb.

Czesto aktywizacja zawodowa zaczyna sie od wolontariatu. Cza-
sami tak jest, ze jedna osoba niepetnosprawna moze poméc drugiej
osobie niepetnosprawnej. To zalezy od rodzaju niepetnosprawnosci.
Mamy teraz na wolontariacie w Stowarzyszeniu chtopaka ze Swid-
nicy, Mariusza. Mariusz jest niedowidzacym wolontariuszem, ktory
uczy jezyka angielskiego Tomka po porazeniu mézgowym.

Edyta

Edyta Cymara ma 36 lat. Urodzita sie w Strzelinie, gdzie chodzita
do szkoty, ale po roku zachorowata na chorobe Pertesa i przez na-
stepne 3 lata miata obie nogi w gipsie. Kiedy miata 8 lat, przeniosty
sie z mama do babci do Swiebodzic. Chodzita tam do szkoty, do tej
samej, w ktorej teraz znajduje sie biblioteka miejska, gdzie teraz od-
bywa staz. Ukonczyta tez liccum zawodowe w Swiebodzicach o spe-
cjalizacji krawiec konfekcyjno-odziezowy, ale przez egzamin z historii
nie zdata matury. Edyta zawsze chciata pracowaé w biurze, ale, jak
mowi: ,Pani ze Swidnicy w biurze pracy mi méwita, ze nie mam zad-
nego stazu. A pdzniej postanowitam péjs¢ do studium policealnego
na technika administracji. Ale polegtam na arytmetyce. Mielismy faj-
nego pana z rachunkowosci, wiedziatam, jak sie wylicza bilans”.

W 1998 roku zarejestrowata sie w urzedzie pracy, ale nigdy nie
zaproponowano jej zatrudnienia. Jedyna aktywnos¢ Edyty poza
domem to uczestnictwo w pracach Stowarzyszenia, ktére zorga-
nizowato tez rézne kursy, w ktérych bierze udziat: angielski, zajecia
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z geografii, trening pracy, jak pisa¢ CV, jak przygotowac sie do roz-
mowy kwalifikacyjnej. Dzieki Stowarzyszeniu udato sie zorganizo-
wac dla Edyty i jej mamy pomoc wolontariuszy - cztonkowie Stowa-
rzyszenia pomagajg im wnosi¢ wegiel na czwarte pietro kamienicy,
w ktérej mieszkaja.

,,Chciatam pracowac, ale pani w biurze pracy mi mowi-
ta, ze nie mam zadnego stazu”. (Edyta)

Edyta bardzo chciata pracowag, ale jedyna praca, ktérg jej ofero-
wano, to praca fizyczna, taka jak sprzatanie, ktérej nie wolno jej wy-
konywac. Edyta mieszka z mama, ktora jest bezrobotna. Jej siostra
zmarla, kiedy byta mata, a babcia rok temu.

W ramach projektu Edyta dostata staz w bibliotece, prace, ktérg
bardzo by chciata wykonywac dalej.

Ewa: ZauwazytySmy na rozmowach kwalifikacyjnych, ze Edyta bar-
dzo lubi sie uczy¢, biblioteka wydawata sie idealnym miejscem
dla niej.

Edyta: Kiedy przychodze do biblioteki o dziesiatej rano, to sobie zro-
bie herbate i siadam do pracy przy biurku. Czekam na w pét do je-
denastej na dzieciaczki, ktére przychodza na przerwie wypozyczaé
ksigzki — trzeba je ogarna¢. Zamiast sie ustawi¢ w kolejce grzecz-
nie, to wszystkie naraz! Szukamy nazwiska i jak nie ma, to znaczy,
ze sie karta zapodziata, zwykte ktos jg przestawit. Wiec szukam i jak
znajde, to wktadam karte z tytu ksigzki, musze patrze¢, zeby wio-
zy¢ karte ,do przodu’, a nie ,do tytu”. Przystawiam pieczatke, kiedy
dziecko ma oddac ksigzke, potem ono jg wypozycza. Kiedy konczy
sie przerwa i dzieci wracajq do klasy, to uktadamy ksigzki.

W dziale dla dorostych caty czas co$ sie dzieje. Przychodze do biblio-
teki codziennie oprécz weekendéw. W weekendy albo czytam, albo
siedze przy komputerze, sprawdzam Nasza Klase, Facebook, poczte
- koresponduje ze znajomymi, z kuzynka, ktdra jest teraz w Norwegii.
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Ten staz jest bardzo fajny. Jakbym tu nie mogta pracowa¢, to bar-
dzo by mi brakowato ksigzek i znajomych z biblioteki. | tez te pienia-
dze, cho¢ moze nieduze, maja dla mnie znaczenie.

Ewa: W Polsce jest tak, ze Edyta ze wzgledu na to, ze jest osobg nie-
petnosprawng i otrzymuje z tego tytutu swiadczenia, nie moze by¢
osobga bezrobotng, ma status osoby poszukujacej pracy. Dla tych
0s6b przewidziana jest inna pula srodkéw. Edyta musi czeka¢ na
srodki na aktywizacje zawodowg z PFRON-u, ktore wptyng do urze-
du pracy. Myslimy o tym, co mozemy zrobi¢, zeby Edyta mogta od-
byc staz, kiedy projekt sie skoriczy.

Edyta nie potrzebuje pomocy asystenta w samej pracy — w jej
przypadku chodzi gtéwnie o kontakty z pracodawca, zeby to
wszystko uporzadkowac. Dla niej wazne s kwestie zwigzane z or-
ganizacjg czasu wolnego - wszystkie wyjazdy, ktore organizujemy
dla uczestnikéw projektu stuza ich aktywizacji spotecznej. Edyta
najchetniej to by siedziata w domu i nie wychodzita. Ciezko jg wy-
ciggnac z ksigzek i z przed komputera, wiec dla niej trzeba mie¢
co$ interesujagcego. Z drugiej strony Edyta jest bardzo odwazna,
na Woodstocku moglismy zaobserwowac jg w niezwyktych, eks-
tremalnych sytuacjach. Na Festiwalu Filmoéw Kieslowskiego byta
bardzo aktywna.

Edyta: Podchodzitam do gwiazd, pytatam, czy moge sobie zrobi¢
Z nimi zdjecie.

Ewa: Po kazdym filmie byt panel dyskusyjny i Edyta zadawata pytania.
Ze wzgledu na to, ze duzo czyta, duzo wie, zadaje swobodnie pyta-
nia, rozmawia bez zadnych kompleksow. Trzeba to w niej utrwalag,
a w ttumie czuje sie jeszcze pewniej. Edyta lubi by¢ sama, ale dzieki
czestym wyjazdom czuje sie pewnie w srodowisku wiekszym niz to
rodzinne. Tej pewnosci dodaje jej grupa rowiesnicza, ktoérej czton-
kowie pilnuja sie wzajemnie. Dzieki temu, ze sa w ttumie, czuja, ze
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majg ten mur grupy za soba. Osoby, z ktérymi pracujemy potrzebu-
ja takich scislejszych kontaktow.

Ewa: W przypadku Edyty wazne byto udzielenie pomocy, jakiej po-
trzebowata w domu. Ja z Danusig nie mozemy wnosi¢ wegla na
czwarte pietro, ale poniewaz znamy warunki mieszkaniowe Edy-
ty, zatatwity$my pomoc réwiesniczg - chtopcy ze Stowarzyszenia
nosza im wegiel. Wolontariusze pomagaja nam w takich czynno-
$ciach, ktérych my nie datyby$my rady wykonac. Jadac na Wood-
stock tez miatysmy swiadomos¢, ze same nie datyby$my rady, bo
to jest ponad nasze sity.

Waldek

Waldka Goreckiego odwiedzamy w jego matej kawalerce, w kto-
rej widac¢ katastrofalny brak pieniedzy - w wyposazeniu i w niskiej
temperaturze, ktéra panuje w pomieszczeniu. Mieszkanie znajduje
sie na wysokim parterze, wiec Waldek zostawia wozek przy drzwiach
i,na czterech” wchodzi po schodach. Ewie to sie nie podoba:,To nie-
godne cztowieka. Kiedys kosci mu wysiada, nie da sie tak do konca
zycia, on wchodzi tu na rekach, to jest nienormalne. Bank, w ktérym
ma rachunek znajduje sie w starym przedwojennym budynku. Tam
Waldek tez sie wspina po schodach, wszyscy z banku na to patrza
i nikt sie nie zainteresuje, nikogo to nie razi, ze osoba niepetno-
sprawna nie moze wejs¢ do ich placowki. To wstyd, ale takie rzeczy
ciggle sie zdarzajq".

Pomimo tego, ze Waldek jest chory, tryska dobrym humorem
i pogoda ducha. Ma 43 lata i cate zycie mieszka w Swiebodzicach.
Opowiada, ze chciat skonczy¢ szkote zawodowa, ale, jak mowi: ,Po-
szedtem do psychiatry i kazat mi przeczyta¢ co$ i jak zaczatem sie
jakac, to powiedziat, ze to absolutnie niemozliwe”. Waldek ma orze-
czenie o niepetnosprawnosci ruchowej, somatycznej i intelektualne;j.
Mieszka sam, ojciec zmart, jak Waldek miat 3 lata, zas mama, z ktéra
mieszkat zmarta w 2008 roku. Ma dwie siostry i dwdch braci, ale nie
pomagaja. Jego asystentki dodaja: ,Rodzine ma Waldek takga, ze na
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mieszkanie chcieli sie zamieni¢, szczegdlnie po remoncie, wiec mu-
sielisSmy wiozy¢ duzo energii, zeby Waldek wszystkiego przez nich nie
stracit”. Po ukonczeniu szkoty Waldek pracowat przez 8 lat w zaktadzie
pracy chronionej, ale, jak mowi: ,Skonczyt sie zbyt na klamerki i za-
mkneli zaktad” i od tego czasu Waldek nie pracuje. Prébowat znalez¢
prace, ale ma problemy z czytaniem ze zrozumieniem i to powodo-
wato rézne problemy.

,,Czasami nie chodzi o samo pchanie wozka, ale zeby wy-
thumaczy¢ sprawe. Bo Waldek idzie zatatwi¢ sprawe 1 nie
jest w stanie do konca wyjasni¢, o co mu chodzi, jest jed-
nak tak sympatyczny, ze ludzie staraja si¢ go zrozumiec.
Nie jest catkiem bezradny, ale wiadomo, asystent utatwia
mu zycie”. (Ewa)

Waldek: Pomagatem na przyktad koledze na gietdzie i on do mnie
mowi: To tutaj, Waldziu, masz moje ktédki, sprzedawaj”. | pojechat,
a jak przyjechal, to sie ztapat za gtowe, jak tanio je sprzedatem
- okazato sie, ze ktédki zamiast po 6 ztotych sprzedawatem po 5, bo
nie wiedziatem. Teraz pracuje w Stowarzyszeniu - mam tam staz.
Robie herbate, kawe, obstuguje recepcje, ale tez chodze na poczte,
listy rozniose.

Ewa: Waldek, cho¢ jezdzi na wozku, jest bardzo mobilny. Nie ma dla
niego przeszkdd, porusza sie w obrebie catego miasta, a nawet
poza miastem, bo daje rade wejs¢ do autobusu. Waldek byt z nami
na zawodach w bulle, jechalismy wtedy do Watbrzycha. Tylko kie-
dy jest snieg, to ma problemy z wyjsciem z domu czy wejsciem do
banku. Czasami asystent potrzebny jest nie po to, zeby pcha¢ wo-
zek, ale zeby wyttumaczy¢ sprawe. Bo Waldek idac zatatwic sprawe,
nie jest w stanie do konca wyjasni¢, o co mu chodzi, jest jednak tak
sympatyczny, ze ludzie mimo wszystko wktadajg duzo energii w to,
zeby dociec sedna.
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Kiedy Waldek choruje, tak jak teraz, trzeba pojechac z nim do
lekarza, odebrac leki; jutro tez trzeba jechad. Troche mu ugoto-
watam, niech polezy. Rozpieszczamy go, ale nie w tym sensie, ze
sobie sam nie zrobi. Jak jest chory, to trzeba poméc. Rodzenstwo
mu nie pomoze.

