SPOI’.ECZENSTWO
dia WSZYSTKICH

p,uum unmw ,‘

lU UI J_JJL_..J iq

&

SSTANDARYEAC k
VBEAABIITA

_DUBRER
33 Lb‘t’

lfU

Mm, . oF
W .-

NIT i J!
/ "

wJJJ JPJTJJ Al 0 il 18

v



VI INTEGRACYJNY PLENER ARTYSTYCZNY
w Osiekach, 10-12 wrzesnia 2008

Plener Artystyczny zorganizowato Kolo PSOUU
w Koszalinie - czytaj na stronie 6.

Zdjecia: Archiwum Kola PSOUU w Koszalinie
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Drodzy Czytelnicy,

Profesjonalisci pracujgcy na co dzieri 7 osobami niepetnosprawnymi
intelektualnie i — zwlaszcza - rodzice dzieci (w réznym wieku) korzysta-
Jgcych z placowek Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Osob z Uposledze-
niem Umystowym, zaczynajq zdawac sobie sprawe z potizeby standaryzacji
dziatari w szeroko rozumianej rehabilitacji. Polecanty Paristwu otwierajgcy
ten numer naszego kwartalnika artykut Barbary Marcinkowskiej na ten temat,
a takze nastepny, Lidii Czarkowskiej, prezentujgcy dziatania podejmowane
w tym zakresie przez francuskie stowarzyszenia zrzeszone w UNAPEIL
Unii Stowarzyszeri Rodzicow i Przyjaciot Osob 7 Niepetnosprawnoscig
Intelektualng.

Zapraszamy doroste osoby niepetnosprawne, ktdre podtrzymujq umie-
Jetnos¢ czytania do zapoznania sie z tekstem tatwym do czytania. Tym razem
napisata go self-adwokatka Wioleta Rabiej, ktora stworzyta grupe self-
adwokatow w swoim miescie, Kotobrzegu.

A poniewaz grudzieri to podniosty czas swigteczny, przylgezamy sie do
sktadanych w Waszych domach i osrodkach Zyczeri - wszelkiej ponysinosci.

Przed nami trudny rok 2009 — nastqpity zmiany w procedurach finan-
sowania organizacji pozarzqgdowych, zostaty ograniczone publiczne srod-
ki na rehabilitacje spoleczng i zawodowq oséb niepetnosprawnych...
Zyczymy Paristwu wytrwatosci i kreatywnosci, nie tylko w pracy meryto-
rycznej z osobami niepetnosprawnymi intelektualnie, ale takze w trudmych
sprawach organizacyjnych. Wszystkim Czytelnikom zyczymy satysfakcji,
radosci i ciepta w Zyciu osobistym i rodzinnym.
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PRIORYTETY I

.Z ekologicznego punktu widzenia warto pytac o to,
w jakim swiecie zycie z danym uposledzeniem miafoby sens

i w jaki sposob mozna taki swiat urzeczywistnic.”
(Speck, 2005, s.25)

STANDARYZACJA W REHABILITACJI
- droga do ciagfego podnoszenia jakosci usfug

Rehabilitacja os6b
Z hiepelnosprawnoscia
intelektualng

Wspdlczesna wizja rehabilitacji oséb z
niepeosprawnoscig opiera si¢ na idei calosci
przyjmujacej, ze czlowiek jest unikatowgq
caloscig 1 jednoczeSnie stanowi integralng
cze$¢ pelniejszych systeméw, z ktérymi nie-
ustannie wzajemnie oddziatuje (Speck, 2005).
Oznacza to, ze wszelkie dziatania wchodzace
w zakres procesu rehabilitacji 0séb z niepetno-
sprawnoscig sa ujmowane w kontekscie sys-
temowym, z uwzglednieniem wzajemnych
powigzan i zaleznosci. Przyjecie takiego zatoze-
nia implikuje nastepujacy tezg: proces reha-
bilitacji dotyczy w takim samym stopniu
o0s6b z niepelnosprawnoscia, jak rodziny,
srodowiska lokalnego, panstwa, stanowigcych
pozostale elementy systemu.

Rehabilitacja osoby z niepelnosprawnoscig
intelektualng jest ztozonym procesem obej-
mujacym dziatania na wszystkich etapach jej
rozwoju i obejmuje wspieranie spetniania
zadan rozwojowych od urodzenia (badZ momen-
tu rozpoznania niepetnosprawnosci intelek-
tualnej) do péznej dorostosci. Oznacza to, ze
proces rehabilitacji obejmuje réznorodne
dzialania.

Terapia pielegnacyjna stanowi alternatywe
dla zwyklej opieki. Ten rodzaj dziatania powi-
nien by¢ stosowany jedynie w sytuacjach
tego wymagajacych. Zasadne wydaje si¢
objecie terapig pielegnacyjng matych dzieci
oraz 0s6b z glebokg wielorakg niepetno-
sprawnoscig. Terapia pielegnacyjna powinna
by¢ tak zorganizowana, by wszystkie czyn-
nosci dnia codziennego (pielggnacyjne, spo-
zywanie positkéw itd.) miaty charakter
wspomagajacy, terapeutyczny (leczniczy), a
nie byty jedynie formg sprawowania opieki.

Wezesna interwencja i wezesne wspoma-
ganie s3 najwczesniej podejmowanymi wie-
lospecjalistycznymi, kompleksowymi i inten-
sywnymi dziataniami w obszarze rehabilita-
cji. W dalszej kolejnosci, uwzgledniajac chro-
nologie etapéw rozwojowych, dzieci, mtodziez
i dorosli mogg by¢ objeci m.in.: wychowa-
niem przedszkolnym, edukacjg specjalng,
rehabilitacja spoleczng i zawodowsg, wsparciem
w dorostym zyciu w Srodowisku otwartym.
Wszystkie dziatania podejmowane w ramach

SPOLECZENSTWO (PANSTWO)

RODZINA / OPIEKUNOWIE

OSOBA
Z niepetnosprawnoscig intelektualng

Schemat.1. Systemowy kontekst rehabilitacji (poziomy systemu).

AUTONOMIA

- wyraz podmiotowosci kazdego cztowieka w spotecznej przestrzeni zyciowej,
- 0sigganie normalnosci i samodzielnosci zyciowej w Srodowisku zamieszkania,
- prawo do budowania niepowtarzalnego ksztattu wlasnej i osobistej wersji swojego zycia.

REHABILITACJA SPOLECZNA SRODOWISKOWE DOMY WSPARCIA

REHABILITACJA ZAWODOWA WARSZTATY TERAPII ZAJECIOWEJ

KSZTALCENIE SPECJALNE SZKOLY (SPECJALNE,

INTEGRACYJNE, OGOLNODOSTEPNE)

INDYWIDUALNIE UKIERUNKOWANE DZIALANIE (WSPARCIE)
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PRZEDSZKOLA (SPECJALNE,
INTEGRACYJNE, OGOLNODOSTEPNE)

PORADNIE PSYCHOLOGICZNO-
PEDAGOGICZNE

WCZESNE WSPOMAGANIE ROZWOJU

WCZESNA INTERWENCJA

INDYWIDUALNE PROGRAMY -

RODZAJE DZIALAN / WSPARCIA PLACOWKI WSPIERAJACE

DIAGNOZA -

Schemat 2. Rehabilitacja 0s6b z nigpefnosprawnoscia intelektualng
- rodzaje Oziafari/wsparcia i placéwek wspierajacych (Marcinkowska 2008).
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rehabilitacji nalezy traktowad, jako specjali-
styczne ustugi Swiadczone na rzecz oséb z nie-
petnosprawnoscig intelektualng, ktére moga
by¢ udzielane w r6znych placéwkach publicz-
nych lub niepublicznych. Istotg ustug jest ich
wysoka jakos¢, niezaleznie od miejsca ich
udzielania oraz ukierunkowanie na wspdlny
cel — osiagni¢cie przez osoby z niepelno-
sprawnoscig intelektualng autonomii (nieza-
leznosci, samodzielnosci, zaradnosci).

W procesie rehabilitacji (na kazdym etapie

rozwoju osoby, w kazdym dziataniu) wazne sg:

- celowosé — osoby towarzyszace w rozwoju
czlowieka z niepetnosprawnoscig intelek-
tualng powinny uzgodnic i realizowac
wspélny cel — rozwijanie autonomii osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng,

- kompleksowos¢ - rodzice/opiekunowie
oraz inne osoby uczestniczgce w procesie
rehabilitacji (lekarze, rehabilitanci, psycho-
logowie, pedagodzy, terapeuci i inni spe-
cjalisci) powinni podejmowac scistq wsp6tpra-
¢ na rzecz wyzej wymienionego celu,

- systematycznos$¢ — dziatania powinny
by¢ systematyczne oraz ciagle,

- indywidualnie zréznicowane - kazda
osoba z niepetnosprawnoscig intelektual-
ng powinna mie¢ zaprojektowang indywi-
dualna sciezke rozwoju uwzgledniajacg jej
potrzeby, mozliwosci oraz ograniczenia
(wymaganie indywidualnej, kompleksowe;j
diagnozy, indywidualnego programu).

Standaryzacja

Standaryzacja jest procesem majgcym na
celu ujednostajnienie, ujednolicenie i znorma-
lizowanie dziatari i efektéw. Standaryzacja
jest jedynie narzedziem wykorzystywanym
do statego podnoszenia poziomu jakosci pracy
i ustug, jest elementem systemu zarzgdzania
jakoscig obejmujacego: cele i strategie zapew-
nienia i doskonalenia jakosci; procedury zapew-
nienia jakosci; zasady wewnetrznego i zewngtrz-
nego systemu oceny jakosci; zasady gromadze-
nia, analizowania i publikowania informacji
na temat jakosci pracy i Swiadczonych ustug.

Standaryzacja umozliwia systematyczng
wewngtrzng 1 zewnetrzng oceng jakosci,
ktérej gtéwnym celem jest okreslenie:

- mocnych stron funkcjonowania, np.
ORGANIZACIJI czy PLACOWKI,

- stabych stron funkcjonowania, np.
ORGANIZACIJI czy PLACOWKI,

- planu i harmonogramu dzialai stuzacych
podniesieniu poziomu jakosci (wyelimino-
waniu zjawisk niepozgdanych, naprawy
niedostatkow).

Standaryzacja w szczegdélnosci powinna
obja¢é: odpowiedzialnos¢ kierownictwa (m.in.:

ZADOWOLENIE | SUKCES

OSOBY Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA
SUKCES ORGANIZACUI

STANDARD specyficzny dla danej PLACOWKI

(indywidualnie zroznicowany),
specyficzny dla danej placowki bedacej w sieci placowek

STANDARD specyficzny dla ORGANIZACJI

okreslony dla ustugi danego rodzaju $wiadczonej
we wszystkich placéwkach danej organizacji

STANDARD ogélny

(uniwersalny dla wszystkich ustug danego rodzaju)

Schemat 3. Poziomy standaryzacji

ustalenie polityki i celéw jakosciowych, usta-
lenie organizacji i zakreséw kompetenciji,
zapewnienie Srodkéw umozliwiajacych efek-
tywne wdrozenie i funkcjonowanie systemu
jakosci, nadzorowanie wdrazania i funkcjo-
nowania systemu jakosci); procedury i instruk-
cje (w tym: Swiadczenie ustug zgodnie z
okreslonymi wymogami, obieg i nadzorowanie
dokumentéw, oceny ustug przez klientow,
postepowanie w wypadku niezadowolenia
klienta ze zrealizowanej ustugi, pierwszy
kontakt z klientem i postepowania w przypad-
ku braku mozliwosci Swiadczenia ushugi);
wzory dokumentéw typowych; metody pracy
(monitorowanie rynku odbioréw ustug,
zakres i zasady wspdlpracy z innymi pod-
miotami, promocje itd.), zasoby ludzkie (w
tym: strukturg organizacyjna, zakresy obowigz-
kéw 1 kompetencji, kodeks etyczny, szkole-
nia dla pracownik6w); zasoby materialne.

Standaryzacja
ustug rehabilitacyjnych

wStandardy tworzy sig zwykle dlatego, Ze sq
funkcjonalne. Normalizujq dziatania objete
procesem standaryzacji, wplywajg na nie-
zbedne do ich prawidlowej realizacji czyn-
niki oraz ulatwiajq ich ocene.(...)”
(Zbigniew Wejman)'

Mozna przyjaé tezg, ze czgS¢ ustug reha-
bilitacyjnych posiada juz standaryzacje, i tak
np.: rozporzadzenie regulujace organizacje
zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla oséb
z gleboka niepetnosprawnoscig intelektualng’
okresla m.in.: licz¢ oséb (dla zaje¢ grupo-
wych), liczbe godzin zaje¢, rodzaj przygotowa-
nia osoby prowadzacej zajecia, zakres zajec.
Podobnie jest z ksztalceniem specjalnym w
szkotach, rehabilitacjg w warsztatach terapii
zajeciowej. Ten zbidr warunkéw stanowi
swoiste minimum dotyczace tego rodzaju
ustugi.

Przepisy regulujace funkcjonowanie wybra-
nych specjalistycznych ustug dla 0séb z niepet-
nosprawnoscig lub form zaje¢ okreslajg pod-
stawowe wymagania. Na bazie wyjsciowych
standardéw czesto zapisanych w ogdlnie obo-
wigzujacych dokumentach, nalezy okreslic
standard przyjety dla danego rodzaju ustug
oferowanych przez placéwki danej organizacji
(np. wszystkie placowki prowadzone przez
PSOUU). Ustalenie tego standardu wymaga
szczegdtowych uregulowan, przyjecia doku-

1 autor(ka): WRZOS, SPLOT, OFOP, 2008-03-11,
ttp://wiadomosci.ngo.pl/wiadomosci/336866.html#Scene_1

2 Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 30 stycz-
nia 1997 r. w sprawie zasad organizowania zajec rewalida-
cyjno-wychowawczych dla dzieci i miodziezy uposledzonych
umystowo w stopniu gigbokim. (Dz. U. z dnia 18 lutego 1997r.)
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»» mentéw, np. wsplnych regulaminéw. Wpro-

wadzenie dodatkowego standardu powoduje
wigksza konkurencyjno$¢ na rynku ustug
rehabilitacyjnych i (mozna zatozy¢) wyzsza
ich jakos¢. Standardy nie powinny ograniczac
jednak indywidualnosci oddzialéw organi-
zacji (np. kot terenowych PSOUU i pla-
cowek przez nie prowadzonych), dlatego istnie-
je mozliwos¢ wprowadzenia kolejnego stan-
dardu na podbudowie wyzej wymienionych,
obowigzujacego jedynie w danej jednostce.

System doskonalenia jakosci pracy i ustug
rehabilitacyjnych dla oséb z niepetnospraw-
noscig intelektualng powinien by¢ budowany:
- Z poszanowaniem autonomii i specyfiki

jednostek nalezacych do danej organizacji
(np. kot terenowych, placowek),

- w oparciu o ich dobre doswiadczenia w
zapewnianiu jakosci pracy i swiadczonych
ustug,

- w przekonaniu, ze wysokg jakos¢ umac-
niajg: ocena wiasna, dialog, wspétpraca,
wspieranie i upowszechnianie najlepszych
rozwigzan.