Waldek jest bardzo tolerancyjny, zawsze zadowolony, jemu
wszystko pasuje. Zdaje sobie takze sprawe, ze jest zalezny od wielu
ludzi i stara sie mie¢ ze wszystkimi dobre relacje. Zawsze jest mu
dobrze, nawet jak jest Zle, to powie, ze dobrze. To jest ten problem,
nigdy nie ustyszysz, ze cos jest zle.

Ten projekt to dla Waldka przede wszystkim aktywizacja zawo-
dowa, on bedzie zatrudniony po zakonczeniu projektu, po stazu,
i to jest najwazniejsze. On sie bardzo cieszyt, bo przed stazem byt
u nas na wolontariacie, tak sie cieszyt, bo to byta praca po bardzo
dtugim czasie oczekiwania. Wprawdzie nieptatna, ale on przyjez-
dzat do Stowarzyszenia i krzyczat do wszystkich swoich znajo-
mych przez ogrodzenie: ,Ja jestem w robocie!”’, krzyczat na cata
ulice. Chwalit sie. Kazdy musi gdzie$ przynalezec i by¢ pozyteczny.
Ten wolontariat byt mu potrzebny. Chciat pokaza¢ catemu swiatu,
ze pracuje. A jak go zatrudnimy na petny etat, to bedzie miat nor-
malne wynagrodzenie z dofinansowaniem z PFRON-u.

Inni niepetnosprawni majg wiekszg szanse na zatrudnienie niz
Waldek, ale my nie chcemy sobie utatwia¢ zycia i dlatego dajemy
prace wiasnie Waldkowi. Waldek ma najmniejsze szanse na rynku
pracy, poniewaz ma problemy ze rozumieniem tekstu, nawet jak
ma list dostarczy¢, to tez ktos musi mu przeczytac¢ adres. Ale on ma
takie ciepto w sobie, zawsze zagada, to jest ta jego wartos¢ doda-
na, mysle, ze to Waldek pdéjdzie do burmistrza prosi¢ o ogrzewanie,
nie my. On do niego krzyczy: ,Cze$¢, Bogus!’, na co my bysmy so-
bie nie pozwolity, chociaz tez go znamy. Jemu to uchodzi na su-
cho. W takiej temperaturze, jaka mamy w Stowarzyszeniu Waldek
zawsze bedzie chory.
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,» len projekt to dla Waldka przede wszystkim aktywizacja
zawodowa, on bedzie zatrudniony po zakonczeniu projek-
tu, po stazu, 1 to jest najwazniejsze. On si¢ bardzo cieszyt,
bo przed stazem byt u nas na wolontariacie, tak si¢ cie-
szyt, bo to byta praca po tak dtugim czasie oczekiwania,
wprawdzie nieplatna, ale on przyjezdzatl 1 krzyczat: »Ja
jestem w robocie!« Chwalit sig. Kazdy musi gdzie$ przy-
naleze¢ i by¢ pozyteczny. Ten wolontariat byl mu potrzeb-
ny. Chcial pokaza¢ catemu $wiatu, ze pracuje. A teraz ma
takze srodki finansowe, a jak go zatrudnimy na petny etat,
to bedzie mial normalne wynagrodzenie™. (Ewa)

Danuta: Nie ma osoby w miescie, ktéra by Waldka nie znata. Kiedys
szedt przez park i dwie starsze panie siedziaty na faweczce, a on do
nich: ,Czes¢, dziewczyny!’, a babcie takie szczesliwe. Panowie ida
starsi i Waldek krzyknie:,Czes¢, chtopaki”, i dzieciakom moéwi czesc.

Ewa: Nie wiem, czy to wynika z jego natury, czy on to jakos juz zro-
zumial, ze zalezy od tego Swiata, wiec stara sie by¢ mato uciazli-
wy, mity, usmiechniety, to taki jego ,marketing”. Kiedys$ bylismy
jedenascie dni w Turgji, Lufthansa nas elegancko potraktowata, bo
duzo oséb niepetnosprawnych byto na poktadzie. Wczesniej powie-
dziano nam, ze absolutnie nie s3 w stanie przyja¢ tak wielu oséb
niepetnosprawnych na poktad. A przyjeli, zapewnili nam eskorte.
Mielismy przesiadke w Monachium, przyjechat ambulans, nawet
ttumacza nam zapewnili, ktéry nie byt potrzebny, bo wielu wo-
lontariuszy bardzo dobrze méwito po angielsku, wiec sie wycofat.
Dalismy rade, a Waldek byt w Turcji gwiazda.

Waldek nie radzi sobie z finansami, ale to tez wina rodzenstwa,
ktore ciagle na niego kredyty bierze. Nad tym nie jestesmy w stanie
zapanowac.
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Danuta: Sptacites juz kredyt siostry?
Waldek: Tak.

Danuta: Bo komornik byt.

Waldek: Juz nie biore.

Ewa: Bo jestes na czarnej liscie dtuznikow.

Danuta: Waldek juz taki jest, nawet mu nieraz zatatwimy, ze dostanie
wiecej pasty do zebdéw za darmo, to mu siostra zabierze.
A teraz zbieramy na kota dla Waldka.

Waldek: Miatem kotke, ale sgsiedzi jg zabrali. Kotka miata mate, no
i puszczatem jg na balkon i jedna pani wziefa jg sobie na dziatke.
Miata osiem kotkéw i musiatem je pooddawa¢, bo nie dawatem
rady z utrzymaniem czystosci. Teraz chce mie¢ takiego kotka bez
siersci i ten kosztuje.

Ewa: Waldek nawet w najtrudniejszych warunkach sobie poradzi,
powinni go w telewizji pokazywac. On mogtby dawa¢ wskazowki
osobom, ktore znalazty sie na wézku i nie wiedza, jak sie poruszag,
on to wszystko umie i jest w tym Swietny.

,,1 dzigki wam mam prace!” (Waldek)

Waldek: Chciatem co$ powiedzie¢ w sprawie projektu. Tylko, Danusiu,
sie nie gniewaj. Jak mi powiedzieli, ze ja mam dostac asystenta, to
nie chciatem. Ja jestem zaradny, samodzielny. Buty sobie zawigze,
w kuchni sobie poradze, przypale mieso albo mleko, ale daje so-
bie rade i nie chciatem. Ale teraz nie mégtbym funkcjonowag, kiedy
widze, ile jestem w stanie zrobic i zobaczy¢ z pomoca asystenta. Do
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wielu miejsc z wozkiem bym sie nie dostat — szczegdlnie po $niegu
ciezko. | dzieki wam mam prace!

Wojtek

Wojciech Fatowski ma 35 lat i od zawsze mieszka w Swiebodzi-
cach. Jego rodzice prowadzg sklep w wiejskiej dzielnicy Swiebodzic.
Bardzo ciezko pracuja i to wedtug pani Ewy powoduje, ze ,Wojtek
ma dobrg matryce, bo wie, ze bez pracy nie ma nic i on lubi praco-
wac, bo ma taki przyktad z domu”. Rodzice kupili Wojtkowi wtasne
mieszkanie, z czego Wojtek sie cieszy, i dalej mu pomagaja. Wojtek
skonczyt Szkote Podstawowa nr 2 w Swiebodzicach, a potem szkote
specjalng w Swidnicy. Zdobyt zawéd kucharza, ale poza praktykami
nigdy w zawodzie nie pracowat. ,Nie chcieli mnie przyja¢, bo napi-
sali, ze jestem niezdolny do pracy” - méwi Wojtek. Przez jakis czas
pomagat ekipie przy remontowaniu chodnikéw — pomagat pracow-
nikom przenosi¢ rzeczy. Do projektu zgtosita Wojtka pani Ewa, ktéra
go znafa.

Ewa: Wojtek brat udziat tez w innych naszych projektach, ale potem
mama go umiescita w srodowiskowym domu samopomocy. Nie mo-
gtam patrze¢, jak on tam tylko kawe pije i zwyczajnie sie marnuje.

Wojtek: Tam tylko jemy, kawe pijemy i papierosy palimy.

,Napisali mi, ze jestem niepelnosprawny 1 nie nadaj¢ si¢
do pracy, a jest inaczej”. (Wojtek)

Ewa: Wiec zdecydowatam, ze Wojtka trzeba stamtad wyciggnac
i z tatg Wojtka ubitam interes. Zawsze zabiegamy o dobre relacje
z otoczeniem, dlatego musielismy popracowac nad mamg, zeby sie
zgodzita i Wojtka wypuscita z tego domu srodowiskowego, zeby on
mogt sie rozwijac i aktywizowac zawodowo. Teraz ma staz w zakta-
dzie gospodarki komunalne;j.
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Wojtek: O siodmej rano jestem w pracy, wtedy dostaje zadania. Py-
tam kierowniczki, co trzeba robi¢ - grabie liscie, po psie posprza-
tam, piaskiem posypie progi. Pracuje sam, w parku miejskim.

Lubie te prace, mégtbym to dalej robi¢. Ogolnie jestem zadowo-
lony, Ze moge pracowad. Napisali mi, ze jestem niepetnosprawny
i nie nadaje sie do pracy, a jest inaczej. Dzieki tym dwém paniom.

Probowatem juz wczesniej pojs¢ do pracy, trzy razy, ale nie wie-
dziatem, jak to zatatwic. Ja zawsze grosza dostatem za pomoc, pro-
sitem sie o prace, wegiel przynies¢, posprzatac. Ja lubie ludziom po-
magac, zawsze mi sie nudzito, siedziatem w domu, na podworku, nic
nie robitem, myslatem, ze musze sobie co$ zatatwi¢. Chciatbym is¢
do pracy, a nie wiem, jak to zrobi¢. Nie mam pomystu, zeby zatatwié
prace. Tu mi powiedzieli, ze jest staz w parku. Chciatem sprébowac.
Pani Ewa bata sie da¢ mnie na ulice, ale w parku jest bezpiecznie.
Rodzice nie chcieli mnie da¢ do pracy, ale jakos sie udato. Rodzice
zawsze nie beda zyli, a ja musze sobie jakos radzic.

Ewa: Przede wszystkim Wojtek sie uczy, ze nie mozna juz podpisywac
umow. Ze $wiat jest taki, jaki jest i on musi uwazac. Teraz, jak ma
swoje pienigdze, to juz umie sobie poradzi¢ z wieloma sprawami,
ale nadal ma pewne problemy z zarzagdzaniem $rodkami. Juz pyta-
tam, czy nie mozna by dla niego jakiego$ szkolenia z zarzadzania
srodkami finansowymi zorganizowa¢, bo tu ma duze braki. Roz-
mawiamy na ten temat na superwizjach. Superwizje sg potrzebne
w naszym projekcie, bo jak mamy takie problemy, to mozemy je
tam omowic. To wazny element naszej pracy, zeby indywidualnie
przedyskutowac kazdy problem.

Wojtek: To prawda, lubie wydawac, ale juz sie staram by¢ ostrozny.
Ciesze sie, ze zarabiam, mam co robi¢, duzo ruchu na Swiezym
powietrzu, catymi dniami mnie nie ma w domu, wracam — jes¢, spac
i z powrotem. Ciesze sie, ze sie ruszam, ze nie musze przy domu by¢,
siedziec¢ i nudzi¢ sie albo papierosy pali¢. Tu nie ma za wiele czasu,
zeby zapalic. | tez dorabiam sobie przy grabieniu lisci na cmentarzu.
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Ewa: Naszym istotnym zadaniem jest utrzymywanie kontaktow z pra-
codawcg — praktycznie dwa razy w tygodniu rozmawiamy z pania,
ktéra tam jest za Wojtka odpowiedzialna. Pytamy, jak Wojtkowi
idzie, czy sg zadowoleni i pracodawca wtedy widzi, ze nie jest sam
z niepetnosprawnym, ale ma w nas oparcie.

My staramy sie organizowac czas wolny, i chociaz Wojtek tego nie
lubi, daje sie czasami namoéwic na wyjazd do teatru, byt z nami tez na
Woodstocku, w Sokotowsku na Festiwalu Filméw Kieslowskiego. Jak
urzadzamy pikniki, to Wojtek nam pomaga, jest od rozpalania grilla.
Jak organizowalismy grupe teatralng, to wszyscy mowili, ze Wojtek
bedzie drzewem, bo stwierdzit:,Ja nic nie bede méwit!” | dobra, to be-
dziesz drzewem w tym spektaklu, wiec jak mamy swoje imprezy, to
Wojtek sie angazuje w takie techniczne sprawy — krzesta rozstawi, ze
strychu co$ nam przyniesie, od tego jest specjalista. Bardzo lubi sobie
porozmawiac z Michatem - pracownikiem gospodarczym, siedzg so-
bie, rozmawiajg, maja swoje tematy, czego wczesniej nie byto przed
realizacja projektu. Z Michatem jest bardzo zaprzyjazniony, z Celing
tez... Odwiedzajg sie, stworzylismy te grupe dla os6b w podobnym
wieku, ktére majg podobne problemy, podobne ograniczenia i sie
wspierajg. Staramy sie, zeby czuli sie w Stowarzyszeniu jak u siebie,
zeby okrzepli w realizacji powierzonych im do wykonania zadan,
zeby umieli je zrealizowac i odnosili sukcesy.

Wojtek: Czasami w domu nie ma sie do kogo odezwa¢, bo zawsze
ktos jest zajety i mnie zostawiaja. Mam dwéch kolegéw na osiedlu,
ale nieraz mnie na bok odsuwaja, bo moze mnie nie rozumieja. A tu
z Michatem moge pogada¢, on mnie rozumie.

Ewa: Czasami Wojtek jest bardzo smutny. Rozmawiatam juz o tym
z jego tatg, bo nie moge tej odpowiedzialnosci bra¢ wylacznie na
siebie, czasami Wojtek jest w takim stanie niezbyt wesotym, depre-
syjnym, ze sie ptakac chce. | wtedy asystent, ktéry petni wiele rél, jest
psychologiem. Bardzo wazna jest dla nas superwizja i praca z psy-
chologiem, bo tez musimy nauczyc¢ sie radzi¢ sobie z problemem.
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Wojtek: Jest mi smutno, bo nie mam do kogo sie odezwac. Tu w pra-
cy, w parku, zawsze sie do mnie kto$ odezwie, starsi panowie mnie
zaczepiaja, to mozna pogadac. Chciatbym mie¢ dobra dziewczyne,
moze zatozyc¢ rodzine. Ale na razie nie mysle o rodzinie, tylko zeby
z nig by¢, zeby wréci¢ do zdrowia co kiedys miatem, zeby mi pienie-
dzy nie brakowato.

,»Czasami nie wiem, kto kogo bardziej potrzebuje — ja ich,
czy oni mnie”. (Ewa)

Ewa: Jak juz méwitam, Wojtek miat wielki problem zkomérkami. Mysle,
ze byta to dla niego nauczka na cate zycie. To byta powazna sprawa,
sprzedawcy kuszg, ze telefon jest za ztotédwke, a nie powiedza, ze do
tego jest abonament. Nie wyttumacza pewnych rzeczy i osoba daje
sie skusic. A przeciez po rozmowie z Wojtkiem mozna sie zoriento-
wa¢, ze wystepuja u niego pewne ograniczenia, ze on potrzebuje
wiecej czasu na zrozumienie warunkéw umowy. Ale nikt sie o to nie
pokusi. Wojtek tez nam nic nie powiedziat, ale na szczescie zwrdcili-
$my sie do prawnika, ktéry pomogt nam sprawe wyprostowac i nie
pobrat od nas opfaty. Pani mecenas wiedziata, ze to dla nas wazna
sprawa. Wystapilismy o odstgpienie od umowy i dwie umowy nam
cofneli. To samo byto z Waldkiem, ale tam sprawa dotyczyta garn-
kow, to wystapilismy do prokuratury, bo jak mozna da¢ osobie nie-
petnosprawnej umowe do podpisania? Celinka tez byta w tej grupie.
Podpisali umowe na garnki za 9 tysiecy. Sprzedawca powiedziat, ze
,za darmo do was przyjda, mamusia sie ucieszy, za darmo przysla’,
a oni nie rozumiejg mechanizmoéw sprzedazy. Wiec anulowanie ta-
kich umow to nastepna rola asystenta. Ostatnio Wojtek mnie bardzo
ucieszyt. Przyszedt do mnie z prezentem na imieniny, z kwiatami, zy-
czeniami, bardzo tadnie sie zachowat i mnie sie mito zrobito.

Ta praca jest mi bardzo potrzebna, inaczej bym tego nie robita. Cza-
sami nie wiem, kto kogo bardziej potrzebuje - ja ich, czy oni mnie.
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Hubert, Elzbieta i Marta Imbor
i Joanna Gliwinska-Rossa

Hubert Imbér jest jednym z uczestnikéw projektu i korzysta z po-
mocy asystentki Joanny. Hubert ma 26 lat i mieszka w Lubinie z rodzi-
cami i o dwa lata starszg siostrg Martg, ktéra z przykroscia stwierdza,
ze ,juz sie na projekt nie zatapata’, bierze natomiast udziat w warszta-
tach terapii zajeciowej. Hubert i Marta majg wyksztatcenie zawodo-
we — Hubert jest introligatorem i krawcem, a Marta kucharzem matej
gastronomii. Oboje marza o teatrze, dobrze Spiewaja i ich wystepy
karaoke organizowane w Fundacji Eudajmonia s bardzo popularne.
Spotykam sie z nimi, ich mama Elzbietq i asystentka Joanng Gliwin-
ska-Rossg w bardzo sympatycznie urzadzonym mieszkaniu na jed-
nym z lubinskich osiedli. Elzbieta jest ekonomistg i pracuje w zawo-
dzie z przerwami spowodowanymi utratg pracy w wyniku redukg;ji
stanowisk i postepujacych reorganizacji. Joanna ma 30 lat i jest z wy-
ksztatcenia pedagogiem. Zawsze pracowata w zawodzie — z dzie¢mi,
rodzicami, dorostymi osobami niepetnosprawnymi. Méwi o sobie:
,Chce pracowac z ludzmi, nie za biurkiem, nie w papierach”.

,Beze mnie Asia nie mialaby pracy”. (Hubert)

Rozmowa z Hubertem, jego rodzing i asystentka, ktorg przytaczam
ponizej, pokazuje, jak bardzo efektywna moze by¢ aktywizacja zawo-
dowa o0s6b niepetnosprawnych przy wsparciu i pomocy asystenta.
W przypadku Huberta, ktéry odbywa staz w zaktadzie produkcyjnym,
asystent staje sie coraz mniej potrzebny - dzieki pomocy udzielonej
mu na poczatku Hubert jest teraz juz bardzo samodzielny.

Co wazne, w swoich wypowiedziach mama Huberta wskazuje na
obszary, ktérych rodzina pomimo najlepszych checi i oddania nie
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jest w stanie wypetni¢, takie jak: poszukiwanie pracy, praca nad pro-
fesjonalnym wizerunkiem, spedzanie wolnego czasu ze znajomymi,
wsparcie w pracy. Pani Elzbieta moéwi: ,Bez Asi Hubert na pewno nie
miatby pracy” |, co rébwnie wazne, Joanna w roli asystentki znalazta
prace, w ktérej czuje sie spetniona i ktérg lubi. Nic dziwnego, ze Hu-
bert moéwi: ,Beze mnie Asia nie miataby pracy”

Joanna i Hubert

Joanna: Pracujemy z Hubertem razem od lipca. Zaczeto sie od spo-
tkania integracyjnego, ktérego celem byto znalezienie pracy dla
uczestnikéw. Przygotowywatam Huberta do rozméw kwalifika-
cyjnych i asystowatam mu przy tych rozmowach. Organizowatam
dla niego wycieczki i poznawalismy Dolny Slgsk. Bralismy wspélnie
udziat w spotkaniach towarzyskich — to byto bardzo wazne, po-
niewaz poszerzyto sie jego grono znajomych. Razem poznalismy
wiele nowych os6b. Z Hubertem odbywatam tez wizyty lekarskie
zwigzane ze stazem. | jak Hubert otrzymat juz staz, to musiat sie
nauczyc¢ drogi do innego miasta i to miasto pozna¢. Hubert musiat
sam jecha¢ komunikacjg miejska, a nastepnie busem do kolejnej
miejscowosci, gdzie znajdowat sie zaktad pracy, w ktorym odbywat
staz. Czesto w przypadku réznych probleméw komunikowatam sie
z nim telefonicznie i wspdlnie je rozwigzywalismy.

,Najpierw dzwoni¢ do Asi, pdzniej do mamy! Ja jestem

spokojny, jak kto§ mi wytlumaczy. Denerwujg sig, jak bus

si¢ spdzni, bo ja mam by¢ na dziewiata w pracy”.
(Hubert)

Hubert: Staz mam juz od stycznia i do tego dochodza dwa miesigce
szkolen. To mi duzo dato, bo wiedziatem, co bede robit. Pracuje te-
raz pie¢ dni w tygodniu od dziewiatej do trzynastej. Ale to za krot-
ko, chciatbym pracowac caty dzien! Troche trudno mi tam dojecha¢,
bo to inna miejscowos¢, ale prace bardzo lubie.

Jestesmy sobie potrzebni



Joanna: Chocianow to mata miejscowos$¢ niedaleko Lubina. Dobrze
sie ztozyto, ze ja tam mieszkam, ale byt problem z komunikacja. Hu-
bert jednak szybko zatapat to i nauczyt sie samodzielnie dojezdzac.

Elzbieta: Hubert na przyktad przejechat przystanek i Asia musiata po
niego jechac.

Hubert: Ja z poczatku sie gubitem.

Elzbieta: Byto i tak, ze bus nie przyjechat i Hubert musiat i$¢ na inny.
W takich sytuacjach jest Hubertowi ciezko.

Joanna: Hubert ma potrzebe telefonowania w takich sytuacjach.
Trzeba go wtedy uspokoi¢ i poméc rozwigzac problem.

Hubert: Najpierw dzwonie do Asi, pdzniej do mamy! Ja jestem spo-
kojny, jak ktos mi wyttumaczy. Denerwuje sig, jak bus sie sp6zni, bo
ja mam by¢ na dziewiata w pracy.

Joanna: Teraz Hubert zaczat jezdzi¢ tez inng droga z Chocianowa
do Polkowic, bo ja mam jeszcze jedng podopieczng, nie ma mnie
w Chocianowie i czesto jedziemy do Polkowic, a wtedy Hubert sam
jedzie, sam sobie radzi.

Hubert: Na poczatku mi byto ciezko, ale teraz juz wiem, co robi¢ i jak.

Joanna: Na przyktad byta taka sytuacja, kiedy o trzynastej miat by¢ bus
do Polkowic i o trzynastej pie¢ Hubert dzwoni z lekkim zdenerwo-
waniem, ze busa nie ma. Wtedy rozmawiamy, zeby poczekat jeszcze
chwilke, ze pojade po niego i za chwile autobus przyjezdza.

Hubert: Teraz jestem spokojniejszy, tylko jak sie bus spdznia, to sie
denerwuje.

Elzbieta: Kiedy Hubert uczyt sie w szkole z internatem, to co tydzien
jezdzitam z nim do Wroctawia, w piatek przyjezdzatam po niego,
w niedziele go odwozitam. | pézniej nauczyt sie sam jezdzi¢ busem.
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Elzbieta i Joanna

Elzbieta: Ja mam cala rodzine na gtowie i nie mam czasu, zeby cho-
dzi¢ i rozmawiac¢ z pracodawcami czy uczy¢ Huberta tych nowo-
czesnych technik, takich jak pisanie CV. Moje wtasne CV wymagato
poprawienia i Asia mi pomogta. Ona po prostu chodzi z Hubertem
wszedzie, wspdlnie wyjezdzaja, spotykaja sie z ludzmi, uczy go kon-
taktow na zewnatrz. To nie jest tylko jak siedzenie w szkole. W przy-
sztosci Hubert bedzie wiedziat, jak sie zachowac¢, co przynies¢, jak
porozmawia¢, jak badania lekarskie zatatwié. Asia z nim wszedzie
chodzita i wszystkiego go nauczyta. To duza pomoc dla nas, nie da-
tabym rady z nim jezdzi¢. Ona z nim jezdzi bardzo duzo. Bez Asi Hu-
bert na pewno nie miatby pracy.