Przyjmujac zalozenie, ze rehabilitacja obej-
muje swym oddziatywaniem nie tylko osobe
z niepetnosprawnoscia, ale cale Srodowisko
w ktérym ona funkcjonuje, to oczywiste jest,
ze docelowo standaryzacja powinna objacé nie
tylko ustugi rehabilitacyjne, ale wszystkie
ustugi $wiadczone przez réznorodne instytucje.
Standaryzacja powinna uwzglednié potrzeby
i mozliwosci wszystkich obywateli, w tym
szczegdlnie 0s6b z niepetnosprawnoscia.

Barbara Marcinkowska
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W KRAJACH UE

Wielokrotnie pisalismy juz w ,Spoteczenstwie dla Wszystkich” o réznych dzia-
faniach na rzecz lepszego zycia 0sob niepetnosprawnych oraz podnoszenia
poziomu swiacdiczonych przez placowki usiug, podejmowanych przez francuskie
stowarzyszenia zrzeszone w UNAPEI — Narodowej Unii Stowarzyszen Rodzicow
i Przyjaciét Oso6b z Niepetnosprawnoscia Intelektualna.

We Francji dziafania te nie sq jedynie dobra wolg organizatoréw placowek,
ani wynikajacej z konkurencji checi zdobycia nowych kiientéw, ale doczekaty
sie uregulowan prawnych na najwyzszym poziomie. Ustawa z 17 stycznia 2002 r.
0 modernizacji placéwek socjainych wprowadzifa obowiazek dokonywania
ciggtej, wewnetrznej i zewnetrznej ewaluacji w placéwkach nalezacych do
sektora medyczno-socjalnego, a UNAPEI odpowiedzialo na to stworzeniem
standardéw, opracowaniem systemu i sposobow ewaluacji oraz szkolen pra-
cownikow placowek prowadzonych przez stowarzyszenia.

DOBREJ JAKOSCI WSPARCIE

Ustawa z 17 stycznia 2002 r. okresla szcze-
gétowe zasady tworzenia i funkcjonowania
placowek, prawa i obowigzki uzytkownikéw
(uczestnikéw) 1 profesjonalistow. Méwi wprost,
Ze ,,w centrum zainteresowania powinien
znajdowaé sie uczestnik placowki i nalezy
coraz lepiej spetniac jego potrzeby...".

Ustawa jest zdaniem UNAPEI jednym z
wazniejszych dla rozwoju tego sektora we
Francji zapisow legislacyjnych. Na mocy
ustawy powotana zostata Narodowa Agencja
Ewaluacji Socjalnej i Medyczno-Socjalnej,
ktéra ma okreslone zadania i uprawnienia.

Gléwny cel ewaluacji i podejmowanych
dziatan nastawionych na jakos¢ w sektorze
socjalnym i medyczno-socjalnym, to przyzna-
nie najwyzszego priorytetu prawom 0séb z
niepelnosprawnoscig intelektualng, przyjmo-
wanym w placéwkach oraz zagwarantowanie
im dobrych jakosciowo ustug, jakich oni i ich
rodziny oczekujg od zaangazowanych profe-
sjonalistow.

Celami ewaluacji sg:
Poprawa jakosci ustug
$wiadczonych uczestnikom placéwek
Wprowadzanie innowacji
1 przygotowywanie zmian
,MOwic co si¢ zrobilo i robic to,

co si¢ mowito”

Waloryzowanie i profesjonalizacja
procedur stosowanych w pracy
Krytyczne, wymagajgce i state
przygladanie si¢ funkcjonowaniu
i organizacji placowki
Maksymalne wyprzedzanie powstawania
ryzyka i bledéw w funkcjonowaniu
Krytycyzm wobec siebie samych.

Opublikowany w 2008 roku ,,Zbidr standar-
dow UNAPEI” pozwala placéwkom prowa-
dzi¢ oceng swojej pracy i stosowanych w nich
praktyk, a stowarzyszeniom - ocenia¢ funk-

cjonowanie calej organizacji. Taka ocena jest
mozliwa i ma swoje odniesienie do zapiséw w
,projekcie placowki” i ,projekcie stowarzysze-
nia”, dokumentéw, w ktdrych - oprdcz statutu
i regulaminu - twércy stowarzyszenia okre-
Slajg blizsze 1 dalsze cele stowarzyszenia,
strategie i polityke jego dziatari, sposoby ich
realizacji itd.

W przypadku samej osoby z niepelno-
sprawnoscig intelektualng takim dokumen-
tem, na podstawie ktérego mozliwa jest ewa-
luacja jej rozwoju poprzez wsparcie, jakiego
ona potrzebuje - jest ,,projekt na zycie”.

Publikacja UNAPEI — wydana w formie ksigzki
oraz plyty CD - zawiera narzedzia, tworzace
system ewaluacji, takie jak:

1. Zindywidualizowany Model Wsparcia
(MAP - Modele d’Accompagnement
Personalisee, 2000 r.)

2. PROMAP
(unowoczesniony w 2008 roku MAP)

3. Zarzadzanie stowarzyszeniem (2008 r.)

4. ARCADE program informatyczny,
przetwarzajacy dane.

Dodatkowymi dzialaniami UNAPEI w

zakresie dgzenia do poprawy jakosci sa:

- wprowadzenie do oferty szkolenia pt.
,,Poprawa jakosci”, ktére umozliwia pozna-
nie kontekstu prawnego i zdobycie wiedzy
na temat rozpoczgcia diagnozy, ewaluacii,
zbierania danych potrzebnych do skonstru-
owania raportu syntetycznego o przeprowa-
dzeniu ewaluacji, opanowania obstugi pro-
graméw informatycznych itp.

- Studia podyplomowe (Master 1) ,,Polityka
spoleczna, terytorialna i strategie rzadzenia",
utworzone przez UNAPEI wspdlnie z Naro-
dowym Stowarzyszeniem Kadr Socjalnych
i Uniwersytetem Paryz XIII. Przygotowujg
one kadry do dokonywania analizy i propo-
nowania rozwigzai w zwiazku ze zmiana-
mi spolecznymi i kulturowymi w dzisiejszym
spoleczeristwie.
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- ,,Klub jakosci” - oferuje przestrzen do
refleksji 1 wymiany doswiadczeni. Zbiera
si¢ raz na kwartal, kazdy z uczestnikéw
moze stawia¢ pytania, przedstawia¢ swoje
projekty 1 ksztattowa¢ kulture prac nad
jakoscia. Klub zrzesza okoto 100 0séb.

Ad. 1. Zindywidualizowany
Model Wsparcia (MAP)

Uposledzenie umystowe jest niepelno-
sprawnoscig w zakresie rozumienia, komuni-
kacji i podejmowania decyzji. Aby osoba z nie-
petnosprawnoscig intelektualng mogta prowa-
dzi¢ swoje wilasne, autonomiczne zycie, zre-
kompensowac jej braki moze przede wszystkim
pomoc ludzka, czasami réwniez pomoc tech-
niczna i finansowa. To ludzkie wsparcie powin-
no by¢ dostosowane, rozwijajace i trwate. Kazda
osoba z niepelnosprawnoscig intelektualng
powinna otrzymac takie specyficzne dla niej
wsparcie, jakiego ona wiasnie potrzebuje.
Powinno ono uwzglednia¢ jej rozwéj w cza-
sie i w przestrzeni.

Jak wigc oceniac potrzebne wsparcie dla
tej osoby? Jak wspierac jg w rozwoju i dobiera¢
sposoby tego wsparcia? Jak pogodzi¢ trudnosci
placéwek z pracg profesjonalistow, majgc na
wzgledzie przede wszystkim potrzeby 0sob z
niepelnosprawnoscig intelektualng?

Punktem wyjscia jest diagnoza sytuacji, w
jakiej znajduje si¢ osoba z niepetnosprawnoscig
intelektualng, okreslenie jej potrzeb i zrozu-
mienie ich specyfiki. Dalszym krokiem, po
przeprowadzeniu ewaluacji, jest okreslenie
tych najlepszych rozwigza i przy petnej wspGtpra-
cy rodzicéw, profesjonalistéw i beneficjen-
téw wspdlne opracowanie najbardziej obiek-
tywnego, indywidualnego ,,projektu na zycie”
dla tej osoby. Jest on jednym z punktéw
odniesienia w jej dalszych losach, podczas
przechodzenia z jednej placéwki do drugie;.

W KRAJACH UE

Ad2. PROMAP

Jest uzupetnieniem MAP i pozwala placow-
ce w sposob pragmatyczny ocenia¢ adekwat-
nos¢ okreslonych potrzeb danej grupy oséb
1 przyjetych rozwigzad. System PROMAP
zawiera 3 podgrupy: PROMAP - ewaluacja,
PROMAP - uczestnicy i PROMAP - profe-
sjonalisci, umozliwiajacych opracowywanie
planéw dziatai zmierzajgcych do poprawie-
nia funkcjonowania placéwek i stuzb wspie-
rajacych.

Wraz z PROMAP organizacja moze
okresli¢ swoje stabe i silne strony, kierunki
rozwoju i priorytety dziatania.

PROMAP w skrécie:

- Rekomendacje i cele jakosci

- Wskazniki i pytania

- Kadra potrzebna do budowania
planéw dziatar

- Zawartos¢ oparta na zasadach
okreslonych przez Narodowg Agencj¢
Ewaluacji Socjalnej i Medyczno-Socjalnej

- Ankiety satysfakcji dla uczestnikow
1 profesjonalistow

- Program informatyczny, przyjazny,
zindywidualizowany i tatwy w uzyciu.

PROMAP skiada si¢ z 34 modutéw i 254 wskaz-

nikéw i pytaid. Dotyczg one m.in. takich

kwestii jak:

- Uzytkownik (uczestnik placéwki) - od
praw do relacji zwigzanych z ustugg;

- Srodowisko - od otwarcia placowki do
wigczenia jej do okreslonej dynamiki;

- Projekt - od projektu do jego realizacji;

- Organizacja - od organizacji do Zrédet
finansowania.

Ad. 3. Zarzadzanie
stowarzyszeniem
Zarzadzanie stowarzyszeniem - ma za
zadanie poprawienie funkcjonowania stowa-
rzyszenia, szczegdlnie w okreslaniu jego stra-
tegii 1 polityki, tworzenie ,,projektu stowa-
rzyszenia” i ,projektu placowki”.

Zarzadzanie stowarzyszeniem” jest to pro-
sta i pragmatyczna pomoc pozwalajgca sto-
warzyszeniu na dokonywanie samodiagnozy w
oparciu o 60 pytari, podzielonych na 2 czg¢sci:
- ,,Zasady ogdlne zarzadzania stowarzysze-

niem”
- ,,Zasady zarzagdzania stowarzyszeniem
stosowane w UNAPEI”.

Ad4. ARCADE

ARCADE - program informatyczny prze-
twarzajacy dane wedtug okreslonych kryteriow
oraz wedlug zespoléw profesjonalistow,
ktére pracujg z osobg niepetnosprawng lub
pracowaly poprzednio. Pozwala on réwniez
opracowywac statystyki wedtug wieku uczest-
nikow tej samej placowki a takze zajmowac
si¢ sprawami administracyjnymi kazdej
osoby oraz prowadzi¢ badania tematyczne
wedtug okreslonych kryteriow kazdej placéwki.

Mimo, Ze proces zwigzany z pracami nad
jakoscig trwa we Francji od 2000 roku, nadal
nie wszyscy s do niego catkowicie przekona-
ni i nie wszedzie jest on realizowany. Wywo-
tuje 1 nadal budzi wiele nieporozumieri, gdzie
niegdzie jest Zle przyjmowany i Zle rozumiany.
Wrciaz istnieje duzy opér wobec zmian, jakie
wprowadza.

Kierownictwo UNAPEI, unii ok. 650
stowarzyszen prowadzacych ponad 3000 pla-
cowek dla oséb z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng jest jednak gleboko przekonane o
stusznosci tej drogi. Uwaza, ze w dzisiejszym,
zmieniajacym si¢ Swiecie , stata czujnos¢ i uwaga
stowarzyszenia wobec otaczajacej go rzeczy-
wistosci” jest konieczna, szczegdlnie, gdy
stawkgq jest zagwarantowanie kazdej osobie
z niepelnosprawnoscig intelektualng przyjmo-
wanej do placowki oraz kazdej rodzinie -
dobrej jakosci wsparcia.

Tlumaczyla i opracowata: Lidia Czarkowska
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I DO REDAKCIJI

VI Integracyjny Plener Artystyczny
w Osiekach

Agnieszka: Uwielbiam malowaé, konkursy i nagrody. A jeszcze do tego, jak
moge spotkac sie z przyjaciétmi z innych placowek, to jestem
bardzo szczesliwa. A tu w Osiekach mam to wszystko. To jest
naprawde fajna imprezal!

Jedng z atrakcji Pleneru byty namioty tematyczne: Indie, Chiny, Rosja, Grecja,
w ktérych mozna byto pozna¢ kulture danego kraju, a takze wykonaé drobne
przedmioty sztuki uzytkowej — ozdoby z wikliny, bizuterie z koralikbw czy
gliniane misy. W swoim namiocie dziatali takze twércy ludowi.

Marcin: Najbardziej podobat mi sie namiot Chinski. Byty tam rézne rzeczy
— smoki, chinskie znaki, figurki. | mozna byto tam zrobi¢ tadne
ozdoby z wikliny.

Beata: Dla mnie najtadniej byto w namiocie Greckim, ale chyba dlatego, ze
ja lubie muzyke grecka i jedzenie. Byly tam bardzo fadne naczynia
z gliny i wielka grecka kolumna.

Aneta: Pani z namiotu z Twércami Ludowymi robita piekne kwiaty z bibuty,
ale byly tez tam tadne serwety i obrusy. Tez chciatabym tak umie¢
wyszywac. Niestety w tym roku nie udato mi sie nauczy¢, ale moze
w nastepnym...

Organizatorzy Pleneru zorganizowali takze warsztaty — teatralne, muzycz-
no-wokalne i taneczne.

Karolina: Uwielbiam tanczy¢. W Osiekach na warsztatach tanecznych
nauczytam sie nowych krokéw do salsy, rumby i cza-czy.
Bardzo mi sie podobaly te warsztaty.

Kasia: Ja bardzo ciesze sie z warsztatéw teatralnych. Tam uczyliSmy sie,
jak grac rozne role. Ja bytam kelnerkg i rozkladatam talerze, a pani
Wiesia pokazywata mi czy dobrze nasladuje ten zawdd. Bardzo mi
sie podobato.

Tegoroczng atrakcjg Pleneru byta wystawa autografowych usmiechow,
ktére zgromadzit i zaprezentowat osobiscie pan Marek Wysoczynski,

dyrektor Biura Promocji Kultury w Gdansku. Poprosit takze, by autografowy
usmiech zlozyli pan Andrzej Les$niewicz, wicestarosta Powiatu w Koszalinie,
pan Wojciech Nowacki, przewodniczacy Zarzgdu Kota PSOUU oraz

pani Ewa Cyngiel, kierownik WTZ nr 2.

Marcin: Bardzo podobat mi sie podpis Chucka Norrisal!
Beata: A mnie Anity Lipnickiej!

Agata: Jak zobaczytam te wszystkie podpisy, to nie wiedziatam, na ktory
mam patrzeC. | byly chyba z catego $wiatal!

Przez niektorych uczestnikow Plener zostanie zapamigtany takze z innych
powoddw.

Marek: A mnie najbardziej podobato sie to, ze byto tak duzo pysznego
jedzonka. Ciepty bigosik, zupki.... Och! A najlepsze byty pierogi
ruskie. No, a do tego duzo ciasta i owocéw. Pycha.

Z petnym brzuchem to mozna pracowac.

Opracowaly: Paulina Stowik i Kamila Zajaczkowska,
Instruktorki terapii zajeciowej WTZ nr 2 Kola PSOUU w Koszalinie

Pod hastem ,One World for All”
- ,Jeden Swiat dla Wszystkich”
w paZdzierniku 2008 roku zrealizo-
wano miedzynarodowy projekt,
ktérego inicjatorem i wspoétorgani-
Zatorem byio Kofo Polskiego Stowa-
rzyszenia na Rzecz 0sob z Uposie-
dzeniem Umystowym w Gdansku
- Galeria Promyk oraz orgahizacja
OZiatajaca na rzecz osoéb niepeino-
sprawnych intelektualnie Akim
-Jerusalem z Izraela. Impreza odby-
fa sie w stolicy Izraela, Jerozolimie.

W odpowiedzi na konkurs rozpisany przez
Ministerstwo Spraw Zagranicznych w ramach
cyklicznego programu ,,Promocja Wiedzy o
Polsce”, ktérego priorytetem byly obchody
Roku Polskiego w Izraelu, napisalismy wniosek
ukierunkowany na tworzenie wizerunku Polski
jako kraju réwnych szans, bez wzgledu na
niepelnosprawno$¢ oraz réznice kulturowe.
Gléwnym dziataniem projektowym byta wysta-
wa promujgca tworcoOw z kregu art-brut z
Polski i Izraela. Wernisaz odbyl si¢ 29
pazdziernika w budynku Urzgdu Miasta Jero-
zolimy. Zorganizowano réwniez liczne
warsztaty plastyczne, muzyczne i taneczne,
w ktérych udziat braty osoby niepetnosprawne
intelektualnie z obydwu krajéw. Patronat nad
catoscig projektu objeto Ministerstwo Spraw
Zagranicznych RP, Instytut Adama Mickie-
wicza i Instytut Polski w Izraelu oraz Urzad
Miasta Jerozolima, Ministerswo Spraw Zagra-
nicznych i Ministerstwo Turystyki Izraela
(ktére rowniez wspdtfinansowato projekt).

Przez siedem dni, od 24 do 30 pazdziernika
odbywaly si¢ na przemian z fantastycznymi
wycieczkami, migdzynarodowe warsztaty
artystyczne prowadzone przez profesjonali-
stow réznych dziedzin sztuki, adresowane
zaréwno do twdrcow i artystow z niepeino-
sprawnoscig intelektualna, jak 1 do instrukto-
réw z nimi pracujacych, z Polski i Izraela. I tak
zorganizowano dwa warsztaty plastyczne:
jeden malarski, drugi — realizujacy mate formy
z uzyciem techniki decoupage. Ponadto,
odbyly si¢ warsztaty muzyczne: perkusyjny
(troch¢ nietypowy, poniewaz uczestnicy
warsztatu uczyli si¢ wystukiwaé dzwigki gra-
jac na stotach i klaszczac w rece bez uzycia
instrumentdw), muzyczny z udzialem spiewu
i profesjonalnych instrumentéw oraz zajecia
ruchowe, podczas ktérych uczestnicy z Polski
uczyli si¢ tradycyjnych zydowskich taficow.

Celem wszystkich tych dziatai byto pobu-
dzenie tworczego potencjatu oséb niepeino-
sprawnych, a co za tym idzie, ich aktywny
udzial w imprezie. Jej walory integracyjne
dodatkowo zwiekszal fakt, iz wsréd uczest-
nikéw warsztatow byly zaréwno osoby, ktdre
juz wezesniej zetknety si¢ z podobnymi dzia-
taniami (byly to osoby, ktére byly w Polsce

6 SPOLECZENSTWO dla WSZYSTKICH nr 4 (34) grudzieri 2008



WSPOLPRACA MIEDZYNARODOWA I

JEDEN SWIAT DLA WSZYSTKICH

w 2005 roku i uczestniczyly w migdzynarodo-
wym festiwalu artystycznym , Swiat Mato Zna-
ny”) oraz takie, ktdre trafity tu po raz pierwszy.
Warsztat plastyczno-malarski odbyt si¢ juz
pierwszego dnia. Ku naszej uciesze bylo cie-
plo i stonecznie, gdzieniegdzie w zakamar-
kach zieleni wylegiwaly si¢ koty, ktére w
Izraelu spotka¢ mozna na kazdym kroku. Zosta-
liSmy zaproszeni do pracowni plastyczne;j,
do centrum Bet Rachel Strauss, gdzie na co
dzien prowadzone sg dzialania artystyczne
organizacji Akim. Warsztat poprowadzony
zostat przez izraelskich terapeutéw Yoav’a,
Din’¢ i Moti’ego. Uczestnicy z Polski i Izraela
zasiedli przy wspolnym duzym stole i za zada-
nie mieli stworzy¢ prace, w ktdrych kazdy
rozpoczynat rysunek na swojej kartce, po
czym po paru minutach zamieniano si¢
obrazkami i kolejna osoba dorysowywata
swoje wlasne interpretacje. Koiicowy wynik
tych dziataii zawierat zaskakujace formy, w
ktérych mozna byto doszukiwac si¢ réznych
stylow poszczegdlnych twércéw. Wsréd
obecnych byly przeciez osoby, ktre z pasjg
tworzg na co dzier i ktorych twérczos¢ moglis-
my podziwia¢ podczas wernisazu, np. Shlo-
mo Catz (kilka lat wczesniej goscilisSmy go
podczas , Swiata Mato Znanego” w Gdarisku),
Rivka, Ewa Todorowka, Marcin Mazur.
Podobnych dziatan plastycznych tego dnia
byto wigcej, ich wspdlny mianownik stanowi-
to tworzenie obrazéw, ktére w koncowym
efekcie sktadaly si¢ z pracy wielu oséb.
Tego samego dnia instruktorzy z Polski,
Jarostaw Marciszewski i Tomasz Antonowicz,
ktérzy przyjechali z dwuosobowg reprezen-
tacjg zespotu bebniarskiego Remont Pomp,
Magdaleng Spaleniak i Piotrem Ehlertem,
zorganizowali warsztat muzyczny, podczas
ktdrego uczestnicy z obydwu krajéw prowadzi-
li dialog - nie na stowa, ale na dZwigki wystu-
kiwane na stotach i wyklaskiwane dtofimi.
Prawie kazdego dnia, poza dziataniami
artystycznymi, $cisle zwigzanymi z projektem,
mieliSmy zorganizowany program o charak-

terze poznawczym, ogniskujacy si¢ wokot
trzech wielkich kultur: chrzescijaristwa, juda-
izmu, islamu, wszechobecnych w Swigtym
miescie Jerozolimie.

Jedng z atrakeji byta calodniowa wyciecz-
ka z przewodnikiem, ktdry byt z nami dzigki
Ministerstwu Turystyki Izraela. ZwiedziliSmy
przede wszystkim Stare Miasto. ObejrzeliSmy
znang na catym Swiecie Sciang Placzu, Via
Dolorosa - Droge Krzyzowa, bizantyriskie
koscioly, meczet Omara ze zlota kopula,
Bazylike Grobu Parskiego, koscioty i klasz-
tory chrzescijaiskie réznych wyznai oraz
Ogréd Oliwny. Wieczorem zas zostaliSmy
zaproszeni na kolejny warsztat muzyczny
prowadzony przez lzraelczyka Yaron’a.
UczyliSmy si¢ synchronizacji dziatan grupo-
wych z rytmem muzyki. Tego wieczoru
wiele 0s6b ,,otworzylo si¢”, graliSmy na réznych
instrumentach perkusyjnych z akompania-
mentem pianina, spiewajac razem piosenki
izraelskie i polskie. We wspdlng improwizacje
wigczaly si¢ coraz to nowe osoby z réznymi
instrumentami, poczgwszy od bebnéw a skori-
czywszy na dzwonkach.

Podczas trzeciego dnia naszego pobytu
ogladalismy Jerozolime z okien wycieczko-
wego pietrowego autokaru. W tym czasie
montowana byta wystawa w Urzedzie Miasta.
Po potudniu odbyly si¢ warsztaty plastycz-
ne, podczas ktérych uczyliSmy si¢ techniki
decoupage, stosowanej gtéwnie do ozdabiania
matych form uzytkowych. Wieczorem natomiast
zaproszono nas na wspdlng kolacje i integra-
cyjng dyskoteke do ekskluzywnego hotelu
Hyatt.

W nastepnym dniu zwiedziliSmy twierdz¢
Masada, ufortyfikowang w latach 103-67
p-n.e., usytuowang na ptaskowyzu, ktérego
strome $ciany wznoszg si¢ wysoko ponad
Morze Martwe. DoswiadczyliSmy tez nie-
zwyklych przezy¢ zwigzanych z kapielg w
Morzu Martwym.

Kolejne dni to spacer po ortodoksyjnej
dzielnicy zydowskiej oraz zwiedzanie licznych

muzeéw upamigtniajacych historie kultury i reli-
gii zydowskiej. ZobaczyliSmy najstarsze na
Swiecie egzemplarze starego testamentu w
Muzeum Izraela, odwiedziliSmy muzeum isla-
mu oraz muzeum judaizmu, prezentujgce eks-
ponaty sztuki, tkaniny, bizuteri¢, przedmioty
kultu.

W czasie pobytu w Jerozolimie nasza §-0so-
bowa delegacja zlozyla takze wizyte w domu
polskiego Konsula Honorowego, Zeva Barana,
ktéremu przedstawiliSmy cel naszego pobytu
w Izraelu, zapraszajac go do odwiedzenia w
Polsce naszych placéwek. Zostalismy zachgce-
ni do podtrzymywania kontaktu i informowa-
nia o kolejnych naszych projektach w Izraelu.

Kulminacyjnym i najbardziej podnio-
stym punktem programu byla oczywiscie
wystawa promujaca dokonania artystyczne
polskich i izraelskich twércéw art-brut.
Zainaugurowana zostala uroczystym wernisa-
zem w salach Urzedu Miasta, ktdry zgromadzit
wiele znaczacych os6b ze strony polskiej i izra-
elskiej. Najznamienitszym gosciem byla
Pani ambasador Polski w Izraelu, Agnieszka
Magdziak-Miszewska. Przyszli przedstawi-
ciele Polskiego Instytutu w Izraelu, Instytutu
Adama Mickiewicza, zastgpca mera Jerozo-
limy, Shlomo Attias oraz wiele innych oséb.
Kuratorem wystawy ze strony polskiej byta
Barbara Mazur, natomiast Izrael reprezento-
wala Dalia Poran i Stefan Rothschild z orga-
nizacji Akim-Jerusalem.

Wystawa zorganizowana zostata tak, aby
promowaé najnowszg tworczos¢ artystow
niepetnosprawnych intelektualnie z Polski (byli
to: Jan Kuémierz, Wojciech Rubik, Henryk
Zarski, Ewa Todorowska, Marcin Mazur)
oraz tworcow z Izraela (Shlomo Catz, Rivka,
Moshe Tzalach, Uriel Snech).

Podczas otwarcia wernisazu pani Mag-
dalena Skiba, koordynator projektu, osoba,
ktéra budowata wspétprace miedzy naszymi
organizacjami, méwita miedzy innymi o
naturze ludzkiego talentu, ktéry jako taki jest
zjawiskiem statystycznym i pojawia si¢ w
kazdym Srodowisku oraz w kazdej kulturze,
i oczywistym jest fakt, ze réwniez wsréd
0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng.
Zadaniem spoleczefistwa natomiast jest
stworzenie jak najlepszych warunkéw dla
ich artystycznej pracy oraz profesjonalna
promocja tejze tworczosci.

W trakcie wernisazu miato tez miejsce
donioste wydarzenie - uhonorowania pani
Magdaleny Skiby Medalem 40-lecia Zjed-
noczenia Jerozolimy.

Barbara Mazur

Wigcej zdjec - patrz IV strona okfadki
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I NASZE STOWARZYSZENIE I

ODNALAZLAM TU

POCZUCIE WEASNEJ WARTOSCI...

Piec Iat dziafalnosci Osrodka Wsparcia Rodzin Kofa PSOUU w Gfogowie

Narodziny niepetnosprawnego dziecka
sg w zyciu kazdej rodziny wielkim przelomem.
Rodzice i najblizsza rodzina przezywaja bol,
zal i rozczarowanie, poczucie wewnetrznego
rozdarcia i niepewnosci. Pojawiajg si¢ pro-
blemy, z ktérych najczestsze to: niezaradnos¢
w nowopowstalej sytuacji spoteczno-ekono-
micznej rodziny, poczucie zagubienia, bez-
radnosci i winy, brak wiedzy i kompleksowe-
go ukierunkowania w zakresie leczenia, reha-
bilitacji i perspektyw rozwojowych dziecka,
trudnosci w akceptacji dziecka takiego,
jakim jest, prowadzace niekiedy do rozpadu
rodziny, brak czasu na zaspokajanie wiasnych
potrzeb rodzicéw, izolacja dziecka i rodziny
w srodowisku, potrzeba przetamania stereo-
typéw myslowych wobec niepelnosprawnosci.

Aby rodziny wychowujace dzieci niepetno-
sprawne intelektualnie mogty zapewnic dziec-
ku poczucie bezpieczeristwa i stabilnosci,
przynaleznosci i silnego oparcia, musza same
otrzyma¢ wsparcie, muszg mie¢ rowniez
mozliwos¢ i odpowiednie warunki do skorzy-
stania z niego.

Wychodzac naprzeciw zapotrzebowaniu
na rézne formy wsparcia, Koto PSOUU w Gto-
gowie uruchomito we wrzesniu 2003 roku
Osrodek Wsparcia Rodzin 1 Oséb z Niepetno-
sprawnoscig Intelektualng (w skrdcie - OWR),
na podstawie autorskiego projektu Kota oraz
na mocy ,,Aktu powolania” przez Zarzad
Giéwny PSOUU.

Cele dziatalnosci OWR zostaly szeroko
zakreslone: rozszerzenie i zintensyfikowanie
dzialai na rzecz wspierania rodzin wycho-
wujacych osoby niepetnosprawne, rozwdj

form wspierania dostosowanych do zmienia-
jacych sig¢ potrzeb i oczekiwari rodzin, uaktyw-
nienie cztonkéw Kota, ich otwarcie si¢ na
gotowos¢ niesienia pomocy innym, zintegro-
wanie rodzin oraz oséb niepetnosprawnych
w srodowisku lokalnym, poprawa jakosci
zycia osob niepetnosprawnych i ich rodzin,
zmiana postawy rodzicow - z roszczeniowej
(biernej, narzekajacej, wyczekujacej) - na posta-
we aktywnego dziatania na rzecz akceptacji
i poprawy bytu swojego dziecka oraz innych,
pomoc specjalistyczna (psychologiczna, praw-
na, innych specjalistow), rzecznictwo intere-
s6w 1 wspétpraca z instytucjami dla dobra rodzin,
uaktywnienie os6b niepetnosprawnych.

Cele realizowane s3 przez réznorodne

formy dziatan, z ktérych gtéwne to:

@ animowanie samopomocowych grup
wsparcia,

@ réznorodna aktywnos¢ i terapia dla dzieci
i dorostych 0s6b niepetnosprawnych,

@ wsparcie psychologiczno-terapeutyczne,

@ poradnictwo specjalistyczne,

@ promocja aktywizacji zawodowej 0s6b
niepetnosprawnych,

@ integracja rodzin,

@ dziatalnos¢ informacyjno-doradcza.