Joanna: Na poczatku, tam gdzie teraz Hubert ma staz, byty rozmowy
z kierownictwem wytacznie przeze mnie, a teraz ja tam nie jestem
potrzebna, czasami tylko pani kierownik co$ chce ustali¢. To jest
bardzo pozytywne, ze Hubert sobie juz radzi sam, rGwniez w pracy,
i jazaczynam by¢ niepotrzebna. Dla Huberta to jest krok do przodu,
dla mnie - do tytu.

Hubert: Beze mnie Asia nie ma pracy!

Elzbieta: Mysle, ze Hubert sam sobie ze wszystkim nie poradzi.
Zeby zatatwic¢ stalg prace, potrzebna jest pomoc. Zorganizowanie
mozliwosci rozmowy, ale tez wiedza Asi - to jest dla nas niezwykfa
pomoc. Przeciez cztowiek niepetnosprawny nie umie sie wypowie-
dzie¢. Hubert szybko sie denerwuje, nie umie logicznie formutowac¢
myslii w tych pierwszych kontaktach asystentura jest bardzo wazna,
pozZniej juz bedzie sobie radzit.

Hubert w pracy

Hubert: Ja teraz juz wiem, co mam robi¢ i jestem zadowolony, ze tym
paniom w fabryce pomagam.
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Elzbieta: Rozwijasz tez zdolnosci krawieckie.

Hubert: To tez jest takie mite, ze mam prace w zawodzie, a gdyby nie
projekt, to by tak nie byto. | w pracy codziennie jest cos nowego.
Nie wiem, co bede robit kolejnego dnia. Podchodze do brygadzistki
i ona mi mowi, co mam robi¢. Ona jest teraz taka jakby asystentka,
ona mi pokaze zawsze jakas czynnosc i to robie. W pracy nie potrze-
buje osoby do pomocy, musze sobie radzi¢ sam.

,» 10 jest bardzo pozytywne, ze Hubert sobie juz radzi sam,

réwniez w pracy, 1 ja zaczynam by¢ niepotrzebna. Dla Hu-

berta jest to krok do przodu, dla mnie — do tytu”.
(Joanna)

Joanna: W fabryce jest tyle pan, ze w ogole nie jestem Hubertowi po-
trzebna. Wystarczy pokaza¢ Hubertowi co$ raz i on juz wie. Na tym
polega asystentura w jego przypadku.

Hubert: Panie tam tez maja na mnie dobry wptyw, doceniajg mnie
w jakis sposéb i sa do mnie pozytywnie nastawione. Jestem tam
pierwsza osobg niepetnosprawna i jedna pani powiedziata, ze ja
nie wygladam jak niepetnosprawny i to mnie zadowolito.

Joanna: Hubert daje bardzo pozytywny przyktad i pokazuje, ze tak
naprawde bardzo mato wystarczy.

Elzbieta: Dla mnie to jest duzo, to nie jest takie proste. To, ze Hubert
pracuje jest niezmiernie wazne.

Hubert: W pracy czuje sie jak na targowisku, tyle te panie tam gadaja
i s tam rézne maszyny. W pracy jest tak, ze kazdy wykonuje jedng
czynnos¢, za ktérg odpowiada i fabryka dziata jako jeden wspodlny
organizm, w ktérym jeden od drugiego jest zalezny. | ja pracuje tak,
ze mi w ogole nie zwracajg uwagi.
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Elzbieta: Hubert nie musi robi¢ na akord jak te panie, tylko wol-
no, doktadnie. Pani brygadzistka najwiecej ci pokazuje, co masz
robi¢?

Hubert: Zalezy, ile ma czasu. Justyny teraz nie ma, ale inne panie tez ze
mng rozmawiajg. Te panie powiedziaty w swoim domu, ze jest taki
Hubert, to jest mite, ze jestem zauwazany przez inne osoby pomimo
tego, jaki jestem. Zna mnie wiecej oséb. Bede bardziej popularny.

Joanna: Hubert chciatby by¢ popularny.

Hubert: Jeszcze powiem pani, ze najmilsze jest to, ze jestem w do-
brych relacjach z kierowniczka. | szef tez jest mity, to rzadko spo-
tykane, on jest sympatyczny, zawsze pomaga. | dorabiam sobie
- 400 ztotych - i panie mi zazdroszcza! Ciesze sie, ze mam zajecie,
ze moge pomac, ze oni mi pomagaja, pomimo ze jestem taki, jaki
jestem, i ze mieszkam najdalej. Pomagamy sobie.
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Elzbieta: Hubert pracuje w zawodzie tylko dzieki Asi i projektowi.

Joanna: Watpie, zeby ktokolwiek chciat z nim rozmawia¢, gdyby
poszedt sam. Na poczatku kierowniczka caty czas rozmawiata ze
mna, probowatam sprowadzi¢ rozmowe na Huberta, ale ta pani
kierownik jest trudna w kontakcie, podchodzi z dystansem. Teraz
jest juz lepiej, chwali Huberta, dla nich to tez jest nowe doswiad-
czenie.

,Bez Asi Hubert na pewno nie miatby pracy”. (Elzbieta)

Marta: Ja bym tez chciata uczestniczy¢ w takim projekcie. Czekam, az
skonczy sie ten projekt, moze sie co$ znajdzie. Chciatabym pozna¢
nowe niepetnosprawne osoby. Chciatabym mie¢ asystenta, gtow-
nie po to, zeby mi pomdégt w znalezieniu pracy tak jak Hubertowi,
w kinie czy w restauracji, w pizzerii, w Polkowicach albo gdzie$ na
Dolnym Slasku, zeby mi pomégt dojechaé, pokazat, jak sie jezdzi,
jak sie tam pracuje.

Hubert: Ja bym chciat, zeby mojej siostrze ktos tak pokazat i pomogt.

,,Ja mam swoja wizj¢ Huberta. Celem jest jego samodziel-
nos¢. Ja go moge wozi¢ codziennie, ale co z tego? Naj-
wazniejsze jest, zeby sobie poradzit sam”. (Joanna)

Elzbieta: Hubert jest bardziej rozwiniety spotecznie dzieki pobycie
w internacie we Wroctawiu, natomiast Martusia ma mniejsze moz-
liwosci i potrzebowataby bardziej kogo$ w rodzaju trenera pracy.
Inaczej to nie widze mozliwosci, zeby ona sama byta w pracy, to by
byto dla niej za trudne. Nie umiem sobie wyobrazi¢, czy databy péz-
niej rade sama. Hubert uczy sie dosyc szybko, ale tez ma wydtuzony
czas. Jednak u Marty jest to jeszcze trudniejsze, uczenie sie czegos
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trwa bardzo dtugo, dwa-trzy miesigce. Dzisiaj na przyktad uczy sie
czesa¢. Czytatam bardzo duzo na temat trenera pracy i wiem, ze
taka osoba by pomogta.

U os6b niepetnosprawnych wazny jest stan psychiczny, jak sie
wychowajg w dobrym srodowisku, to z pomoca asystenta albo
trenera moga sie odnalez¢ w spoteczenstwie. To jest najwazniej-
sze, zeby osoba byta zrownowazona; osoby niepetnosprawnie sg
najczesciej poszkodowane emocjonalnie. Maja mocne osobo-
wosci, najwazniejsze sg emocje. Hubert na przyktad zawsze byt
pogodny, jest optymistg i to mu bardzo w zyciu pomaga. Nie ma
wielu zdolnos$ci manualnych, ale najwazniejsze jest doswiadcze-
nie. W pracy jest ceniony, na urodziny dostat prezent i kartke, kto-
ra wszystkie panie podpisaty.

Elzbieta — o pracy i niepetnosprawnosci

Rodzice wspierajg dzieci finansowo caty czas. Dowiaduje sie, ze
Hubert nie ma nawet renty. Zapytatam pania Elzbiete, dlaczego.

Elzbieta: Hubert byt na komisji i pani stwierdzita, ze ,nie jest catkowi-
cie niezdolny do pracy”. Napisata takie zdanie, ktére dla nas miato
trudne konsekwencje. Odwotywalismy sie, bylismy na komisji we
Wroctawiu, ale nic to nie dato.

Marta natomiast ma rente na state, bo kiedys ZUS tak ustalat,
kiedy chodzita do szkoty dla os6b niepetnosprawnych, bo Marta
ma dwa razy wiekszy deficyt niz Hubert. Jest miedzy nimi dwa lata
réznicy, Hubert zrobit podstawéwke dzieki bratu Kacperkowi, bo
wszystko wiedzielisSmy od niego i my go uczyliSmy tego samego
jeszcze raz w domu. Kacper wszystko pisat, a on wszystko powta-
rzat w domu. Dzieki bratu i naszej pracy skonczyt szkote. Ale juz
w gimnazjum byt w klasie integracyjnej i duzo sie wtedy zmienito
na lepsze. Marta byta bardziej niepetnosprawna, wiec nawet nie
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mogta is¢ do klasy integracyjnej, tylko do szkoty specjalnej i tam
skonczyta zawodowke.

Niestety, nie otrzymalismy zadnej pomocy od Panistwa, kie-
dy dzieci dorastaty. Jak dzieci byty mate, nie mogtam pracowac.
Mieszkalismy w Watbrzychu i nie miatam pomocy od rodziny. Mie-
lismy tréjke matych dzieci — byt Hubert, Marta i jeszcze Kacper.
Kacper jest teraz w Olsztynie. Wszystko byto na naszych barkach,
nawet gdy chodzili do szkoty, musieli drugi raz uczy¢ sie w domu,
zeby nadazali. Oboje potrzebowali duzo czasu, zeby sie czego$ na-
uczy¢, szczegllnie w pierwszych latach. Z tego powodu nie mo-
gtam podja¢ pracy zawodowej. Trzeba byto dzieci odprowadzac
i przyprowadzac ze szkoty, a poniewaz szkota Marty znajdowata
sie w centrum miasta, przez kilka lat musiatam z nig jezdzi¢. Zanim
sie nauczyta samodzielnie przemieszcza¢ zdomu do szkoty i z po-
wrotem, wymagata opieki, nie byto asystenta, ktéry by pomogt,
nie mieliSmy rodziny, ktéra mogtaby nas wesprze¢. Ja musiatam
by¢ z dzie¢mi.

Teraz chciatabym pracowa, ale jest trudno na rynku pracy. Jak
mi sie udato dostac¢ prace, to sie okazato, ze to taka praca, ktérej
nikt nie chciat wykonywac. Ale szukam dalej, jestem zarejestrowana
w urzedzie pracy i szukam. Przyznaje, ze przez urzad jeszcze nigdy
pracy nie znalaztam, zawsze to byto z polecenia. Ale teraz jest tak
ciezko, ze cztowiek roznie myili, i podjetabym jakakolwiek prace,
nawet ponizej kwalifikacji.

0 asystenturze

Joanna: Przyznam, ze pierwszy raz mam stycznosc¢ z asystentura. Na
poczatku na szkoleniach miatam wahania, zostaliSmy wrzuceni na
gteboka wode, bylismy w osrodkach, gdzie sg osoby z gtebokim
uposledzeniem, ciezko byto. Ale to, co teraz robie jest Swietne, lu-
dzie sg tworczy, stworzylismy niesamowitg grupe. Nie posztabym
do takiej pracy, tylko po to, zeby mie¢ pienigdze. Czuje sie spetnio-
na i czuje satysfakcje z kontaktéw z osobami niepetnosprawnymi.
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Jak Hubert ma problem, rozmawiamy i realizujemy wspdlnie jakis
etap. Pomimo ze jestem tylko asystentem, jakby cieniem Huberta,
bardzo ciesza mnie jego sukcesy. S w tym emocje. Na szkoleniu
nam wbijali do gtowy, ze jestesmy tylko asystentami, ani opiekuna-
mi, ani przyjaciétmi, tylko asystentami. Ale nie da sie tak, to jest taka
relacja, ze sie nie da. Czasami Hubert zadzwoni do mnie, by powie-
dzie¢, ile ma jeszcze kanapek do zjedzenia, tego sie nie da odtozy¢
na bok, tych emocji i rozmowy.

Elzbieta: Ja juz nie moge tak pracowa¢, jako matka jestem tak juz
wyprana z emogji, ze nie moge, nie databym rady by¢ asystentem.
Projekt ,Sprawni w pracy” jest bardzo dobrym projektem. Nie spo-
dziewatam sie, ze bedzie on realizowany w Polsce, czytatam, ze
wczesniej byt w Ameryce. Zaskoczyto mnie, ze w Polsce sg osoby,
ktoére chciatyby tak pracowad. To jest ciezka praca. Trzeba pogodzic¢
zycie witasne i drugiej osoby. A umiejetnos¢ pogodzenia wiasnego
zycia z zyciem zawodowym to jest sztuka. Nie ma godzin od-do,
trzeba by¢ dyspozycyjnym. Dla mnie to jest niesamowita sprawa,
taka pomoc. Ja choruje, czesto jestem w szpitalu, i taka pomoc jest
nie do przecenienia.

,» 10 poczucie, ze wiem, ze Hubert jest pod opieka, uczy
si¢ 1 moze pdzniej nie bedzie potrzebowat pomocy jest dla
mnie niezmiernie wazne. [ wiem tez, ze jestem nadopie-
kuncza i nie umiem go tak nauczy¢ jak Asia”. (Elzbieta)

Joanna: Hubert caty czas mowi o swojej samodzielnosci. Ja go pytam,
czy sobie poradzi, a on do mnie: A od czego mam ciebie?” To juz
jest takie myslenie, ze nie mama, tylko asystentka bardziej bedzie
obecna.

Hubert: Po co mam siedzie¢ w domu? Chce pracowac i mie¢ towa-
rzystwo.
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Elzbieta: Ja bym sie bardzo cieszyta, jakbys miat taka mozliwos¢
W przysztosci.

,, Len projekt to jest autentyczna pomoc. Dzigki niemu po-
kazuje si¢ cztowiekowi i spoteczenstwu mozliwosci — ze
kto§ moze by¢ potrzebny w pracy, w rodzinie, mie¢ wia-
sne pieniadze, by¢ fizycznie niezalezny. Jest to budowanie
poczucia wlasnej warto$ci. Naprawdg, mam nadzieje, ze
pomoc spoteczna pdjdzie w tym kierunku”. (Elzbieta)

Joanna: Hubert czesto powtarza, ze jest mu dobrze, ze wyszedt
z domu, mamy spotkania, towarzystwo, wyjezdzamy. My nawet
potrafimy pojechac do galerii handlowej, porozmawiamy ze sobg
i zinnymi ludZmi, pochodzimy po sklepach i to jest duzo. Jest wiel-
ka potrzeba spotkan i kontaktow.

Elzbieta: A mnie sie jeszcze marzy, zeby byt w nastepnym projekcie.

Hubert: Napisze swoj projekt do Unii Europejskiej ,Sprawni w pracy
u Huberta"

,ZAsystent otwiera osobie niepelnosprawnej oczy na §wiat.
Dzigki Asi moge poznawac, co si¢ dzieje na §wiecie — wy-
chodzg z nig na §wiat”. (Hubert)

Elzbieta: Ten projekt to jest autentyczna pomoc. Dzieki niemu poka-
zuje sie cztowiekowi i spoteczenstwu mozliwosci — ze kto$ moze
by¢ potrzebny w pracy, w rodzinie, mie¢ wtasne pienigdze, by¢
fizycznie niezalezny. Jest to budowanie poczucia wtasnej warto-
$ci. Naprawde, mam nadzieje, ze pomoc spoteczna pojdzie w tym
kierunku.
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Hubert: Asystent otwiera osobie niepetnosprawnej oczy na Swiat.
Dzieki Asi moge poznawad, co sie dzieje na swiecie — wychodze
Z nig na Swiat.

Elzbieta: Chciatabym tez powiedzie¢, ze pomoc asystenta jest szcze-
go6lnie wazna w rodzinach oséb niepetnosprawnych, gdzie czesto
jest jeden rodzic, wtedy ta pomoc jest niezbedna. To poczucie, ze
wiem, ze Hubert jest pod opieka, uczy sie i moze pézniej nie bedzie
potrzebowat pomocy jest dla mnie niezmiernie wazne. | wiem tez,
ze ja jestem nadopiekuncza i nie umiem go tak nauczy¢ jak Asia.

Joanna: Ja mam swoja wizje Huberta. Celem jest jego samodzielnos¢.
Ja go moge wozi¢ codziennie, ale co z tego? Najwazniejsze jest,
zeby sobie poradzit sam.

Marta, Hubert i Elzbieta
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Maciej Maruszewski i tukasz Gora

Pierwszy raz spotkatam Macka i tukasza na zebraniu w siedzibie
Stowarzyszenia Forum Aktywnosci Lokalnej w Watbrzychu. Urzekli
mnie wtedy otwartoscia, z jaka dzielili sie swoimi przemysleniami
na temat wspotpracy asystenta i osoby niepetnosprawnej. Od razu
wida¢ byto ich wzajemne zaufanie i bliskos¢. tukasz, ktory w ra-
mach projektu pracowat jako asystent Macka, w pierwszym zdaniu
powiedziat: ,Nabieram doswiadczenia caty czas, ucze sie od Macka,
wiec jest to taka obopdlna wymiana doswiadczen”. Maciek i tukasz
sg dla mnie uosobieniem wspétpracy w ramach asystentury — poka-
zujg, ze bycie asystentem moze by¢ doswiadczeniem gteboko hu-
manistycznym, w ktérym dwie osoby sie spotykaja, zeby pomagac
jedna drugie;j.

,»INa osoby niepelnosprawne jest cenzura, niepelnospraw-
ny to gorszy, nic nie potrafi. Ale tak nie jest. Ja teraz pra-
cuje 1 pomagam innym”. (Maciek)

tukasz ma wyzsze wyksztatcenie, jest bibliotekarzem i pracowat
w zawodzie przez 10 lat. Potem, gdy po redukcji stanowisk stracit
posade, pracowat przez chwile w sadzie. Kiedy wszedt do projek-
tu, nie wiedziat, czego oczekiwac i mowi: ,Poczatki byty trudne, ale
z czasem nabratem doswiadczenia i caty czas sie ucze”. Za gtéwny
obszar pomocy dla Macka uwaza sprawy logistyczne. ,Najwazniej-
sza dla mnie jest logistyka, kwestie dojazdu. Poruszamy sie $rod-
kami komunikacji publicznej, wiec gtéwnie do mnie nalezy, aby
na okreslong godzine stawic¢ sie w urzedzie albo u lekarza” - moéwi
tukasz. Z Mackiem widzg sie trzy—cztery razy w tygodniu, czasami
czesciej, wedtug potrzeby.
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Maciej ma wiele probleméw zdrowotnych wynikajacych z uza-
leznienia alkoholowego jego rodzicéw; urodzit sie z wodogtowiem
wewnetrznym czaszki. Lekarze dawali mu rok zycia, a on zyje juz po-
nad 30 lat i stara sie pomagac innym. Wychowywat sie z dziadkami
i z wujostwem. W projekcie sie znalazt jako osoba niepetnosprawna,
trudno mu byto do tej pory znalez¢ prace:,Projekt to mozliwos¢ wyj-
$cia z domu, wyrwania sie z »czterech Scian, otwarcia sie, poznania
nowych ludzi, nowych mozliwosci, doswiadczenia zycia. Bo cztowiek
niepetnosprawny zamkniety w »czterech scianach«, to co on moze
zrobi¢? Ugotuje sobie, wypierze, ale jest jeszcze zycie poza domem,
sg ludzie, sytuacje, rzeczy do zobaczenia, muzyka do postuchania,
tego w domu sie nie zrobi. Na osoby niepetnosprawne jest cenzura,
niepetnosprawny to gorszy, nic nie potrafi. Ale tak nie jest. Ja teraz
pracuje i pomagam innym”.

Maciek jest z wyksztatcenia farmaceuta i terapeuty zajeciowym.
W ramach projektu odbywa staz w Srodowiskowym Domu Samopo-
mocy w Kamiennej Gorze, przeznaczonym dla oséb niepetnospraw-
nych intelektualnie i 0séb po kryzysach psychologicznych. Osrodek
funkcjonuje w tygodniu, dziennie przychodzi okoto 33 podopiecznych
i pracuje tu 7 oséb. Maciek pracuje codziennie od godziny siodmej do
czternastej i jego zadaniem jest terapia zajeciowa polegajaca gtéwnie
na prowadzeniu warsztatow dyskusyjnych. Dyrektor osrodka wspomi-
na, jak po poczatkowych watpliwosciach opiekunowie przyjeli Macka
do swojego grona, kiedy zobaczyli, ze jest on w petni zdolny z nimi pra-
cowac. To, co szczegdlnie cenne wedtug niej, to fakt, ze dzieki temu, ze
Maciek potrzebuje fizycznej pomocy innych oséb, uczestnicy warszta-
toéw mu pomagaja i dzieki temu sami nabywaja cenne doswiadczenie.

Tworzy sie w ten sposdb atmosfera wspotpracy miedzy osobami
niepetnosprawnymi, ktére sobie wzajemnie pomagaja, korzystajac
ze swoich zdolnosci oraz kompensujac braki. | tak Maciek, ktéry jest
sprawny intelektualnie korzysta z fizycznej pomocy uczestnikéw
warsztatow niepetnosprawnych intelektualnie, on za$ pomaga im
swojg wiedzg terapeutyczna.
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Po pracy przyjezdza po Macka tukasz i wtedy ,maja czas dla
siebie, zeby sie spotka¢, porozmawiaé, wymieni¢ doswiadczenia”.
Wedtug Macka, jezeli chodzi o rzeczy praktyczne, pomoc asystenta
jest mu potrzebna gtéwnie do zatatwiania spraw urzedowych, ale
tak naprawde najwieksza pomoca wydaje sie byc¢ to, ze maja sie-
bie nawzajem do pomocy. Chodza do kina, duzo spacerujg i rozma-
wiaja. Kiedy pytam tukasza, czego sie nauczyt bedac z Mackiem,
to moéwi tak: ,Nauczyto mnie to panowania nad czasem, organiza-
Cji czasu pracy. Trzeba zmiesci¢ sie w okreslonym przedziale, zeby
zdazy¢. Maciek jest bardzo samodzielny, wiec ja jestem potrzebny
tylko w wyjatkowych sytuacjach, nie wyreczam go nigdy, tylko tam,
gdzie chce. Ta praca daje mi duzo satysfakcji i frajdy. Mam tez brat-
nig dusze”.

Dla Macka tukasz jest jak mtodszy brat.,Wprawdzie mam jednego
miodszego brata i siostre, ale jeden wiecej nie zawadzi” - moéwi.

»Nabieram dos§wiadczenia caly czas, uczg si¢ od Macka,
wigc jest to taka obopolna wymiana doswiadczen™.
(Lukasz)

Drugi raz spotykam sie z tukaszem i Mackiem w Srodowisko-
wym Domu Samopomocy w Kamiennej Gorze i naszej rozmowie
towarzyszy pani Bozena Kochanowska, ktora jest opiekunem stazu
Macka i ma 30-letnie doswiadczenie pracy z osobami niepetno-
sprawnymi. Rozmowa tukasza, Macka i Bozeny, ktérg przytaczam
dalej, jest cenng wypowiedzig na temat relacji asystent-osoba nie-
petnosprawna.