Animowanie samopomoco-
wych grup wsparcia

Potrzeba powotania samopomocowych
grup wsparcia wynika z faktu, iz w pierwszym
okresie zmagania si¢ z problemem niepetno-
sprawnosci w rodzinie, rodzicom trudno jest

wejs¢ w ramy duzej grupy osoéb. Zdecydo-
wanie tatwiej jest rozmawiac o swoich prze-
zyciach ,,w cztery oczy", korzysta¢ z wza-
jemnej wymiany doswiadczeii zyciowych i wie-
dzy innych rodzin. W ramach grup wsparcia
rozmawiamy o obawach i przezyciach, o
trudnych chwilach zwigzanych z pojawieniem
si¢ w zyciu rodziny dziecka niepetnospraw-
nego, o szansach i przysztosci.

W rozmowach i dyskusjach uwzglednia
si¢ wiek dziecka, gdyz kazdy okres w rozwo-
ju cechuje si¢ inng problematykg. U rodzi-
cow matych dzieci na plan pierwszy wysuwa
si¢ problem akceptacji ,,innosci” dziecka,
problemy emocjonalne i przystosowawcze
rodzicéw oraz potrzeba intensywnej rehabi-
litacji dziecka. U rodzicéw dzieci w wieku
szkolnym - to trudne decyzje zwigzane z
wyborem placéwki szkolnej, dalszej rehabi-
litacji, problemy okresu dojrzewania dzieci.
W przypadku dorostych oséb niepetno-
sprawnych - problemy seksualne, usamo-
dzielniania si¢, pracy, zapewnienia przysztosci
bez opieki rodzicéw lub przy ich ograniczo-
nej opiece.

W pierwszych harmonogramach spotkan
OWR przyjelismy zasadg, ze w jedng srode
przychodzg matki z dzie¢mi miodszymi, w
nastepna ze starszymi. Nie sprawdzito si¢ to,
ograniczato niektérym regularny udzial, a
jest grupa matek, ktdra chee co srodg przyjsé ze
swoim dzieckiem, niezaleznie od jego wieku.
Tym bardziej, Ze jest w tym czasie mozliwos¢
skorzystania z porad psychologicznych i aktu-
alnie - zaje¢ logopedycznych. Kazdy przy-
chodzi kiedy ma takg potrzebe.

Rdéznorodne formy
aktywnosci dzieci i mfodziezy

W OWR dziatamy réwnoczesnie na dwéch
plaszczyznach — jest to praca z rodzing oraz
z dzieckiem. W tym samym czasie, gdy
trwajg spotkania rodzin, organizowane sg
zajecia terapeutyczne i rekreacyjne dla dzieci
i mlodziezy, co daje mozliwos¢ swobodnego
uczestnictwa rodzin w grupach wsparcia, przy
zapewnionej opiece nad dzie¢mi. Zajecia
prowadzone przez terapeutéw dostosowane
sg do zainteresowan i mozliwosci uczestni-
kéw, sg to zajgcia plastyczno-techniczne,
komputerowe, ceramiczne, manualne, spor-
towo-rekreacyjne.

W zajeciach czesto uczestniczg uczniowie
z zaprzyjaznionych szkét pod kierunkiem peda-

gogdéw, co daje obydwu stronom mozliwos¢ pp
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I NASZE STOWARZYSZENIE I

Mama Agnieszki:

Po nagfej $mierci meza kolezanki z grup samopomocowych wspieraly mnie bardzo mocno psychicznie i dzieki nim wrdcitam
malymi kroczkami do normalnego zycia. | sa nadal moim oparciem. Znajomi mi méwia, ze tylko w OWR sie usmiecham i ozywam.
Bardzo dobrze poznajemy sie i integrujemy na wycieczkach, sg super. A moja corka, uczestniczka WTZ, nie wyobraza sobie,
zeby mogta opuscic zajecia, kidre prowadza wspaniali terapeuci.

Mama Michatka:

Stowarzyszenie znalam od lat, ale gdy urodzitam Michatka (z zespotem Downa) nie mogtam sie z tym

pogodzic i dtugo zwlekatam z zapisaniem sie do organizacji. Teraz wiem, ze moge tu liczy¢ na pomoc i zrozumienie,
prawdziwg przyjazi. Czasem przychodze, aby po prostu odpocza¢ od codziennych trosk. Michas, mimo swego uporu,
bardzo lubi zajecia logopedyczne i cieszy sie, ze moze bawi¢ sie w $wietlicy stosami puzzli.

Mama Radka:

Jestem wdzieczna PSOUU za to, ze Radek wiele lat mégt chodzi¢ na warsztaty, ze odnosit sukcesy w wystepach,
a teraz pracuje. To tutaj mamy, a potem pracownice DZWONI, mowity o tym, Ze nie straci renty, ze trener bedzie go wspierat w pracy,
zeby nie ba sie jego wejcia w otwarte Srodowisko, podawaly przepisy prawne. Dzigkuje im za wszystko tym, co potrafie, wypiekam
rozne ciasta na spotkania i dziele sie z nimi swoimi przepisami.

Mama Doroty:

Mieszkamy na wsi. Zawsze bya tylko praca w polu, a gdy stracitam meza, przezywatam depresjg. W tym roku matki na spotkaniach
OWR namdwity mnie na wyjazd na turnus. | pojechaly$my. Tego lata bytam jak w raju, pierwszy raz w zyciu nad morzem, ekstra
warunki, nie wiedziatam, ze tak mozna wypoczywac. Dziekuje im za to i za ciggte wspieranie mnie i corki po $mierci meza.

Mama Roberta:

Chetnie przychodze do OWR, bo czuie sie tu dobrze, jestem radosna i potrzebna innym. Kiedy wymieniamy doswiadczenia i przezycia,
wspieramy sie wzajemnie i wtedy wiem, ze nie zamykam sie ,w skorupie”. Otwieramy sie na siebie, a zyczliwosc, akceptacja, zrozumienie
— to sprawia, ze jestesmy piekne. Spotkania ze specjalistami pozwolity mi uwolni¢ sie do poczucia winy, ze mam dziecko z zespolem Downa.
Syn chetnie uczestniczy w ciekawych zajeciach, ktdre rozwijaja talenty, wzmacniaja jego zalety. Odnalaztam tu przyjaciot, poczucie
wilasnej wartosci, czesciej sie uSmiecham. Jestem dumna, ze mam wyjatkowego syna. Razem fatwiej — jestem szczesliwg mama.

Mama Maciusia:

Spotkania w osrodku sg tym, czego potrzeba rodzicom, a czego nie dajg instytucje — wzajemne wspieranie,
wiara w sens zycia naszych dzieci, ich mozliwosci i rozwoj. Jeste$my na spotkaniach kiedy tylko mozemy,
a Macius$ uwielbia zajecia, gtéwnie komputerowe.

Mama Magdy:

Mieszkamy daleko na wsi. Magda od lat jest w domu i Srodowe zajecia to dla
niej cos, na co czeka caly tydzieri. Mimo swojej nieSmiatosci wigcza sie do roznych zajec.
Matki za$ sa mi tak bliskie, moge z nimi porozmawia¢ o wszystkim, o codziennych troskach,
obawach o przyszlos¢ corki. Wymieniamy swoje doswiadczenia i mysli, nawet w sprawach codziennych
— przepisow kulinarmych, kosmetykow, probleméw zdrowotnych i innych.

Radek, uczestnik zaje¢ OWR:

Super sie razem bawimy w rézne zabawy. Jak jest cieplo to gramy w pitke na dworze,

jak jest zimno to rysujemy lub lepimy z gliny, gramy na komputerach lub relaksujemy sie.
Lubie jak sg zabawy i tariczymy, jak sa z nami dziewczeta z gimnazjum, czy jak przychodzi
Mikotaj i dostajemy wtedy prezenty.

Terapeuci pracujacy w OWR:

Staramy sie stworzy¢ dzieciom i mtodziezy $rodowisko do prawidiowego rozwoju poprzez zabawe i réznorodne zajecia.
Uczymy wspotpracy, samodzielnego dziatania oraz tworzymy warunki do rywalizacji. Wszystkie dzieci sa traktowane réwno,
nie stawiamy dzieci niepetnosprawnych w sytuacji uprzywilejowanej. Pozwala im to na nabywanie nowych umiejgtnosci
spolecznych, na rekompensowanie swoich brakéw mocnymi stronami i dobrze wyksztatconymi umiejgtnosciami. Niezaleznie,
czy jest to osoba petno- czy niepetnosprawna, wnosi do grupy indywidualne wartosci i cechy charakteru, co bardzo urozmaica
wspdlne kontakty. Praca w OWR daje wiele satysfakcji i mozliwosci zdobywania nowych doswiadczeri zawodowych.

Mtodziez gimnazjalna:

Wolontariat daje nam wiele radoci i zadowolenia oraz uczy otaczania osob niepetnosprawnych troska, przefamywania
barier strachu i niecheci wobec nich. Nawigzujemy znajomosci i przyjaznie, rodzi to wzajemna akceptacie,

tolerancje i zrozumienie oraz partnerska wspétprace.
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P integracji, nawigzania kontaktéw i przyjazni

oraz poszerzania wiedzy o sobie nawzajem.

W programie aktywnosci sg ponadto
zajecia relaksacyjne i ¢wiczenia rehabilita-
cyjne, z ktérych oprocz dzieci korzystaja
takze rodzice.

Wsparcie psychologiczno
-terapeutyczne

Niezmiernie wazna i potrzebna na spotka-
niach jest obecnos¢ psychologa. W ciggu 5.
lat formy pomocy psychologicznej ulegaty
zmianom w zaleznosci od potrzeb rodzin.
Stosowane byly cykle warsztatéw, indywi-
dualne konsultacje i rozmowy, terapia
rodzinna, ¢wiczenia integracyjne, szkolenio-
wo-terapeutyczne, mini wyklady, forum
dyskusyjne itp.

Poruszane byly gtéwnie problemy zwigza-
ne z akceptacja niepetnosprawnosci dziecka
przez rodzing, sposobami radzenia sobie w
sytuacjach kryzysowych, przydatnoscig spo-
leczng 0s6b niepetnosprawnych i ich rodzin,
poszukiwaniem Zrédet wsparcia i ich sku-
tecznego wykorzystania, zdobywaniem umie-
jetnosci radzenia sobie z danym problemem
oraz empatycznego postrzegania, interpreto-
waniem uczu¢ wlasnych i innych itp.

Miato to wptyw na wzrost samoswiado-
mosci, tolerancji dla innych, radzenia sobie z
trudnosciami wynikajgcymi z funkcjonowa-
niem w spoleczeristwie rodziny z dzieckiem
niepetnosprawnym.

Poradnictwo specjalistyczne

Dla rozeznania potrzeb w zakresie pomo-
cy specjalistow przeprowadzona zostala
ankieta wsrod rodzicow, ktora wskazala na
zapotrzebowanie w tym zakresie. W zalezno-
sci od zglaszanych oczekiwar rodzicéw oraz
w miar¢ posiadanych srodkéw finansowych,

prowadzone byty i sg pogadanki, warsztaty
i szkolenia przez réznych specjalistow - sek-
suologa, psychoterapeute, prawnika, pracow-
nikéw instytucji typu ZUS, urzad skarbowy
itp. Aktualnie OWR zatrudnia takze logope-
de, ktdry pracuje z najmtodszymi dzie¢mi.

Promocja aktywizacji
zawodowej 0sob
niepetnosprawnych

Od 2005 roku Koto - poprzez WTZ
»Arka” 1 Centrum DZWONI - realizuje pro-
gram aktywizacji zawodowej. Uznalismy, ze
wiedza rodzin jest w tym zakresie zbyt niska
i zaplanowalismy szkolenia informacyjne pro-
wadzone przez pracownikéw DZWONI,
spotkania z pracodawcami, uswiadamianie
rodzin o mozliwosciach i formach zatrudnia-
nia oséb niepetnosprawnych itp.

Integracja rodzin

Kazde spotkanie w ramach OWR jest
formg integrujacq rodziny. Ponadto organizo-
wane sg spotkania okolicznosciowe - Dziei
Rodziny, Andrzejki, Mikotajki, Wigilia itp.,
ktére maja charakter kameralny, rodzice
przynoszg wiasne wypieki i przygotowujg
poczestunek oraz sprzataja pomieszczenia
po spotkaniach. Tradycjg stala si¢ takze
organizacja dyskotek, balu karnawatowego
oraz wspdlnych wyjazdéw. W ciggu 5. lat
nasze rodziny uczestniczyly w wycieczkach
do Krakowa, Oswigcimia, Czgstochowy, do
Kotliny Klodzkiej, Zakopanego i okolic, w
Bieszczady oraz w wyjazdach na spektakle
teatralne do Poznania i Zielonej Gory.

Dziatalnos¢
informacyjno-doradcza

Wspierajac rodziny w zakresie pozyski-
wania réznorodnych informacji i poszerzania

Autorka, mama Kasi:

To, ze pomagam innym matkom w rézny sposob
- SzCzerg rozmowa, cierpliwym wystuchaniem, prze-
kazaniem swoich doswiadczen, napisaniem poda-
nia, pokierowaniem do odpowiedniej instytucji... -
daje mi poczucie, ze jestem potrzebna innym.

Znam rodziny i ich rdzne sytuacje w domach - pro-
blemy finansowe, radosci, konflikty, brak akceptacii,
sprawy trudne do rozwigzania i obserwuije, ze cza-
sem wystarcza rozmowy na te tematy z inng osoba, jako
swoista forma psychoterapii, aby rodzina odczuta, ze
nie jest sama z problemem. Rozmowy i dyskusje
umozliwiajg planowanie kolejnych dziatari wspiera-
jacych rodziny.

OWR daje mi wieksze poczucie, iz stanowimy duza rodzine wspierajaca sie w kazdej sytuacji, mimo ze
czesto jestesmy bezsilni wobec problemu. Daje mi takze osobistg satysfakcje i wyczuwam wdzigcznosé
rodzin, ktérym udato sie poméc w jakikolwiek sposéb.

Mam $wiadomos¢, ze w innych Kofach, bez formalnego osrodka, rodziny takze wzajemnie sobie poma-
gaja, ale moim zdaniem istnienie OWR ma duze walory organizacyjne (okreslone dni, godziny, miejsce,
konkretne dziatania) i - co nie jest bez znaczenia - mozliwo$¢ pozyskiwania $rodkow na jego dziatalnosc.

ich wiedzy, niezbgdne jest posiadanie odpo-
wiednich materialéw informacyjnych, publi-
kacji, wydawnictw, czasopism, poradnikéw
specjalistycznych, dostgpu do internetu. Koto

prowadzi biblioteczke specjalistyczna,
zawierajacg bogaty ksiggozbior (ok. 700
pozyciji), specjalistyczne wydawnictwa dla
rodzicéw, przepisy prawne, poradniki, co
umozliwia ich rozpowszechnianie, przekazy-
wanie aktualnych informacji o ich prawach,
pogiebianie wiedzy. Posiadane zbiory udo-
stepnia si¢ na zasadzie wypozyczen biblio-
tecznych. Biblioteczka, w miar¢ posiada-
nych srodkéw, jest uzupetniana i aktualizo-
wana poprzez zakup nowosci i kontynuacje
prenumeraty czasopism.

Rodzice zglaszaja si¢ takze z réznymi
swoimi sprawami, np. z problemami w zata-
twianiu spraw w instytucjach. W ramach dzia-
tai OWR, czlonkowie Zarzadu Kota wspo-
magaja rodziny w ich rozwigzywaniu, poma-
gajac pisa¢ podania, pisma, wnioski oraz
kierujac do okreslonych instytucji.

0golne zasady dziatania OWR

Uczestnictwo w formach OWR dla rodzin
zrzeszonych w Stowarzyszeniu jest dobro-
wolne. Kazdy z cztonkéw otrzymuje szcze-
gélowy harmonogram dziatad opracowany
przez Zarzad Kota. Nie prowadzi si¢ list
obecnosci. Jest spora grupa rodzin, ktdra
regularnie korzysta ze spotkan i oferowanych
form, a na spotkaniach okolicznosciowych
frekwencja jest jeszcze wigksza.

OWR funkcjonuje w godzinach popotu-
dniowych, w budynku bgdacym siedzibg Kota
PSOUU oraz WTZ ,,Arka”.

Na dziatalnos¢ placéwki Koto pozyskuje
srodki finansowe z réznych Zrédet, sledzac
oglaszane konkursy na programy wspétfinan-
sujace osrodki wsparcia, np. z budzetu
gminy, wojewddztwa, ministerstw itp. W
przypadku posiadania Srodkow, zatrudnia
si¢ specjalistow na umowy zlecenia. Nie-
zbedne sg tez srodki na materialy terapeu-
tyczne, dydaktyczne, biurowe, Srodki czystos-
ci, artykuty spozywcze itp. OWR nie zatrud-
nia kierownika, za dziatalno$¢ odpowiada
Zarzad Kota.

Jadwiga Paliga
Przewodniczaca Zarzadu Kota PSOUU w Glogowie
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Grupa self-adwokatow w Kotobrzegu

Nazywam sie Wioleta Rabiej.

Pracuje w Zaktadzie Aktywnosci Zawodowej

w Kotobrzegu, w krawiectwie.

Jestem self-adwokatkg. Bratam udziat w wielu
szkoleniach w tucznicy, w Warszawie, w Kotobrzegu.

Zawsze marzytam, aby po szkoleniach dalej sie rozwijaé.

Chciatam pomagac, przede wszystkim osobom
niepetnosprawnym. Chciatam prowadzi¢ swojg grupe
i przekazywac¢ innym wiadomosci, czego uczyliSmy
sie na szkoleniach.

Miatam chwile zwatpienia. Tracitam nadzieje.

Moja znajoma zawsze mi powtarzata, zebym si¢ nie
poddawata, zebym dzielnie walczyta o to, na czym mi
zalezy. Podtrzymywata mnie na duchu.

Dzigki niej miatam site walczy¢ o swoje.

| moje marzenie sie spetnito.

Zaangazowatam sie w wiele spraw i chce je robi¢ dobrze.

Z mojg osobg wspierajaca, panig Basig bede robita
duzo dla 0sob niepetnosprawnych. Bede prowadzic¢
zajecia. Bede pracowac z ludzmi i to jest dla mnie
najwazniejsze. Jestem z tego bardzo zadowolona.

Prowadze swojg wtasng grupe self-adwokatow.

| nie tylko. Bede spotykata sie z roznymi osobami
niepetnosprawnymi intelektualnie. Beda to osoby
zWTZ, z ZAZ, z DPS, takze osoby, ktére sie uczg
lub skonczyly szkote i siedzg w domach.

Bedziemy sie spotykac co dwa tygodnie i bedziemy
sie spotyka¢ w Srody, bo tak nam wszystkim pasuje.

Nasze spotkania bedg sie odbywaé w ré6znych miejscach.

Czasami bedziemy robi¢ spotkania w WTZ, czasami
w ZAZ, a czasami bedziemy sie spotykac¢ w jakiej$
kawiarence. Zalezy co ustalimy.
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TEKST LATWY DO CZYTANIA I

Na szkoleniach nauczytam sie, ze:

Bycie self-adwokatem, to droga do samodzielnosci i niezaleznosci.

Bycie self-adwokatem pozwala samemu mowi¢ o swoich marzeniach,

0 swoich pragnieniach, pozwala uwierzy¢ w siebie.

Self-adwokat moze swobodnie sie wypowiadac (co mysle, o czym marze,
czego pragne, co mysle o Swiecie, w ktérym zyje, czego nie lubig).

Nalezy bezwzglednie przyja¢ zatozenie, ze kazda taka osoba jak my

- Z niepetnosprawnoscig intelektualng - posiada zdolnos¢ méwienia za siebie.
Osoby wspierajgce moga tylko nam pomac.

Cel spotkan self-adwokatow:

- Ksztatcenie umiejetnoéci aktywnego stuchania, rozmawiania z réznymi
osobami i w réznych sytuacjach.

- Ksztafcenie umiejetnosci poprawnego porozumiewania sie z otoczeniem.

- Ksztatcenie umiejetnoéci rozwigzywania problemdw i konfliktéw.

- Stworzenie osobom niepetnosprawnym intelektualnie mozliwosci wypowiadania
sie w sprawach, ktére ich dotycza, co zaowocuje prawdziwym poznaniem ich
pogladéw i odczué - poprzez szczere rozmowy, wymiane mysli i odczug.

Koledzy i kolezanki sg super. Chcg ze mng wspotpracowac.

Spotykam sie z nimi i jest fajna, mita atmosfera.

Niektdrzy z nich pracuja, niektérzy chodzg do szkoty, niektdrzy sg uczestnikami WTZ.
Na spotkaniach bedziemy rozmawia¢ na r6zne tematy, bedziemy grac rézne scenki.
Bedziemy takze zwiedzac rézne miejsca.
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e TEKST LATWY DO CZYTANIA

Na pierwszym spotkaniu przedstawitam sie

i opowiedziatam o sobie. Mowitam tez o tym,
co robilismy do tej pory.

Na przyktad, ze 4 pazdziernika 2007 roku
odbyta sie konferencja w Urzedzie Miasta.

Ze bylo spotkanie z pisarzem, panem
Remigiuszem Wspdlnym.

Takze o tym, ze 19 maja 2008 roku w Hotelu
Gromada w Warszawie odbyta sie konferencja.

Pisze scenariusze spotkan. Biore pomysty ze swojej gtowy. Mam duzo pomystow.
Tylko trzeba to wszystko robi¢. Wszystko pisze sama, uktadam rozne scenki i jak
koncze to pytam sie swojej osoby wspierajgcej, czy moze byc¢ tak napisane.
Pytam sie o zdanie. Wtedy wspdlnie siadamy nad scenariuszem i cos razem
rozwijamy, dodajemy.

Mam wiele sit i chce dziatac.

Wiec czesto siedze w domu i sama pisze.
Rozmawiam takze z ludZzmi o czym by chciel
wspdlnie rozmawiac.

Dajg mi wiele r6znych pomystéw i wtedy ja
nad tym siedze i zastanawiam sig, i pisze.

Bede zapraszac réznych gosci, na przyktad prawnika, psychologa,

dziennikarza, policjanta, lekarza. Bedzie spotkanie z Petnomocnikiem Prezydenta
Miasta do spraw Oso6b Niepetnosprawnych, spotkanie z socjologiem, z ksiedzem.
Wiem, ze moze zdarzyC sie taka sytuacja, ze nie bedzie koto mnie osoby
wspierajacej i tylko ja bede prowadzita swojg grupe.
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TEKST LATWY DO CZYTANIA I

Na spotkanie z prawnikiem w sadzie utozytam taki scenariusz:

Temat: Ubezwtasnowolnienie

Witam was serdecznie na kolejnym spotkaniu. Szczegdlnie serdecznie
chciatabym przywita¢ panig prawnik, ktora pracuje w Kotobrzegu w Sgdzie
Rejonowym.

Chciatabym teraz, zeby pani nam wszystkim sie przedstawita i zeby pani
powiedziata nam doktadnie co pani robi w sgdzie? Na czym polega pani
praca?

Mowi o sobie pani prawnik.

Teraz chcieliSmy porozmawia¢ na temat ubezwtasnowolnienia.
Kilka razy styszatam od réznych oséb pytanie, co to jest ubezwltasnowolnienie?
Osoby niepetnosprawne bojg sie co to jest.

Pani prawnik odpowiada.
Chciatabym, zebysScie teraz zadawali pytania pani prawnik.
Zadawanie pytan.

Kto moze zostaé ubezwtasnowolniony?
Jakie sg rodzaje ubezwlasnowolnienia?

Kto moze wystgpi¢ o ubezwtasnowolnienie?
Dziekuje za zadawanie pytan.

Zadaje pytania uczestnikom:

Co byscie zrobili, jak byscie ustyszeli, ze chcg was ubezwtasnowolnié¢?
Czy uwazacie, ze w sadzie jest ciezko pracowac?

Czy wiecie juz co robig prawnicy?

Jakie znacie sady?

Dziekuje za odpowiedzi.

Chcielibysmy bardzo, zeby pani nas oprowadzita po sgdzie, zeby pani nam go
pokazata.

Zwiedzanie sadu.

Dziekuje za pokazanie sadu, za spotkanie i rozmowe.

Pomimo, ze mam troszke tremy, to ide wszedzie i sama zatatwiam swoje sprawy.
Moge powiedzie¢ wam, ze naprawde strach ma tylko wielkie oczy.

Wioleta Rabie;
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JA, TY, MY, WY,
ONI

- CZy znasz ten podziaf?

W jezyku polskim uzywamy tych zaimkoéw dla okresle-
nia oséb. Kiedy méwimy "ja" - mamy na mysli siebie,
kiedy méwimy "ty" - mamy na mysli osobe, z ktérg w
danej chwili jestesmy w kontakcie itd. Uzywajac tych stow
okreslamy osoby, badZ grupy oséb.

Dos¢ precyzyjnie mozemy powiedzie¢ kim jesteSmy
"my" i wiemy kim jestescie "wy". Tak jesteSmy uksztatto-
wani, ze szukamy ludzi sobie podobnych i razem z nimi
uczestniczymy w zyciu spotecznym. Tworzymy rézne
grupy i jestesmy ich cztonkami. Jezeli grupa odnosi sukcesy
z dumg méwimy "My". "MY - Polacy", "MY - Kowalscy",
"MY - pedagodzy". Nasze grupy nie s tozsame z innymi
grupami, ktére okreslamy "WY" badz "ONI". "Wy -
Rosjanie", "Wy - Majewscy", "Wy - psycholodzy". Nasz
Swiat spoleczny dzielimy na my, wy i oni. W tym prostym
podziale najtrudniej jest powiedzie¢ kim sg "ONI". MY -
grupa, z ktdrg si¢ identyfikujemy, WY - grupa, ktérg znamy,
ale si¢ z nig nie identyfikujemy, ONI - to ci, kt6rzy nie
mieszczg si¢ ani w grupie "my", ani w grupie "wy", to sg
jacys obcy, inni. Intuicyjnie wyczuwamy, ze najdalej od
nas sg ci niedookresleni, jacys inni, jacys oni. Oni to ci,
ktérzy pozostaja poza nami i naszymi kontaktami.

Ostatnio coraz czgsciej w korespondencji, sprawozda-
niach z zadan czy projektéw lub w réznych notatkach moze-
my przeczytac, ze np. ,,(w imprezie) wzigto udziat 25 ONI”
lub ,,dziatania na rzecz ONL...” Nie jestem w stanie zgodzi¢
si¢ na to, aby pracownicy stowarzyszenia dzialajgcego na
rzecz rehabilitacji i wigczenia spotecznego 0séb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng, jak i cztonkowie PSOUU uzy-
wali skrétu pokazujacego te osoby jako inne, obce - ONL
Faktycznie, okreslenie ,,050by z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng” lub ,,0s0by niepetnosprawne intelektualnie” jest
dos¢ dhugie i przez to wygodniej jest uzy¢ tak ,,poreczne-
g0” skrétu.

Ale nie zapominajmy o konsekwencjach!

Jezykoznawca, profesor Bralczyk powiedzialt w ubie-
glorocznym wywiadzie dla ,,Spofeczeristwa dla Wszystkich”
(o innym okresleniu), ze ,,przy wprowadzeniu i czgstym
powtarzaniu j¢zyk to przyjmie, ostuchamy sig¢”.

Nie ostuchujmy si¢ z ONI!

Sprzeciwiam si¢ méwieniu o osobach z niepetno-
sprawnoscig intelektualng - ONI, poniewaz u wielu ludzi
wlgcza to procesy stygmatyzacji i naznaczania. Takie
moéwienie utrwala podzial swiata spotecznego naMY, WY
1 ONI, i ogranicza szans¢ 0s6b z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng na znalezienie si¢ w grupie "my".

Uwazam, ze uzywanie takiego skrétu jest dla oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng krzywdzace 1 wylgcza-
jace!

A przeciez "my - ludzie" jestesmy jednym gatunkiem,
jednym stworzeniem...

Dorota Tloczkowska
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P
HANDINNOV

EUROPE 2008
PRIX HANDINNOV UE 2008

KONKURS

organizowany przez Narodowy Urzad Informacji

Pedagogicznej Francuskiego Ministerstwa Edukacji
Narodowej - w partnerstwie z Europejskim Forum
0sOb Niepetnosprawnych

Konkurs Handinnov na najlepsze praktyki stosowane przez organizacje pozarzagdowe
ze wszystkich paristw Unii Europejskiej byt organizowany w 2008 roku po raz piaty, a jego
finat odbyt sie w Paryzu w dniach 26 — 28 listopada. Miat szczegdlnie uroczysty charakter
ze wzgledu na prezydencie Francji w Unii Europejskiej.

Nagroda byt przyjazd do Paryza i udziat w uroczystosciach organizowanych z tej okazji
(na koszt organizatorow). We wszystkich uroczystodciach byli obecni i brali aktywny
udziat przedstawiciele organizatorow - co zastuguje na podkreslenie - oraz przedstawiciele
organizacji pozarzagdowych z 22. pafistw nalezacych do UE (ok. 50 0s6b). Byty to: Belgia,
Bulgaria, Czechy, Estonia, Finlandia, Francja, Niemcy, Grecja, Wegry, Irlandia Péinocna,
Wiochy, kotwa, Litwa, Luksemburg, Malta, Polska, Rumunia, Stowacja, Stowenia, Hiszpania.

Polske reprezentowalo Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Upo$ledzeniem
Umystowym, kiére za posrednictwem Polskiego Forum Osob Niepeinosprawnych zglosito
na konkurs projekt ,Self-adwokaci - rzecznicy wiasnych praw”. Z ramienia PSOUU w uro-
czystosciach wziely udziat: Lidia Czarkowska z biura Zarzadu Gléwnego oraz self-adwo-
katka Wioleta Rabiej z Zaktadu Aktywnosci Zawodowej w Kotobrzegu.

Przedstawicielami organizatorow byli:

- Herve de Monts de Savasse - dyrektor ONISEP

- Yannis Vardakastanis - przewodniczacy Europejskiego Forum Oséb Niepenosprawnych
- Eric Chenut - przewodniczacy organizacji "Prawo do e-wiedzy"

- Johan Ten Geuzendam - wysoki przedstawiciel Komisji Europejskiej.

W uroczystosci wreczenia dyplomdw wziaf rowniez udziat przedstawiciel francuskiego
Ministra Edukacii oraz Patrick Gohet, petnomocnik rzadu ds. oséb niepetnosprawnych
(dtugoletni dyrektor generalny UNAPEI - Francuskiej Narodowej Unii Stowarzyszen Rodzi-
cw i Przyjaciot Os6b z Niepetnosprawnoscig Intelektualng).