0 asystenturze

Bozena: Z mojej praktyki wynika, ze rodzice sg bardzo czesto nado-
piekuniczy, natomiast asystent ma wieksze szanse na zaktywizowa-
nie osoby niepetnosprawnej, bo jej nie wyrecza. Miedzy rodzicami
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a dzie¢mi sg inne relacje niz miedzy asystentem a osoba niepetno-
sprawng, catkiem inaczej sie zachowuja, inaczej postepuja i maja
odmienne wobec siebie wymagania. Zwtaszcza ze asystent czesto
jest w tym samym wieku co jego podopieczny i majg podobne pro-
blemy, te same rzeczy ich interesuja. Taki asystent jak tukasz to nie
tylko asystent, ale tez przyjaciel, na ktérego mozna liczy¢. Dziecko
nigdy nie poruszy pewnych tematéw z rodzicami, oméwi je nato-
miast z asystentem. Na przykfad tematy tabu (seks) albo tematy
trudne (relacje). Z asystentem chory porozmawia, bo to jest osoba
zorientowana na niego i wie, ze jezeli o czyms rozmawiaja, nie wyj-
dzie to na zewnatrz.

tukasz: My z Mackiem na wszystkie tematy rozmawiamy, on moze mi
sie zwierzy¢, a ja jemu, wspieramy sie nawzajem.

,» 1rzeba si¢ otworzy¢, asystentami 1 opiekunami nie mu-
sza by¢ osoby doskonale. Osobie, ktora uwaza si¢ za do-
skonala trudno zrozumiec sytuacje osob niedoskonatych”.

(Bozena)

Bozena: W relacji Macka i Lukasza jasno widac, ze niekoniecznie tylko
asystent pomaga Mackowi, Maciek moze takze poméc asystentowi.
To jest taka przyjazn, ktora polega na zauwazeniu pewnych cech
w jednej i drugiej osobie, zaczynaja sie uzupetnia¢, ale tez widza
w sobie wady. To nie jest jednostronne.

Maciek: Ja nie tylko biore, ale ja mu rowniez daje — swoj czas, swoja
wiedze, umiejetnosci.

tukasz: Ja bardzo lubie przychodzi¢ do Macka. Przechodze ostatnio
trudniejszy okres w zyciu i rozmowa z Mackiem bardzo mi pomaga.
Bardzo lubie raba¢ drzewo u Macka, w jego domu, lubie tam goto-
wac i pracowac wraz z nim.
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Wedtug mnie nie mozna wykonywac pracy asystenta bez em-
patii i bez przyjazni. Z kims jest sie blizej, a z kim$ dalej. Miatem
innego podopiecznego, ale ten byt manipulantem. Dzwonit do
mnie o dwudziestej trzeciej, zeby go wozi¢ autobusem na impre-
zy. Relacje w asystenturze powinny byc¢ okreslone, zeby nie byto
niedomowien.

Bozena: Mnie sie wydaje, ze nie da sie zy¢ na zasadzie ,od kreski do
kreski”, normalny myslacy cztowiek nie zrobi czegos, bo mi za to
ptaca, a za to nie. Tak sie nie da. Pamietam, jak Maciek do nas przy-
szedt, wystraszony, z wieloma problemami. Otworzyt sie na nas,
znamy zatem jego problemy, ale i on dat nam duzo od siebie, anga-
zujac sie w nasze problemy. On sie nie gniewa na uczestnikéw, kto-
rzy potrafig by¢ trudni i prosze mi wierzy¢, nie kazdy stazysta taki
jest.W Polsce jest tak, ze na staze asystentdw starajg sie dawac ludzi
idealnych. Jak sie dowiedzg, ze jeste$ niepetnosprawny, chory albo
z problemami, to cie nie przyjma. Ale tu jest problem. Trzeba sie
otworzy¢, asystentami i opiekunami nie muszg by¢ osoby doskona-
te. Osobie, ktora uwaza sie za doskonata trudno zrozumiec sytuacje
0s6b niedoskonatych.

Maciek: Bardzo czesto w projektach i programach, réwniez tych fi-
nansowanych ze srodkéw unijnych, wymagaja, ze aby osoba mogta
w nich uczestniczy¢, musi by¢ zaradna, tworcza, nie moze poruszac
sie o kulach, na wozku. Taki ideat, ktory dla mnie do konca ideatem
nie jest. Idealny asystent wedtug mnie to osoba, ktéra ma serce,
ktéra pomoze, nie patrzac na wyglad, wady. Jeden i drugi powinien
by¢ cztowiekiem i powinnismy sobie pomagac¢ bez wzgledu na to,
jacy jestesmy. Jestesmy sobie potrzebni. Co nas w zyciu wzbogaca,
to drugi cztowiek.

tukasz: Drugi cztowiek jest lustrem. Widzimy, ze sita drugiej osoby
czyni nas silnymi.
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Bozena: Wedtug mnie nie powinno byc¢ hierarchii. Co z tego, ze pani
jest piekna i dtugonoga, jak ona idzie do podopiecznego i brzydzi
sie go przebra¢, zatozy¢ cewnik. Trudno nasyconemu zrozumieé
gtodnego. Asystent to musi by¢ osoba, ktéra nie bedzie sie wstydzi-
ta z podopiecznym wyjsc. Jest wielu takich, ktdrzy zatatwig wszyst-
ko w domu, ale nie daj Boze, zeby mnie sgsiadka zobaczyta, kolega,
kolezanka.

,,Jest ogromne zapotrzebowanie na asystentow. Prosz¢ zo-
baczy¢, ile siwych gtow jest w oknach. Ludzie sa samotni,
zostali na staro$¢ sami, dlaczego nie wysta¢ tam asystenta?
Zeby byé i porozmawiaé. Tego ludziom brakuje”.
(Bozena)

Wielu potencjalnych asystentéw mozna znalez¢ w domach.
Ludzie siedza sami i czujg sie niepotrzebni, sg po wypadkach, po
przejsciach — wiasnie takie osoby dobrze bytoby rekrutowac na asy-
stentéw. Taka osoba uwierzy w siebie i duzo z siebie da. Beda sobie
wzajemnie potrzebni, tak jak méwi Maciek. Asystent to cztowiek
z dusza i przekonaniami. Wrazliwy.

Jest ogromne zapotrzebowanie na asystentow. Prosze zobaczyc,
ile siwych gtéw jest w oknach. Ludzie s3 samotni, zostali na staros¢
sami, dlaczego nie wysta¢ tam asystenta? Zeby by¢ i porozmawiac.
Tego ludziom brakuje. Asystenci potrzebni sg tez ludziom po kryzy-
sach, ktoérzy maja problemy ze spaniem, wytadowujg energie, cho-
dzac cata noc po mieszkaniu. Takiemu cztowiekowi potrzebny jest
asystent, ktéry nie bedzie rozgrzebywac probleméw psychicznych,
a pokaze wycieczki w gory, aktywnos¢ ruchowg, ktéry spowoduje,
ze ta osoba tak sie zmeczy, ze wrdci i bedzie spata. Ale asystent jest
potrzebny rowniez po to, aby broni¢ osobe niepetnosprawna przed
oszustami. Bardzo czesto sie zdarza, ze Srodowisko takie osoby wyko-
rzystuje, maja rente, to koledzy naciggaja je na piwo.

Jestesmy sobie potrzebni 155



Praca w klinice

Maciek: Ja oprécz tego, ze tu przychodze i zajmuje sie terapia, po-
magam takze mojej cioci, ktora jest lekarzem, ma prywatna klini-
ke i u siebie w domu przeprowadza detoksy. Czesto siedze z tymi
ludzmi, karmie ich, rozmawiam, oni czasem nic nie méwig, ale ja
po prostu jestem. Detoks trwa do siedemdziesieciu dwdch godzin,
po6zniej zamknieta terapia do szesciu tygodni. Ostatnio, pewna oso-
ba, trzeciego dnia pobytu, jak siedzieliSmy wieczorem, a ona lezata
w t6zku, ze zami w oczach mi powiedziata: ,Dobrze, ze jestes”.

Jak sie urodzitem, potrzebni byli ludzie, zebym przetrwat. Leka-
rze dawali mi rok zycia. Powiedziano mojej rodzinie, ze jezeli rok
przezyje, to bede warzywem. Zyje troche dtuzej i mam sie dobrze.
| to, ze mam takie, a nie inne doswiadczenia, powoduje, ze robie
to, co robie i dobrze sie odnajduje, pracujac z ludZzmi, ktérych pro-
blemy rozumiem. To nie jest tak, ze ja tylko biore, ale tez staram
sie dawac. Pomagam u cioci w klinice i mieszkam tam. Moje miesz-
kanie w Watbrzychu musze wyremontowac, na co nie mam w tym
momencie srodkow.

»ldealny asystent wedlug mnie to osoba, ktéra ma serce,
ktéra pomoze nie patrzac na wyglad, wady. Jeden i drugi
powinien by¢ czlowiekiem 1 powinni§my sobie pomagac
bez wzgledu na to, jacy jesteSmy. JesteSmy sobie potrzeb-
ni. Co nas w zyciu wzbogaca, to drugi czlowiek™.
(Maciek)

tukasz: Kiedy jestem u Macka w klinice, to tez pomagam przy pacjen-
tach, nakrywam do stotu, myje podtogi, sprzatam, wczoraj mytem
okna.Kazda wolna chwile tam spedzam, ale tez przy ojcu pomagam,
bo jest schorowany. Czasami dzwoni Maciek, ze jestem potrzebny,
to przyjezdzam. | z Mackiem robimy, co jest do zrobienia, myjemy
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gary, sprzatamy, posciel zmieniamy po pacjentach. Robimy kawe,
herbate, jak w normalnym domu, jak w rodzinie. | jest nam dobrze.

Maciek: Uzupetniamy sie, czego ja nie potrafie zrobi¢, to tukasz zrobi
i odwrotnie. Méwimy o sobie, ze jestesmy bracia.

| na koniec

Bozena: W zyciu nie dostatam lepszego prezentu niz praca z ludzmi
niepetnosprawnymi. To jest spetnienie moich marzen. Zawsze mo-
wig, ze jak bede umiera¢, to ze spokojem, ze zycia nie zmarnowa-
tam. Czlowiek sie rodzi z misjg, cos musi zrobi¢, spetni¢. Pienigdz
to jest dla mnie rzecz zbedna. Musze zaptaci¢ rachunki, ale nigdy
nie postawie przyjazni ponad to. Pracowatam tyle lat, wychowujac
czyjes dzieci niepetnosprawne, pracowatam dtugo z osobami upo-
$ledzonymi, lezagcymi — nie ma nic wazniejszego dla mnie niz misja
pomocy drugiemu cztowiekowi. Wracam do domu i jestem szczesli-
wa. Widze swojg przynaleznos¢ do catego spoteczenstwa. Ja jestem
takq malutka drobinkg piasku w catej piaskownicy. A takich drobi-
nek musi by¢ wiele.

,Moge z cala pewnoscia powiedziec¢, ze do pracy z ludzmi
niepelnosprawnymi potrzebni sg takze ludzie niepeino-
sprawni”. (Maciek)

tukasz: Chciatbym jeszcze powiedzie¢, ze potrzeby sg wieksze, ze
asystenci powinni by¢ na state. Bardzo mi na tym zalezy. Forum
Aktywnosci Lokalnej ma pomyst na zatozenie banku asystentéw
watbrzyskich. Mam nadzieje, ze to sie uda i bardzo bym chciat tam
pracowac.

Maciek: Chciatbym, zeby takich asystentow byto wiecej, ale zeby
nie byli ,gtadcy”. Asystentéw trzeba zdobywa¢ wsréd ludzi takich
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samych jak osoby, do ktorych bedg wysytani. To wazne, zeby mieli
swoje historie, zeby nie byli tacy ,,czysci”. Ludzie, ktérzy maja swoje
problemy duzo lepiej zrozumiejg osoby niepetnosprawne. Wtedy
asystent i jego podopieczny uzupetniajg sie, pomagajq sobie wza-
jemnie.