Delegacja byta przyjeta w Merostwie Paryza przez wicemera, w Ministerstwie Pracy,
Stosunkéw Spolecznych, Rodziny i Solidarnosci - przez Sekretarza Stanu, Panig Valerie
Letard, ktdra wreczata laureatom okolicznosciowe medale oraz w Patacu Elizejskim przez
przedstawiciela Prezydenta Francji.

Wreczenie dyplomow odbyto sie we Francuskim Zgromadzeniu Narodowym podczas
uroczystosci, w kidrej uczestniczyli rowniez laureaci dotychczasowych konkurséw Handin-
nov z Francji. Organizatorzy podkreslali wage takich imprez, wyglaszali ciekawe prze-
mowienia, a laureaci byli nagradzani ogromnymi brawami. W tej uroczystosci wziglo udziat
okoto 100 0sdb.

Ostatniego dnia pobytu, z okazji odbywajacego sie w Paryzu przy Porte de Versailles
Europejskiego Salonu Edukacii zorganizowano tam interesujgce seminarium pt. ,Ewolucja
i innowacja w ksztatceniu mtodych oséb niepetnosprawnych”. Miata miejsce ozywiona
dyskusja, padaly ciekawe glosy m.in. z Finlandii, Wioch, Francji na temat edukacii
wigczajacej, braku réwnomiernego jej finansowania na terytorium Francji, probleméw
nauczycieli, ktérzy nie zawsze moga korzysta¢ z pomocy nauczyciela wspierajacego. W
podsumowaniu powiedziano, ze pomimo, iz do penej edukacji wiaczajgcej jest jeszcze
daleko, to stawianie takich celéw jest konieczne, aby kazda osoba niepetnosprawna
mogta kiedy$ korzystac z ksztalcenia w publicznych szkotach, czy w klasach integracyjnych
jezeli to konieczne. Seminarium bylo zorganizowane przez Francuskg Narodowa Unie
Stowarzyszen Laickich prowadzacych placéwki edukacyjne w sekiorze medyczno-socjalnym.

Laureaci otrzymali ciekawe materialy o edukacji oraz wykaz wszystkich uczestnikow
zagranicznych wraz z ich adresami mailowymi oraz streszczeniem nagrodzonych projektow.

Lidia Czarkowska
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I  EDUKACJA

Seksualnos¢ wyznacza przeogromny obszar ludzkich dziatan,

dazen, mysli i uczuc, jest tworzywem literatury, sztuki i historii.

Bez zrozumienia seksualnosci nie da sie opisac i zrozumiec cztowieka,
nie da sie w 0gole mowic o czfowieku.

KOBIETA | MEZCZYZNA

Refleksje z realizacji programu przygotowujacego osoby
Z giebszg niepetnosprawnoscia intelektualna do petnienia roli kobiety i mezczyzny w dorostym zyciu

WSTEP

W $wiadomosci spolecznej seksualnosé
0s6b niepetnosprawnych intelektualnie jawi
si¢ jako temat tabu, podczas gdy dla nich
samych jest to jeden z powazniejszych pro-
bleméw. Dzigki przyblizeniu im zagadnienia
seksualnosci jestesSmy w stanie przygotowac
osoby niepetnosprawne do petniejszego funk-
cjonowania w spoleczenstwie.
Podjecie tematyki edukacji seksualnej
0s6b z glebszym uposledzeniem umystowym
jest wielce skomplikowanym i trudnym zada-
niem. Trudnosci wynikaja przede wszystkim z:
- braku jakiejkolwiek tradycji zajmowania
si¢ sprawami erotyzmu w polskiej praktyce
oligofrenopedagogiczne;j,

- a takze - odmiennych postaw wobec seksu-
alnosci wynikajacych z réznic $wiatopo-
gladowych.

Program ,,Kobieta i Mezczyzna”, ktéry
realizuj¢ w Osrodku Rehabilitacyjno-Eduka-
cyjno-Wychowawczym Kota PSOUU w Byto-
miu (wspétautorkq programu jest moja zawo-
dowa mentorka pani mgr Bozena Makles)
wymaga cigglego korygowania dzialan,
pomocy dydaktycznych, jak réwniez ewalu-
acji sposobu przekazywania tresci w nim
zawartych. W programie zostaly zawarte tresci
przygotowujace osoby niepelnosprawne
intelektualnie do pehienia roli kobiety i mezczy-
zny w dorostym zyciu, nie zas jakby sie
mogto wydawac realizowanie stricte tresci z
zakresu edukacji seksualnej. Kazdy dojrzaty
cztowiek ma $wiadomos¢ funkcjonowania
wiasnego organizmu. W tym zakresie tresci
nauczania os6b z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng sg ogdlne i dotyczg podstaw zwigza-
nych z okreslaniem wlasnej tozsamosci.
Postanowilismy wiec oméwic uklad krwio-
nosny, kostny, pokarmowy itp. oraz uszcze-
gélowié te zagadnienia i powigzac je z profi-
laktyka postgpowania, na przyktad w przy-
padku choroby.

W programie sg zawarte réwniez elemen-
tarne zagadnienia nawigzujace do seksualnosci
cztowieka, np. podrozdziat ,,Potrzeby seksu-
alne”, traktujacy o zmianach zachodzacych
w organizmie cztowieka w okresie dojrze-
wania plciowego, czy zasadach i warunkach

spotecznie akceptowanego zaspakajania potrzeb
seksualnych. Niektdre z tych tresci poruszane
sg jednak tylko wtedy, gdy jest to uzasadnione
zapotrzebowaniem poszczegdlnych uczest-
nikéw zaje¢ w danym czasie (pierwsza mie-
sigczka, problem masturbacji).

Nauczyciel — terapeuta, przystepujac do
realizacji programu, powinien pozna¢ jego
uczestnikéw: ich mozliwosci intelektualne,
wiek, okres rozwojowy, w ktérym si¢ znaj-
duja, zachowania podczas innych zajeé w
osrodku, w domu, w miejscach publicznych,
sposoby interakcji z innymi ludZmi (réwie-
$nikami, osobami pici odmiennej itp.). W
moim przypadku zadanie to bylo utatwione,
poniewaz przystepujac do realizacji programu
w oddziale edukacyjno-terapeutycznym dla
uczniéw z niepelnosprawnoscia intelektualng
i z chorobami wspotistniejagcymi w OREW
w Bytomiu, bytem jego wychowawcg od dwdch
lat.

CHARAKTERYSTYKA ODDZIALU

Oddziat, ktérego jestem wychowawcy
liczy obecnie szesciu uczniéw z niepetno-
sprawnoscig intelektualng w stopniu umiar-
kowanym oraz znacznym w wieku od 15 do
21 lat. W momencie inauguracji programu w
roku szkolnym 2005/2006, oddzial sktadat
si¢ z pigciu chtopcéw i jednej dziewczyny,
co uzasadnialo obecnos¢ dwéch wspétpro-

Wyglad kobiety i mezczyzny
— ubieram si¢ modnie, mam swdj gust

/M. Koscielska/

wadzacych —kobiety i mezczyzny. W zaleznosci
od specyfiki i tematyki zaje¢ w poszczeg6l-
nych scenariuszach zaznaczono forme orga-
nizacyjna, jako zajecia w grupie koedukacyj-
nej lub w podgrupach: z podzialem na grupe
meskg i zenska, co sugeruje prowadzenie pod-
grupy chiopcéw przez nauczyciela mezczyzne
i konsekwentnie - zaje¢ z uczennicg przez
nauczycielke kobiete. Dotyczylo to gléwnie
zajec dotyczacych higieny osobistej 1 dbatosci
o atrakcyjny wyglad (golenie sig, sztuka
makijazu, higiena intymna). Jest to zasadne
zwlaszcza podczas zajec traktujacych o pro-
blemach zwigzanych z dojrzewaniem piciowym.
Osobiscie jako me¢zczyzna czutbym sig skrepo-
wany, gdybym miat instruowac dziewczyny
na temat higieny w trakcie miesigczki, poza
tym pewnie nie bylbym dla nich zadnym
autorytetem.

W roku szkolnym 2006/2007 sytuacja si¢
zmienita. Miejsce uczennicy, ktéra ukorczyta
realizacje obowigzku szkolnego, zajat kolejny
chtopiec. Do dnia dzisiejszego grupa ma
wige charakter typowo meski, biorgc pod
uwage rowniez wychowawce. Jednakze
nauczyciele wspomagajacy to kobiety, co ma
istotny wplyw dla przeciwwagi wobec meskie-
go punktu widzenia. Ma to swoje odzwier-
ciedlenie w ,,dysputach” prowadzonych
podczas zajec, w ktdrych z pelnym zaanga-
zowaniem uczestniczg chiopcy. Znaczacg
rolg odgrywa obecnos¢ pielegniarki. Zajgcia
traktujgce o budowie i funkcjonowaniu ciata
cztowieka i zwigzanych z tym dzialem aspek-
tach medycznych, wymagajq odpowiedniego
Lautorytetu”.

Przedstawicielka stuzby zdrowia ze zna-
jomoscig ,tych spraw”, jest dla naszych
uczniéw najbardziej wiarygodng osobg (biaty
fartuch, umiejetnos¢ obstugi strzykawki,
codzienne podawanie lekéw). Pamigtam
zdziwienie 1 przejgcie wychowankow, gdy
podczas omawiania ukladu krwionosnego na
ich oczach pielegniarka pobierata mi krew
(czego si¢ nie robi dla nauki?). Z drugiej jed-
nak strony wazne jest, by w miar¢ mozliwosci
opiera¢ wiedzg¢ o jasne konkrety, oczywiscie
z zachowaniem dobrego smaku.

Mysle, ze z tych zajg¢ uczniowie wyniesli
jeszcze jedng nauke — mianowicie zobaczyli,
ze pobieranie krwi nie jest az takie straszne.
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Budowa i funkcjonowanie narzadu ruchu
— znaczenie zajec ruchowych dla zdrowia czlowieka

Potrzeby fizjologiczne, kultura i higiena spozywania positkéw: Zwracaj uwage na estelyke
nakrycia stolu, daj mozliwos¢ wyboru — stodzenie herbaty, przyprawianie potraw.

RODZICE

Kwestia seksualnosci jest wstydliwym tematem dla dorastajacej
milodziezy i zwykle nie chce si¢ ona dzieli¢ swoimi spostrzezeniami z
rodzicami. Inaczej si¢ ma sprawa w przypadku os6b niepetnosprawnych.
Tu wspdlpraca z rodzicami jest wrgcz niezbedna.

Powinna rozpoczaé si¢ od samego poczatku, czyli od rozmowy
wstepnej, przedstawiajgcej zatozenia realizacji programu. Dobrze jest
jesli rodzice lub opiekunowie wyraza pisemng zgod¢. Z powodu spe-
cyfiki niektérych omawianych tresci nie powinniSmy rozpoczynac
zaje¢ bez ich akceptacji, jak réwniez gotowosci do wspdtpracy. Propo-
nuj¢, zeby rozmowa wstepna odbyta si¢ w milej atmosferze, np. przy
kawie.

Moim zdaniem wspdtpraca z rodzicami powinna przebiega¢ zgod-
nie z zasadg generalizacji zdobytych umiejetnosci przez uczniow z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng w srodowisku rodzinnym. Bez odzewu
ze strony domu, tresci przekazywane podczas zaje¢ pozostang tylko
wiedzg szkolng (zapomniang) lub nie zawsze zrozumiatym sladem w
zeszycie. A przeciez material ten powinien by¢ scisle skorelowany z
sytuacjami zyciowymi, ktére uczei niepelnosprawny intelektualnie
przyswaja i trenuje gléwnie w srodowisku naturalnym - w domu
rodzinnym, na ulicy, w sklepie, w urzedzie, w kosciele, w parku; z
towarzyszeniem przewodnika - czgsto nauczyciela, ale przede wszystkim
tych, ktérzy sg obok przez znacznie wigkszg czes¢ dnia — rodzicéw!

EDUKACJA I

PRZYKt ADOWY SCENARIUSZ
Dziat programowy: Wyglad kobiety i mezczyzny

Blok tematyczny: Kosmetyki i Srodki czystosci osobistej

Temat:

W SKLEPIE Z KOSMETYKAMI | SRODKAMI CZYSTOSCI
OSOBISTEJ

Gtowne cele:

- poznanie sklepdw (dzialéw) zajmujacych sie sprzedaza kosmetykow i $rod-
kow czystosci osobistej,

- ksztattowanie gustow, umiejetnosci dokonywania wyboru (przy zakupie),
samodzielnego robienia zakupow,

- ksztaltowanie nawykow kulturalnego zachowania sig w miejscu publicz-
nym, jakim jest sklep.

Forma organizacyjna:
- zajecia w grupie koedukacyjne;
- zajecia w podgrupach —w grupie meskiej i zeriskiej.

Podstawowa forma aktywnosci:
- dziatanie praktyczne

Pomoce:
Kosmetyczki osobiste z wyposazeniem, reklaméwki i portfele z pienigdzmi
(kazdy uczestnik wiasne).

Przebieg zaje¢:
1. Wprowadzenie.

2. Zajecia whasciwe:

- Przegladanie zawartosci przyniesionych z domu kosmetyczek z 0so-
bistymi kosmetykami i srodkami czystosci. Nazywanie, okreslanie
przeznaczenia poszczegdinych kosmetykow i Srodkow, pordwnywanie
zawartosci kosmetyczek u poszczegdlnych uczestnikéw. Prowoko-
wanie rozmowy na temat zawartosci kosmetyczek: co poszczegolne
0soby posiadajg, co komu moze sie jeszcze przydaé, czego brakuje,
poréwnywanie, co maja jednakowego.

- Planowanie zakupow — wedtug indywidualnych potrzeb.

- Rozmowa na temat bezpieczeristwa podczas drogi do sklepu oraz
kulturalnego zachowania si¢ na jego terenie.

- Wyjécie do sklepu. Na terenie sklepu nastepuje podziat na dwie
podgrupy: chtopcy wybieraja sie z nauczycielem do dziatu meskiego,
dziewczeta z nauczycielka do dziatu damskiego. Uczestnicy oglada-
ja kosmetyki w sklepie, wachaja, dokonuja wyboru, samodzielnie
kupuja. (W trakcie powyzszych czynnosci staramy sie zbytnio nie
ingerowad, jedynie dyskretnie pomagamy w razie potrzeby.)

- Powrdt ze sklepu. Przegladanie i komentowanie dokonanych zakupdw.
Zwrdcenie uwagi na fakt, iz niekiore z kosmetykéw naleza do rzeczy
osobistych, ktdrych nie nalezy nikomu pozyczac.

3. Podsumowanie i zakoriczenie zajec.
Zadania do wykonania w domu:

Systematyczne wykorzystywanie zakupionych kosmetykow.
Dbanie o higiene osobista.
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ZAJECIA
(,Kobieta nie ma czaszki?")

Przy pracy nalezy zawsze pamigtac o tym,
ze nasi wychowankowie mogg dostownie
odbiera¢ przekazywane przez nas informacje.
Pewnego razu omawiatem uktad kostny
czlowieka na przykladzie szkieletu mezczyzny,
nie przyszto mi do glowy, by dopowiedzie,
ze u kobiet sprawa wyglada podobnie. Po
zajeciach jeden z uczniéw stwierdzit, ze
,.kobieta nie ma czaszki...”

Program jest podréza przez rézne sfery,
dotyczace zycia cztowieka. Rozpoczynamy
od okreslenia tozsamosci wlasnego ,ja”, wygladu
kobiety i me¢zczyzny, réznic miedzy piciami,
podkreslenia wagi higieny (skompletowanie
osobistej kosmetyczki), wlasciwego nazew-
nictwa intymnych czesci ciata.

Czasami zdarza si¢, ze osiemnastoletnie
osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng
uzywajq okreslen infantylnych np. ,,siusiak”,
,wsiusia¢” lub kolokwialnych np. ,.cycki”,
Jaja’.

Nastepnie zwracamy uwage na budowe,
funkcjonowanie ciata i potrzeby fizjologiczne.
Podczas omawiania ,trudnych” tematéw
staram si¢ uczestnikom zaje¢ przekazad
zasadg: ,,nie szkodzi¢ sobie, nie szkodzic
innym, nie zaktéca¢ porzadku spoltecznego”.
Jest ona szczegdlnie wazna przy omawianiu
problemu masturbacji, z ktdérg czgsto dora-
stajagcy chlopcy nie potrafig sobie poradzic.

W nastepnej kolejnosci przychodzi czas
na omawianie roli kobiety i me¢zczyzny w
rodzinie oraz funkcjonowania emocjonalno-
spotecznego. Duzy nacisk staram si¢ ktas¢
na nauczanie podstaw autoprezentacji (umie-

jetnos¢ przedstawiania sig, radzenia sobie w
miejscach publicznych), wytlumaczenie
czym jest ,,zty dotyk” oraz jak by¢ asertywnym,
by nie zosta¢ wykorzystanym przez ludzi.
Osoby z glebsza niepetnosprawnoscig inte-
lektualng czesto sg bardzo otwarte w kontak-
tach z innymi ludZmi, a powinny wiedzie¢ o
tym, ze ,nie kazdy cztowiek, ktéry daje
cukierka jest dobry, ale to nie znaczy, Ze
musi by¢ zty”.

Wszyscy uczestnicy zajec posiadajg zeszyt,
petnigey funkcje notatnika, ale po trzech
latach okazuje si¢, ze réwniez podrecznika,
gdyz uczniowie chetnie powracajg do oma-
wianych wczesniej tematéw. Kazde zajgcia
koniczg si¢ pozostawieniem ,,sladu” w zeszy-
cie. Sa to zazwyczaj wyszukane w koloro-
wych czasopismach fotografie zwigzane z
tematem, ale réwniez gotowe karty pracy
przygotowane wezeshiej przeze mnie. Na koniec
nauczyciel wpisuje tres¢ zadania domowe-
go, ktére uczniowie powinni zrealizowac do
nastepnych zajec. Jednak czasami zadanie
dotyczy realizacji dlugoterminowej, nawet
statej, np. ,,dbanie o porzadek w szafce z
odziezy”, czy tez ,,pranie wlasnej bielizny”.

ZAKONCZENIE

Podsumowujac powyzsze rozwazania,
chcialbym zacytowac za Kazimiera Nowak-
Lipinska pigc tez, ktére mogg stanowic ,,piec
przykazan” dla rodzicow, bliskich 1 oséb
pracujgcych z osobami niepetnosprawnymi
intelektualnie, a w szczegélnosci dla tych
nauczycieli, ktérzy podjeli albo kiedys podej-
mg trud realizacji programéw, zwigzanych
scislej z tematyka seksualnosci tych oséb.

Poznajemy ukfad krwionosny

Po pierwsze: musimy zywi¢ glebokie
przekonanie o pelnowartosciowym, a tylko
ze wzgledu na uposledzenie inaczej ujawnia-
jacym si¢ czlowieczenstwie osoby niepeino-
sprawnej intelektualnie.

Po drugie — uznajgc wartos¢ ptciowosci
musimy zrozumie¢, Ze nie moze ona domi-
nowac, cho¢ wyraza sposob istnienia i prze-
zywania czlowieka. Plciowos¢ bowiem
powinna by¢ poddana stuzbie osoby, a nie
osoba stuzbie piciowosci. Poprawne jej prze-
zywanie zawsze musi by¢ osadzone w kon-
tekscie osobowosci jako jej integralna czes¢
zwracajgca si¢ ku drugiej osobie.

Po trzecie — wszyscy bez wzgledu na
fizyczne czy intelektualne niepenosprawnosci
sg istotami piciowymi. Majg prawo do jej
przejawiania, wyrazania i realizowania,
czerpania z niej radosci i satysfakc;ji, trakto-
wania jej jako wpisang przez nature cztowie-
kowi plaszczyzng rozwoju i samorealizacji.

Po czwarte — pamigtac nalezy o tym, ze
plciowos¢ moze by¢ realizowana zar6wno
poprzez praktyki seksualne w sferze libido-
gennej, tzn. w sferze popedu seksualnego
uwarunkowanego biologiczng strukturg orga-
nizmu, ale takze w sferze socjogennej — na
gruncie kontaktdw spolecznych z innymi
ludZmi (np. wypelnianie funkcji spotecznych
w rodzinie —,,jestem synem, ciocig itp.” i sen-
suogennej — poprzez odczuwanie.

Po piate — piciowos¢ cztowieka z uposle-
dzeniem jakkolwiek moze podlega¢ i podlega
wplywowi niepetnosprawnosci intelektual-
nej, to w decydujagcym wymiarze ksztatto-
wana jest przez kontekst spoteczny i interakcje
miedzyludzkie.

Przygoda z realizacjg tego programu
uzmystowita mi, ze czasem trzeba si¢ spytac
czy osiemnastoletni Tomasz, me¢zczyzna z
niepetnosprawnoscig intelektualng w stop-
niu umiarkowanym lubi jak si¢ do niego
méwi ,,Tomus” oraz ze nalezy uszanowac to,
ze chcialby si¢ ubierac jak jego réwiesnicy, a
nie w rzeczy wyciagnigte z lamusa. ..

Lukasz Kubieniec
Nauczyciel-terapeuta OREW
Kolo PSOUU w Bytomiu
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KTO NIE MA ODWAGI DO MARZEN,
NIE BEDZIE MIAL SItY DO WALKI

DAWNO, DAWNO TEMU...

W matym miasteczku Zagérowie, liczacym
3 tysigce mieszkacow, zycie ptynelo leni-
wie 1 spokojnie. Ludzie pielegnowali lokalne
tradycje, w kazda srode przyjezdzali do
Zagérowa na targ, zajmowali si¢ swoimi
i czasem réwniez nie swoimi sprawami. Na
ulicach, w szkotach, sklepach raczej nikt nie
widywal oséb niepetnosprawnych, cho¢ z
calg pewnoscig zyli oni w tej malej spotecz-
nosci. W 1993 roku cos drgneto. Cos zaczeto
si¢ dzia¢. Na polecenie wtadz samorzgdo-
wych miasteczka pani Bozena Marikowska,
6wezesny pracownik Osrodka Pomocy Spo-
lecznej w Zagérowie, zaczeta jeZdzi¢ po
kolejnych wioskach, odwiedzac kolejne domy,
wyszukujac osoby niepetnosprawne. Tamte
dzialania byly jak odkrycie géry lodowe;.
Powoli otwieraly si¢ oczy wladz na ogrom
probleméw ukrytych gdzies w czterech
Scianach doméw. Nie mozna byto tak tego
zostawi¢. Otwierajac drzwi, przez ktére
wpadt do ciemnosci promied storica, nie
mozna bylo ich z powrotem zatrzasnaé. Za
tymi drzwiami smutni, samotni ludzie cze-
kali na pomoc.

KOLO (RATUNKOWE) PSOUU

Pierwszym krokiem ,,w strong¢ storica”
okazalo si¢ utworzenie 16 kwietnia 1993 r.
w Zagorowie Kota Polskiego Stowarzysze-
nia na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umy-
stowym. Jego przewodniczacym zostal pan
Ryszard Dembowski, ktéry z matg przerwg
petni t¢ funkcje z powodzeniem do dzis. Kil-
kunastu, zjednoczonych w swej determinacji
rodzicow zaczeto dziatad.

Przekonano miejscowego proboszcza do
nieodplatnego uzyczenia opuszczonej od
wielu lat ,,organistéwki ” - budynku nalezace-
go do parafii. Zdobyto pienigdze na remont
podupadajacego lokalu i zaadaptowano go
na potrzeby Warsztatu Terapii Zajeciowej.
Warsztat zaczat dziata¢. Spora grupa doro-
stych niepetnosprawnych ludzi znalazta tu
swoje miejsce. W zyciu jednak tak juz jest,
ze w miar¢ jedzenia apetyt rosnie. Teraz
przyszta kolej na dzieci.

Rok po utworzeniu WTZ, w 1994 roku
uruchomiono w Zagérowie Osrodek Rehabi-
litacyjny dla dzieci. Znalazt on swoje lokum
w nieodplatnie uzyczonych od gminy pomiesz-
czeniach Domu Kultury.

Powoli z marzen rodzita si¢ rzeczywistosc.
Duzo jednak bylo jeszcze do zrobienia,
zwlaszcza dla dzieci, ktére wtedy, ze
wzgledu na ograniczony metraz placéwki,
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Zespot ,Rytmy Ziemi*

zupelne niedostosowane do ich potrzeb
pomieszczenia i, co tu duzo méwic, bardzo
niewielkie, nieprzewidywalne finansowanie
placowki, mogly uczestniczy¢ w zajeciach
tylko rotacyjnie kilka razy w tygodniu.

Bylo to wprawdzie wigcej niz nic, ale nie
moglismy i nie chcieliSmy na tym poprze-
stac.

CERAMIDtA
PRZEtAMALY LODY

Ludzie czasem zagladali do naszych pla-
cowek (nawet przez okna). Byli zwyczajnie
ciekawi co robimy, a nawet ciekawi jak
wygladaja uposledzeni ludzie. Zaczelismy
wiec wychodzi¢ - do parku, na plac zabaw,
na targ, do sklepu. Poczatkowo ludzie przy-
gladali nam si¢ ze zdziwieniem i zachowy-
wali dystans. Niektore starsze panie okazywaty
dzieciom wspdiczucie 1 litos¢. Nam jednak
nie chodzito o politowanie, ale o zwyczajng
akceptacje. ZaczeliSmy wiec zapraszaé ich
do siebie, pokazywa¢ jak pickne rzeczy
potrafig robi¢ nasi uczestnicy.

Ostatecznie lody zostaly przetamane,
kiedy to w 1999 roku pani Bozena Marikowska,
kierownik WTZ, wpadta na pomyst organi-
zowania cyklicznej imprezy integracyjnej
,,Ceramidla zagérowskie”. Wspdlne lepienie
z gliny, pod opiekg artystow ceramikéw, z
roku na rok coraz bardziej jednoczyto ludzi.

Pierwsza imprezg¢, pomimo zaproszen,
szeroko otwartej bramy, zagdérowianie
ogladali zza plotu. W nastepnych, braly juz
udzial - bardzo licznie - szkoty i mieszkarcy

miasteczka. Przychodzity babcie z wnukami,
urzedniczki z pobliskiego urzedu, panie ze
sklepu. Ktos kupit gliniany wazon, ktos$ inny
odwazyt si¢ zasigs¢ do stotu i ulepi¢ kulke z
gliny. Ktos z podziwem zatrzymat si¢ nad
pracami uczestnikéw WTZ. Laka przy Warsz-
tacie stata si¢ miejscem spotkan integracyj-
nych przy ognisku. Nasi podopieczni teraz
dopiero zaczeli zy¢ prawdziwym zyciem, a
my patrzac na ich blysk w oku mieliSmy
odwage i moc, zeby marzy¢ wiecej i wiecej.

SZCZESLIWY
ZBIEG OKOLICZNOSCI

Rok 2000 przynidst w dziatalnosci Stowa-
rzyszenia jedna, ale istotng zmiang, ktéra
pbzniej wptyneta na charakter placéwek i obec-
ny majatek Kota w Zagérowie.

Na skutek zmian organizacyjnych doty-
czacych pomieszczen Domu Kultury w
Zagérowie, Osrodek Rehabilitacyjny musiat
zmieni¢ swojg siedzib¢. Przychylne wiadze
samorzadowe gminy wyszukaty dla placow-
ki nowe miejsce — czgs¢ budynku Szkoty
Podstawowej w Michalinowie. Mala wiejska
szkotka, oddalona od Zagérowa o 4 km, zyska-
ta nowych wspétlokatoréw. Podopieczni i kadra
Osrodka od samego poczgtku znaleZli tu
prawdziwy azyl. Wiekszy metraz, przestron-
niejsze pomieszczenia 1 zyczliwi ludzie,
pozwolili nam si¢ tu zadomowic. To nic, ze
wlasnorgcznie przy pomocy rodzicéw malo-
walismy zaniedbane pomieszczenia. To nic, ze
daleko mieliSmy do miasteczka. ZyskaliSmy

cos, co posiadato zupelie inny wymiar: nasi pp
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»» podopieczni zaczgli zy¢ w prawdziwej inte-
gracji z petnosprawnymi réwiesnikami, a
przed nami otworzyty si¢ perspektywy roz-
woju placowki.

Skwapliwie skorzystaliSmy z okazji, jaka
dal nam ten szczesliwy zbieg okolicznosci
zwigzany z przeprowadzka do Michalinowa
i od wrzesnia 2002 roku przemianowaliSmy
placowke w Osrodek Rehabilitacyjno-Edu-
kacyjno-Wychowawczy dla dzieci z umiarko-
wanym, znacznym i giebokim uposledzeniem
umystowym oraz niepetnosprawnosciami
Sprz¢zonymi.

WIATR W ZAGLE

MieliSmy juz za soba pewne doswiad-
czenia, mieliSmy zaufanie rodzicow, ktdrzy
znali nas i wspdtpracowali z nami od kilku
lat, mieliSmy zielone swiatto od wiadz gmin
Zagorow, Ladek, Rzgow, Pyzdry, z ktérych
pochodzili nasi podopieczni. Teraz wszystko
zalezalo od nas. Zabralismy si¢ wigc ostro do
pracy przede wszystkim w srodowisku.

ZapraszaliSmy wiadze gmin, powiatow,
dyrektoréw szkoél, kierownikéw osrodkéw
pomocy spotecznej, dyrektoréw poradni
psychologiczno-pedagogicznych. Ttumaczy-
liSmy na czym polega spetnianie obowigzku
szkolnego przez dziecko w OREW, jaka
dziatalnos¢ prowadzi placéwka. ZabiegaliSmy
o to, by gminy wywigzywaly si¢ ze swych
obowigzkéw dotyczacych dowozu uczniéw
do Osrodka. PisaliSmy rézne projekty, zeby
zdoby¢ dofinansowanie do mizernej wtedy
subwencji oSwiatowej, ktdra zaczeliSmy
otrzymywa¢ za posrednictwem Starostwa
Powiatowego. To byly pracowite lata, ktére
zaczely procentowaé w pdZniejszym czasie
w dwdjnasob.

MYSLI O PRZYSZLOSCI
I NOWE WYZWANIA

Wiadze gminy Zagéréw zamierzaly
wkrétce dokona¢ likwidacji Szkoty Podsta-
wowej w Michalinowie z powodéw ekono-
micznych. Zawista tez nad nami ponura per-
spektywa opuszczenia przez WTZ budynku
organistowki w Zagérowie, uzyczonej prze-
ciez tylko na ograniczony czas. Przy pomocy
pani prezes Krystyny Mrugalskiej zaczeli-
Smy wigc zabiegaC o to, aby przeja¢ od
gminy budynek po szkole - na potrzeby oby-
dwu placéwek: OREW i WTZ.