Teraz, od 1 kwietnia zmieniam miejsce pracy i bede pracowat
u mojej ciotki. Jeszcze mam kurs komputerowy w marcu, organizo-
wany przez Forum.

tukasz: A ja mam plan na Macka - wycieczki, rozmowy, do wrzes$nia
jeszcze projekt jest, a potem dalej bedziemy sie spotykac.

tukasz i Maciek
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0 liderze projektu

Wydziat ds. Oséb Niepetnosprawnych dziata w ramach Urzedu
Marszatkowskiego Wojewoddztwa Dolnoslaskiego od 2003 roku. Re-
alizuje zadania, ktérych celem jest wspieranie aktywnosci zawodo-
wej i spotecznej niepetnosprawnych Dolnoslazakéw: dofinansowuje
powstawanie i dziatalnos¢ zaktadéw aktywnosci zawodowej, rozwija
infrastrukture rehabilitacyjng na Dolnym Slasku, prowadzi kampanie
spoteczng na rzecz zmiany wizerunku oséb z niepetnosprawnosciami
pn. ,Nie ma barier Dolny Slask”. Od poczatku swojego istnienia Wy-
dziat $cisle wspotpracuje z organizacjami pozarzagdowymi dziatajacy-
mi na rzecz 0séb z niepetnosprawnoscia. Dzieki tej wspotpracy udato
sie zdefiniowac obszary, ktére wymagaja najwiekszego wsparcia:

Imiana wizerunku oséb z niepetnosprawnoscia

Od czterech lat Wydziat prowadzi kampanie spoteczna ,Nie ma
barier Dolny Slask”. Jej celem jest zmiana wizerunku oséb z niepetno-
sprawnoscig. Kampania jest realizowana przy wspotpracy z Radiem
Wroctaw, Gazetg Wroctawska, Telewizjg Polskg O/Wroctaw oraz TV
DAMI z Jeleniej Gory. Jej celem jest pokazanie, ze niepetnosprawnosc
nie musi by¢ przeszkoda w realizacji marzen, pasji i ambicji, ze tak
naprawde niepetnosprawnos¢ nie tkwi w dysfunkcjach organizmu,
ale w barierach, ktére znajduja sie w otoczeniu. Likwidacja tych barier
moze zapewni¢ osobom z niepetnosprawnoscia petne uczestnictwo
w zyciu spotecznym. Programy i artykuty ukazuja takze sylwetki oséb,
ktére pomimo swojej niepetnosprawnosci osiggnety sukces zawodo-
wy, realizujg swoje pasje. Prezentuja takze wydarzenia, ktorych twor-
cami lub uczestnikami sa osoby z niepetnosprawnoscia.

Wyréwnywanie szans edukacyjnych oséb z niepetnosprawnoscia
Zaréwno badania spoteczne, jak i same organizacje pozarzado-

we pokazuja, ze osoby z niepetnosprawnoscig maja utrudniony do-

step do edukacji. Czesto konicza swojg przygode ze szkolnictwem na
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etapie szkoty gimnazjalnej, czasem licealnej, niewielu decyduje sie
na podjecie studiéw. W dorostym zyciu przektada sie to na problemy
ze znalezieniem miejsca na rynku pracy. Wychodzac naprzeciw tym
problemom, Wydziat realizuje wiele dziatarh w tym obszarze. Kluczo-
we z nich to:

Program stypendialny ,Sprawny uczen”. Od 2011 roku uczniowie
z niepetnosprawnoscia z najbiedniejszych dolnoslaskich rodzin otrzy-
mujg corocznie jednorazowe stypendia. Stypendium moze by¢ wydat-
kowane na pomoce edukacyjne, dojazdy do szkoty, internet itp.

Projekt ,Razem w petni sprawni”. Realizowany w latach 2010-
2012 przez Wydziat ds. Oséb Niepetnosprawnych ze srodkéw unij-
nych, nastepnie kontynuowany przez Fundacje,Promyk Storica”i Klub
Kibicow Niepetnosprawnych ma na celu uwrazliwienie uczniéw
i nauczycieli na obecnosc i potrzeby 0s6b niepetnosprawnych w ich
otoczeniu. W projekcie wypracowywane sg scenariusze lekgji i za-
je¢ pozalekcyjnych, przyblizajacych tematyke niepetnosprawnosci.
Do tej pory w projekcie wzieto udziat 500 nauczycieli i kilkanascie ty-
siecy uczniow ze szkét integracyjnych i ogélnodostepnych.

Dostosowanie infrastruktury rehabilitacyjnej

Wydziat realizuje dwa zadania finansowane ze $srodkéw PFRON-u:
dofinansowanie robo6t budowlanych w obiektach stuzacych rehabili-
tacji oraz,Program wyréwnywania réznic miedzy regionami”.

Srodki w ramach dofinansowania robét budowlanych dotycza-
cych obiektow stuzacych rehabilitacji zostaty przekazane instytucjom
zajmujacym sie rehabilitacjg spoteczng osob niepetnosprawnych na
Dolnym Slgsku. Celem dziatania byta poprawa sytuacji dolnoslaskich
instytucji zajmujacych sie aktywizacja oséb niepetnosprawnych
(szkoty specjalne i integracyjne, osrodki rehabilitacyjne dla dzieci
i dorostych, domy pomocy spotecznej). Osoby z niepetnosprawnoscia
beda mogty uczyc sie, pracowac i aktywnie spedzac czas w godnych
i komfortowych dla siebie warunkach. Srodki w ramach ,Programu
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wyréwnywania réznic miedzy regionami” przekazywane sa na dofi-
nansowanie zakupu sprzetu rehabilitacyjnego. Dzieki temu dziataniu
Samorzad Wojewddztwa doposaza w sprzet publiczne i pozarzado-
we osrodki rehabilitacyjne z catego regionu.

Aktywizacja zawodowa 0s6b z niepetnosprawnoscia

Aktywizacja zawodowa jest jedng z najskuteczniejszych form po-
wrotu do niezaleznosci i petnoprawnego uczestniczenia w zyciu spo-
tecznym os6b z niepetnosprawnoscig. Wydziat wspiera ze srodkow
PFRON-u tworzenie i funkcjonowanie zaktadéw aktywnosci zawo-
dowej. Zaktad aktywnosci zawodowej jest to szansa na znalezienie
pracy dla oséb ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci i w szcze-
golnych przypadkach, z umiarkowanym stopniem, a jest to grupa
najbardziej wykluczona na rynku pracy. Na Dolnym Slasku funkcjo-
nuje piec¢ zaktadow aktywnosci zawodowej, w ktorych w roku 2014
pracowato 210 osob. Bardzo istotnym elementem aktywizacji zawo-
dowej 0séb z niepetnosprawnoscia jest realizacja projektu ,Sprawni
w pracy’, w ramach ktérego wydana jest niniejsza publikacja.

Wydziat ds. Os6b Niepetnosprawnych stara sie réwniez aktywnie
wiaczac w zatrudnienie oséb z niepetnosprawnoscia. Wynikiem tego
jest realizacja projektu ,Trener pracy wspomaganej’, w ramach ktoére-
go w Departamencie Spraw Spotecznych Urzedu Marszatkowskiego
Wojewddztwa Dolnoslaskiego znalazty zatrudnienie trzy osoby z nie-
petnosprawnoscia intelektualna.
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0 partnerach projektu

Fundacja Eudajmonia

Fundacja Eudajmonia jest realizatorem projektu ,Sprawni w pra-
cy” na terenie subregionu legnicko-gtogowskiego. Misja Fundacji
dziafajacej od 2007 roku jest kreowanie warunkéw do zmiany oraz
wzmacnianie potencjatu 0s6b chcacych podnies¢ jakos¢ swojego zy-
cia, pragnacych sie rozwija¢, tworzy¢ i dziata¢, aby osiggna¢ sukces.
W swoich dziataniach Fundacja kieruje sie zasadami profesjonalizmu,
kompleksowosci oraz innowacyjnosci.

Realizowane cele:

® promowanie i rozwijanie potencjatu oraz zwiekszanie szans osob
i grup marginalizowanych,

® oddziatywanie na rozwdj spoteczny i zawodowy odbiorcéw dziatan,

® podnoszenie kompetencji kadr instytucji pomocy i integracji spo-
tecznej,

® pogtebianie poziomu wspotpracy organizacji pozarzadowych
z administracjg publiczng i biznesem w obszarze realizacji polityk
publicznych,

" integrowanie srodowisk lokalnych.

Obszary aktywnosci:

® wdrazanie projektéw spotecznych adresowanych m.in. do oséb
Z niepetnosprawnosciami,

= akcje na rzecz dzieci, mtodziezy i spotecznosci lokalnych,

" dziatalnos¢ szkoleniowa i edukacyjna,

® pomoc spoteczna i integracja,

® rynek pracy i bezrobocie,

® wspieranie przedsiebiorczosci,

" wspotpraca miedzysektorowa.
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Kadra:

® specjalisci z zakresu zarzadzania projektami,

® eksperci w obszarze pomocy i integracji spotecznej, rynku pracy,
ekonomii spotecznej,

® praktycy aktywizacji spotecznej i zawodowej: psycholodzy, dorad-
cy zawodowi, trenerzy aktywnosci, trenerzy pracy oraz asystenci
funkcjonalni oséb niepetnosprawnych.

Doswiadczenie

Fundacja posiada bogate doswiadczenie w realizacji projektéw
i innych dziatan spotecznych finansowanych ze Zrédet publicznych
(w tym PO KL, FIO, PFRON, UMWD), m.in. w obszarze aktywizacji spo-
tecznej i zawodowej 0s6b niepetnosprawnych.

W latach 2012-2014 zorganizowano i zrealizowano cykl szko-
len warsztatowych dla oséb niepetnosprawnych (psychoedukacja,
empowerment, szkolenia komputerowe), 0séb z otoczenia oséb
niepetnosprawnych, asystentow, pracownikéw instytucji rynku pra-
cy oraz integracji i pomocy spotecznej, kandydatéw na treneréw ak-
tywnoscii treneréw pracy. Zapewniono odbiorcom dziatar wsparcie
psychologiczne, doradztwo zawodowe wiacznie z przygotowaniem
IPD, ustugi trenera pracy, trenera aktywnosci oraz asystentow funk-
cjonalnych. W tym okresie we wszystkich formach wsparcia wzieto
lub nadal bierze udziat ponad 450 oséb z catego regionu, w tym po-
nad 300 oséb z dysfunkcjami.

Fundacja wiacza sie w dziatania rzecznicze i promujace w obszarze
aktywizacji spoteczno-zawodowej oséb niepetnosprawnych, w tym
na gruncie legislacyjnym.

Kontakt

Fundacja Eudajmonia
ul. Borowkowa 5a
59-101 Polkowice
tel. 076 753 91 39
www.eudajmonia.pl
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Fundacja,Promyk Storica”

Fundacja,Promyk Stonca” jest jedng z najwiekszych w Polsce orga-
nizacji pozarzagdowych zajmujacych sie dzie¢mi z zaburzeniami roz-
woju. Do rozwigzywania probleméw wynikajacych z niepetnospraw-
nosci dziecka Fundacja podchodzi w sposob kompleksowy, dziatajac
w obszarach zwigzanych z opieka medyczng, edukacja, inkluzja spo-
teczng i pomoca socjalng. Dziatalnos¢ ta prowadzona jest w ramach:
® centrum diagnostyczno-rehabilitacyjnego,
® specjalistycznej poradni psychologiczno-pedagogicznej,
® integracyjnego ztobka,
® integracyjnego przedszkola,
= os$rodka szkoleniowego i centrum doskonalenia nauczycieli,
® miedzynarodowego instytutu nowych technologii,
® instytutu spraw spotecznych,
® centrum wolontariatu,
® Wroctawskiego Punktu Informacji dla Oséb Niepetnosprawnych.

Fundacja wypracowata model kompleksowego wsparcia rodziny
dziecka z niepetnosprawnoscia, ktérego najwazniejsze elementy to:
® wczesna diagnostyka,

" wieloprofilowe usprawnianie i stymulowanie rozwoju dziecka,
® pracazrodzing,

® podnoszenie kompetencji specjalistow,

" wspotpraca ze srodowiskiem,

= doradztwo spoteczno-prawne i dziatania rzecznicze.

Fundacja prowadzi portal dla rodzicéw PomagamyDzieciom.info,
wydaje publikacje ksigzkowe i biuletyny, prowadzi takze poradnic-
two dla oséb z niepetnosprawnoscia, w ramach ktérego porad udzie-
lajg prawnik, psycholog oraz specjalisci z zakresu edukacji i ekonomii.
Fundacja uruchomita réwniez centrum wolontariatu i system stypen-
diow fundowanych dla dzieci niepetnosprawnych z najubozszych
rodzin. Organizowane sg wycieczki i imprezy kulturalno-artystyczne
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dla dzieci i kampanie spoteczne oraz projekty, ktérych celem jest li-
kwidowanie uprzedzen, przetamywanie barier mentalnych i stereo-
typowego myslenia o niepetnosprawnosci.

W ciggu roku w kursach, warsztatach, konferencjach i sympozjach
organizowanych przez Fundacje uczestniczy ponad 1 500 osob. Pra-
cownicy $ledza najnowsze osiggniecia naukowe dotyczace diagno-
styki i terapii i Fundacja przyznaje corocznie nagrode w konkursie na
najlepsza prace naukowq z dziedziny diagnostyki i terapii dziecka.

Za promowanie aktywnosci oséb z niepetnosprawnoscig w réz-
nych dziedzinach zycia Fundacja otrzymata tytut Super Lodotamacza
2014 w regionie dolnoslasko-opolskim.

Kontakt

Fundacja,Promyk Storica”

Wroctaw Warszawa

ul. Swobodna 8a ul. Ztota 61/100
50-088 Wroctaw 00-819 Warszawa

tel. 717827777 tel. 22 250 15 52
www.promykslonca.pl www.promykslonca.pl
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Oddziat Dolnoslaski Polskiego Zwigzku Gtuchych
we Wroctawiu

Oddziat Dolnoslaski PZG we Wroctawiu zrzesza osoby niestyszace
z terenu Dolnego Slaska: z Watbrzycha, Ktodzka, Legnicy, Jeleniej Gory,
Ofawy i Wroctawia, gdzie dziatajg osrodki terenowe. W kazdym z tych
osrodkow udzielana jest pomoc i wsparcie osobom niestyszacym.

Polski Zwigzek Gtuchych zajmuje sie gtéwnie rehabilitacjg spotecz-
ng 0s6b zwada stuchui dziatalnosc ta na terenie wojewodztwa dolno-
$laskiego trwa juz ponad 60 lat. Dziatania skierowane do podopiecz-
nych majg charakter wyréwnania szans na polu spotecznym, eduka-
cyjnym i zawodowym, ich celem jest przeciwdziatanie wykluczeniu
spotecznemu i dyskryminacji tej grupy oséb. Sprawowana opieka po-
lega przede wszystkim na kompleksowej pomocy w rozwigzywaniu
probleméw oséb gtuchych zwigzanych z zyciem codziennym, przy
udziale ttumaczy jezyka migowego. Zadania te dotycza dziatalnosci
doradczej i informacyjnej — organizacja udziela ré6znego rodzaju po-
rad indywidualnych: prawnych, rodzinnych, dotyczacych zdrowia, za-
trudnienia czy zycia codziennego. Organizuje takze zajecia grupowe,
np. spotkania, wycieczki, turnusy rehabilitacyjne, zawody sportowe,
wieczorki taneczne, wyjscia do kina.

We Wroctawiu dziatalnos¢ kulturalna PZG skupiona jest przy
Domu Kultury Gtuchych. W strukturach Oddziatu jest takze niepu-
bliczna placéwka stuzby zdrowia — Specjalistyczny Osrodek Diagno-
zy i Rehabilitacji Dzieci i Mtodziezy z Wada Stuchu. Istotg jego dzia-
talnosci jest dtugofalowa, zaplanowana i sukcesywnie realizowana
wszechstronna terapia dzieci i ich rodzin. Odbywa sie ona poprzez
specjalistyczne oddziatywania: surdologopedyczne, psychologicz-
ne i pedagogiczne.

Oddziat realizuje projekty ze $rodkéw PFRON-u, Europejskie-
go Funduszu Spotecznego Program Operacyjny Kapitat Ludzki,

Jestesmy sobie potrzebni 167



samorzadow terytorialnych. Prowadzone w ramach projektow
dziatania dostosowane s do potrzeb 0séb niestyszacych i specy-
fiki ich niepetnosprawnosci.

Kontakt

Polski Zwiazek Gtuchych Oddziat DolnoS$laski
ul. Braniborska 2/10

53-680 Wroctaw

tel. 0713553758

faks 071 35556 48

e-mail: pzgwroclaw@onet.eu
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Stowarzyszenie Forum Aktywnosci Lokalnej

Forum Aktywnosci Lokalnej jest stowarzyszeniem istniejgcym
od 2004 roku, ktore prowadzi dziatalnos¢ statutowa poprzez reali-
zacje zadan na rzecz dobra ogoétu spoteczenstwa. Gtéwnymi cela-
mi dziatalnos$ci Stowarzyszenia jest: aktywizowanie i integrowanie
srodowiska lokalnego, inicjowanie i wspieranie dziatan na rzecz
profilaktyki i rozwigzywania probleméw spotecznych, wspieranie
rozwoju regionu, wspieranie rozwoju przedsiebiorczosci, ekonomii
spotecznej i idei klasteringu. Organizacja wspiera takze osoby wy-
kluczone i zagrozone wykluczeniem spotecznym, aktywizuje w za-
kresie zaktadania spoétdzielni socjalnych i promuje rozwdj przed-
siebiorczosci, jak réowniez wyrdwnuje szanse edukacyjne dzieci
i mtodziezy, a takze 0s6b pracujacych, ktére chca podnies¢ swoje
kwalifikacje.

Od momentu rozpoczecia dziatalnosci przez Stowarzyszenie pra-
Cuja tu eksperci, tworzacy wyspecjalizowany zespot: socjologowie,
politolodzy, psychologowie, prawnicy, dziennikarze, ksiegowi oraz
doradcy i trenerzy biznesowi. Zakres umiejetnosci i wiedzy zaréwno
cztonkow, jak i wspotpracownikéw Stowarzyszenia jest filarem mery-
torycznym organizacji.

Od 2004 roku Stowarzyszenie Forum Aktywnosci Lokalnej za-
angazowane jest w realizacje projektow witasnych i partnerskich,
wspoftfinansowanych ze srodkéw Unii Europejskiej. Organizacja ma
na swoim koncie ponad 40 zrealizowanych, zakohczonych sukcesami
i osiagnieciem zaktadanych wskaznikéw, projektéw (np.,Boguszow-
ska Szostka’, ,EUROHOTEL 2012" ,Gtuszyckie przedszkolaki’, ,Pro-
gram wyjscia z uzaleznien”) — w tym 4 dla oséb niepetnosprawnych
(np.,Pracodawco, nie bdj sie niepetnosprawnych 1i ", ,Reaktywacja”).
Problemy os6b niepetnosprawnych sg wazne dla Stowarzyszenia -
obecnie realizuje ono 4 projekty dla tej grupy (m.in.,,Jestesmy spraw-
ni’, ,Sprawni w pracy”), w tym jeden z komponentem ponadnarodo-
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wym pn. ,Paszport do zatrudnienia”. Projekty te tworzone sg z mysla
o tym, aby zwiekszy¢ aktywizacje spoteczng i zawodowa oséb niepet-
nosprawnych oraz poprawic jakosc¢ ich zycia w spoteczenstwie.

Kontakt

Forum Aktywnosci Lokalnej

ul. Ludowa 1c

58-304 Watbrzych

[l pietro, pokoje: 219, 220 221

tel. 0 74 842 24 19, tel./faks 0 74 848 01 00
http://www.forumwalbrzyskie.hb.pl
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Adnotacja w jezyku angielskim
Abstract

The publication JesteSmy sobie potrzebni. Asystent osobisty osoby
niepetnosprawnej z perspektywy doswiadczen uczestnikow projektu
Sprawni w pracy” (We Need Each Other. Personal Assistant Services
for People with Disabilities in the Experiences of Participants of the
Project ,Capable at Work”) is based on a project supported under
the Human Capital Operational Program of the EU that was directed
and completed by the Department on People with Disabilities
of the Regional Government of Lower Silesia (Wydziat ds. Oséb
Niepetnosprawnych  Urzedu Marszatkowskiego Wojewoddztwa
Dolnoslaskiego). The project took place in the Polish region of Lower
Silesiafrom August 2012 through December 2014 in cooperation with
four non-governmental organizations located in different areas of the
region. The goal of the project was to help people with disabilities
and their families to start and/or return to work by assigning them
with personal assistant services (PAS).

The main focus of the publication is on the changes experienced
by people with disabilities and their families who participated
in the project and benefitted from personal assistance services.
Field research was conducted by the author of the publication
from December 2013 through March 2014 when she travelled to
places in Lower Silesia where the project was implemented and
conducted interviews with project participants. The research pool
included four group interviews with 38 people and 23 additional
in-depth individual interviews with 23 people, including 9 people
with disabilities, 7 personal assistants, 5 family members and 2
representatives of employers. Individual interviews were conducted
in the project participants’ homes or in places of their new
employment. Group interviews were conducted in the offices of
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the four non-governmental organizations that were implementing
the project. All interviews were recorded, transcribed and analyzed.
The data included in this publication are based on interviews with
8 people with disabilities (including 1 person with intellectual
disabilities, 3 people with physical disabilities and 4 people with
both intellectual and physical disabilities), 7 personal assistants,
5 family members and 1 representative of an employer (14 women
and 7 men). The results are presented in 6 chapters in which
participants speak about the effects of PAS on their lives. These
case studies are preceded by a chapter whose goal is twofold: 1) to
provide the historical background for the project that introduced
PAS in the Polish region of Lower Silesia where it did not exist
before; 2) to place personal assistance services in the historical and
theoretical context of the disability rights movement and disability
studies. The author argues that the development of PAS is a result
of fundamental paradigmatic changes in how disability is both
theorized and enacted in practice. The publication also includes
a bibliography and general information on the project and its
implementing institutions.
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Celem publikacji jest przedstawienie zmian, ktdre zachodzg w zyciu 0s6b niepetnosprawnych
przy wsparciu asystenta osobistego osoby niepetnosprawnej, a ktore poznalismy dzieki
rozmowom z wybranymi asystentami, osobami niepetnosprawnymi oraz cztonkami ich rodzin,
bioracymi udziat w projekcie ,Sprawni w pracy”. Projekt realizowany byt w okresie od sierpnia
2012 roku do konca grudnia 2014 roku na terenie Dolnego SIaska w ramach Programu Opera-
cvjnego Kapitat Ludzki, Priorytet VIl - Promocja Integracji Spotecznej, Dziatanie 7.4 - Niepetno-
sprawni na rynku pracy przez Wydziat ds. 0sob Niepetnosprawnych Urzedu Marszatkowskiego
Wojewddztwa Dolnoslaskiego w partnerstwie z organizacjami pozarzadowymi (Polskim Zwiaz-
kiem Gtuchych 0ddziat Dolno$laski, Fundacja ,Promyk Stonca”, Fundacjg Eudajmonia i Forum
Aktywnosci Lokalnej). Celem projektu byta aktywizacja zawodowa i spoteczna 0s6b z umiarko-
wanym i znacznym stopniem niepetnosprawnosci oraz cztonkow ich rodzin, ktorzy ze wzgledu
na koniecznosc sprawowania opieki nad osobg niepetnosprawng zrezygnowali lub nie podjeli
zatrudnienia. Cel ten byt realizowany poprzez przydzielenie osobie niepetnosprawnej asystenta
osobistego osoby niepetnosprawne;j (AOON).

Mamy nadzieje, ze historie i wypowiedzi 0sob, ktore braty udziat w projekcie przyblizg czytelni-
kom wyjatkowe doswiadczenie i mozliwosci, ktore stwarza spoteczenstwu instytucja

asystenta osobistego osoby niepetnosprawnej, oraz ze projekt ten przyczyni sie do skuteczne-
g0 wprowadzenia jej do polskiego i europejskiego ustawodawstwa. Jest to Sprawa niezmiernie
wazna nie tylko dla osdb, ktdre sq dzi$ niepetnosprawne, ale dla nas wszystkich. 0taczajacy
nas swiat jest peten barier - fizycznych i spotecznych - i zapewnienie osobie niepetnosprawnej
wsparcia asystenta osobistego wydaje sie byc najbardziej skutecznym i dostepnym sposobem
na ich pokonywanie.
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