Stalo si¢ to faktem w listopadzie 2005
roku. Stojac z aktem notarialnym w rece na
progu wlasnego budynku z przerazeniem
mysleliSmy o tym, jakie wyzwania nas teraz
czekaja. Budynek wymagat kapitalnego
remontu i dostosowania do potrzeb oséb nie-
petnosprawnych, zeby mogly godnie tu
funkcjonowaé. Najpierw trzeba bylo jednak
znaleZ¢ na to sporo pieniedzy. Udalo sie,
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dzigki uczestnictwu w programach PFRON
pozwalajacych na likwidacje barier. Caty 2006
rok trwaty remonty. Przebudowano niektore
pomieszczenia, wymieniono wszystkie okna
i drzwi, potozono nowg instalacje elektrycz-
ng, zainstalowano windg, wyremontowano
sanitariaty, potozono glazure, terakote, nowe
wykladziny. Na koniec zajeto si¢ réwniez
nowg elewacjg i pokryciem dachowym.
Budynek zyskat catkiem nowy wyglad. Az
mito byto popatrzec.

Korzystano skwapliwie ze wszystkich
mozliwosci zdobycia pienigdzy na niezbgdne
prace, ale w tym czasie nie zapominano réw-
niez o rozwoju samych placéwek. W Warsz-
tacie Terapii Zajgciowej powstata nowa pra-
cownia — stolarska, a OREW uruchomit
oddziat przysposabiajacy do pracy dla mlodzie-
zy z umiarkowanym lub znacznym stopniem
uposledzenia umystowego oraz niepetno-
sprawnosciami Sprz¢zonymi.

Po zakoriczeniu remontéw Osrodek zajat
pomieszczenia na pietrze budynku, a WTZ
przeprowadzit si¢ z Zagérowa i ulokowat na
parterze. Obydwie placéwki funkcjonujg tu
wsp6lnie od wrzesnia 2007 roku.

NA WSI W EUROPIE

Osoby odwiedzajace nas dzis w Michali-
nowie z podziwem i uznaniem kiwajg gto-
wami. Wita ich pigknie urzadzone i zadbane
zielone otoczenie budynku. Stylowe drew-
niane chatki i slomiane parasole zrgcznie
wkomponowane w wiejski krajobraz, plac
zabaw dostosowany do mozliwosci naszych
podopiecznych, murowana scena zewngtrzna,
miejsce do gry w siatkéwke, koszykowke,
Sciezki spacerowe, taweczki. To wszystko
stuzy uczestnikom naszych placéwek do
odpoczynku i zabawy, ale tez jest doskonatym
warsztatem treningu wszystkich umiejetnosci
z zakresu prac w gospodarstwie domowym.

Dzis OREW obejmuje swg opiekg 31
uczestnikéw, ktorzy korzystaja tu z rehabili-
tacji, terapii, wsparcia oraz realizujg obowig-
zek szkolny na poziomach szkoty podstawo-
wej, gimnazjum, szkoly przysposabiajgcej
do pracy oraz w formie zajg¢ rewalidacyjno-
wychowawczych. Placéwka jest dobrze
wyposazona w sprzety i pomoce. Do dyspo-
zycji podopiecznych, oprécz sal dziennych
dla grup sa tu: sala rehabilitacyjna, gabinet
hydroterapii, logopedyczno-pedagogiczny,
sala stymulacji sensorycznej, sala terapii SI.

Bogata oferta placowki powoduje, ze
wzrasta z roku na rok liczba jej podopiecznych.
Wzrasta takze zaufanie poradni, ktére pole-
cajq rodzicom naszq placéwke. Wzrasta wresz-
cie zaufanie rodzicéw, ktdrzy coraz chetniej
angazujq si¢ w zycie placéwki i polecajq jg
innym rodzicom. Warsztat Terapii Zajgcio-
wej prowadzi zajecia dla 30. 0oséb z 6. gmin.

Placéwka oferuje uczestnikom rozwijanie
umiejetnosci zawodowych w pracowniach:
gospodarstwa domowego, krawieckiej, plastycz-
nej, stolarstwa artystycznego, ceramicznej,
umiejetnosci spotecznych. Dzialajg w nim
kota zainteresowan, grupy self-adwokatow.
W srodowisku, ale takze w Polsce i poza jej
granicami, znany i ceniony jest dziatajacy
przy WTZ zesp6t muzyczny ,,Rytmy Ziemi”,
grajacy na instrumentach glinianych samo-
dzielnie wykonanych przez uczestnikow.

WTZ dysponuje 9. dobrze wyposazonymi
i urzadzonymi w specyficznym klimacie
pomieszczeniami, przeznaczonymi do pracy
z uczestnikami, a takze pomieszczeniami
sanitarnymi i biurowymi.

Uczestnicy Warsztatu odnoszg sukcesy
w wielu dziedzinach. Z powodzeniem zaist-
nieli takze na otwartym rynku pracy i to jest
7 pewnoscig niewatpliwy sukces tej placowki
w srodowisku, gdzie nawet osobom spraw-
nym trudno o podjecie pracy.

NASZ POTENCJAL TO LUDZIE

Wszystko, czego przez minione lata
dokonato Koto PSOUU w Zagérowie, jest z
pewnoscig zastuga lideréw tego Kota. Nie-
kwestionowanym przodownikiem w zagérow-
skim Kole jest pan Ryszard Dembowski, dtu-
goletni przewodniczacy Zarzadu Kota.

Dzigki jego determinacji, pracowitosci
i gospodarnosci udato si¢ wiele osiggnac.
Jego prace doceniamy nie tylko my, czion-
kowie stowarzyszenia, ale takze wladze gmin,
powiatu i wojewddztwa. Ma on za sobg takze
doswiadczenie w pracy w samorzadzie
gminnym i z pewnoscig méglby niejednego
nauczy¢ tajnikéw wspdipracy z wiadzami
samorzgdowymi. Wyrazem docenienia jego
dziatalnosci w spotecznosci lokalnej jest jego
niedawne zwycigstwo w plebiscycie TVP
Poznan o tytut ,,Cztowiek wielkiego serca
dziatajacy na rzecz niepelnosprawnych” oraz
przyznanie mu przez tygodnik Przeglad
Koninski nagrody ,.Benedykt 2007”. Mamy
przekonanie, ze z takim sternikiem poptyniemy
bezpiecznie i daleko, bo takze zatoga oddana
jest swojej pracy.

Przez obydwie placowki przeszio juz
wielu pracownikéw, praktykantéw, studentow,
wolontariuszy. Zostali tylko ci, ktérzy
naprawde tu widzg swoje miejsce, tu si¢
realizuja 1 spetniajg. Na szczgscie nasz
Zarzad Kota doskonale rozumie, ze PSOUU
jest organizacjq dziatajacq z mysla o osobach
niepelnosprawnych i dla nich, ale nie zapo-
minaio tym, ze jest to rtéwniez zaktad pracy,
w ktérym liczg si¢ pracujacy tu ludzie.

Wiele tez zawdzigczamy wiadzom samo-
rzadowym naszej gminy. Udato nam si¢ trafic
na ludzi otwartych i zyczliwych, ktérzy
potrafig wyciaga¢ wnioski z naszej wieloletniej
wspdtpracy, potrafig i chcg dobrze inwestowac
gminne pienigdze. Przewodniczaca Rady
Miasta i Gminy Zagéréw pani Romualda
Matusiak zawsze podkresla, ze wspétpraca
wiadz samorzadowych z organizacjami takimi
jak nasza, to nie zadna zastuga — to obowigzek.
Majac tak myslacych ludzi po swojej stronie,
mozna dziata¢. Choc¢ jednak nie nalezy zapo-
mina¢ o tym, ze przeciez nic nie dzieje si¢
samo. Dzi$ zbieramy zniwo wielu lat pracy,
rzetelnosci w rozliczaniu si¢ z dotacji, jawnosci
finansowania prowadzonej dziatalnosci.

KOLEJ NA
NASTEPNE MARZENIA

Patrzac na zdjgcia w kronice trudno
uwierzy¢, ze Marcin, Blazej, Mariusz,
ktérzy trafili do OREW-u jako mali chtopcy,
juz wkrotce skoriczg 25 lat, ze dziewczyny z
WTZ powinny juz mieszka¢ samodzielnie,
bo od dawna sg do tego gotowe. Po glowie
kraza gdzies pytania: Co z nimi bedzie,
kiedy opuszczg placéwke, kiedy nie bedzie
juz ich rodzicow? Dzis tylko dwie placowki
na naszym terenie to za mato. Nie zabezpie-
czamy wszystkich potrzeb. Czas zabraé si¢
za co$ nowego.

O czym teraz marzymy?

W gminie Zagéréw zamknieto kolejng
szkote wiejska. Budynek juz wspdlnie obej-
rzaty wladze gminy i Stowarzyszenia. Doko-
nano jego inwentaryzacji. Moze z tych marzein
zrodzg si¢ kolejne dwie placéwki rozwigzujace
problem mieszkalnictwa chronionego i pod-
opiecznych, ktérzy koricza OREW, a z oczy-
wistych wzgledéw nie znajdg dla siebie
miejsca w innej placowce.

To nastgpne olbrzymie wyzwanie. Na razie
poszukujemy, rozwazamy, rozmawiamy,
podpatrujemy innych, podtrzymujemy dobre
kontakty i nieustannie marzymy, marzymy,
marzymy...

Bo kto nie ma odwagi do marzen, nie
bedzie miat sily do walki.

W imieniu spotecznosci
Kota PSOUU w Zagdrowie
Mariola Trybus, dyrektor OREW
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LUDZIE

N PLANY TO TAKA ULOTNA SPRAWA

- Jak Pani wyobra-
Za sobie przyszlos¢
Kajtka?
- Szczerze
mowiac, to zu-
pelnie sobie
tej przysztosci
nie wyobrazam.
Kiedy byt maty,
to bylo latwiej.
Teraz, im jest star-
szy, tym trudniej jest
sobie cos wyobrazic.

- Maly - to znaczy
kiedy?
- Maly, to wtedy,
kiedy jeszcze nie
chodzit do przedszko-
la, kiedy si¢ nim zaj-
mowalismy gléwnie
w domu, kiedy wy-
magat  wigkszej
opieki medycznej,
czestszych hospitali-
zacji — to bylo proste! Zycie bylo

ustawione pomiedzy pobytami w szpi-
talu a pobytami w domu. A teraz, kiedy
szczgsliwie jest z Kajtkiem juz w miarg
dobrze, jesli chodzi o jego dolegliwosci
somatyczne, zostaje nam cata sfera zwyczaj-
nej codziennosci

Teraz Kajtek ma prawie 8 lat, od dwdch
lat chodzi do przedszkola (co uwielbia), jest
teraz w grupie starszakéw. Chodzi tez na
zajecia terapeutyczne do Osrodka Wczesnej
Interwencji przy ul. Pilickiej 1 kocha te zajecia
absolutnie. I to jest jego gtéwna aktywnosc:
trzy razy w tygodniu — przedszkole i dwa razy
— Pilicka. Poniewaz Kajtek szybko si¢
meczy, ze wzgledu na chorobg podstawowa,
uznaliSmy, ze pobyt rano w przedszkolu a
potem zajecia w Osrodku, to byloby zbyt
duzo dla niego.

- Choroba podstawowa — to wada serca
zwiqzana z zespotem Williamsa?

- Kajtek ma petnoobjawowy, somatyczny
zespot Williamsa, to znaczy ma wadg serca,
wielopoziomowe zwezenia wszystkich tetnic
- aorty, tetnic ptucnych, pnia ptucnego. Jest
po trzech operacjach, ma nadcisnienie, ma
poczatki przerostu migsnia serca. Poki co,
jest wydolny krgzeniowo i nie ma zaburzei
hemodynamicznych, ale szybko si¢ meczy,
bo jego serce jest bardzo chore. Jest bardzo
chory.

- I jednoczesnie jest niezwykle aktywny.

- Jest bardzo aktywny! Jak wszystkie dzieci
z Williamsem. Jest bardzo ciekawski. Ale kiedy
jest zmeczony, to po prostu nic nie robi, kla-
dzie si¢ i odpoczywa.

- Do jakiego przedszkola chodzi Kajtek?

- Nie chcieli nas przyja¢ do przedszkola inte-
gracyjnego. Bylismy w dwé6ch. W jednym
pani dyrektor powiedziala nam, zebysmy
poszukali sobie przedszkola ,,prawdziwego
dla niepetnosprawnych dzieci”, bo nasze
dziecko jest ,,bardzo niepelnosprawne i nie
nadaje si¢ do przedszkola integracyjnego”.
TrafiliSmy do wspanialego przedszkola przy
ul. Kieleckiej. Jest to przedszkole specjalne
dla dzieci z wadami wzroku. Poniewaz pani
dyrektor jest wspaniatym pedagogiem i fan-
tastycznym cztowiekiem, zgodzita si¢ i udato
nam si¢ dosta¢ do tego przedszkola. Co
prawda wozimy Kajtka 50 minut, bo mieszka-
my w drugiej czesci Warszawy, ale przed-
szkole jest znakomite. Sa mate grupy, liczny,
swietnie  wyszkolony personel 1 Kajtek
moze tam przebywac caly czas ze swojq nianig,
nota bene fantastyczng, wyksztalcong mtodg
kobieta, ktdra jest z nami prawie od urodze-
nia Kajtka.

Pani pytata jak sobie wyobrazam przy-
sztos¢ Kajtka. Przede wszystkim z osoba,
ktéra bedzie mu towarzyszyla na codziefl.
Kajtek nie umie sam sobie poradzi¢ i praw-
dopodobnie nigdy nie bedzie samodzielnie
funkcjonowat. Dzieci z zespotem Williamsa
sg w réznym stopniu niepetnosprawne inte-
lektualnie i réznie sobie radzg w zyciu.
Moze troche jestem zbyt surowa, ale mysle,
ze Kajtek nie ma szans na samodzielnosc¢.

- Jakie ma problemy?

- To sg proste problemy: Kajtek nie orientu-
je sie czasoprzestrzennie. On wie gdzie jest,
ale nie potrafi sobie zaplanowac przysztosci,
to znaczy czynnosci, ktére ma zrobic. Jesz-
cze niedawno nie potrafit sigs¢ na krzesetku
przy stoliku, bo nie wiedzial, ze krzesto trze-
ba najpierw odsungC. Kajtek nie ubiera si¢
sam, bo nie jest na tyle sprawny manualnie,
dopiero uczymy si¢ zaktadac buty. Skarpetki?
— moze kiedys...

Dla Kajtka jedzenie statych pokarmdéw
jest problemem, dopiero od niedawna zaczat
jes¢ kanapki, ma wiotkos¢ tylnej Sciany gar-
dia, ,,gotyckie podniebienie”, za duzy jezyk
i znaczne braki uzebienia (nie ma zawiaz-
kéw potowy zebéw, prochnicg, jest po kilku
ekstrakcjach). Po prostu nie ma czym gryz¢.

Rozmowa z dr Anng Szczesniak, mama Kajtka Biegaly

On sam sobie nie wezmie jedzenia. Dopiero
od niedawna sam pije - nigdy nie odczuwat
pragnienia, w ogdle. Jak si¢ go nie napoito
strzykawka, to nie pitl.

Kajtek sobie po prostu niezbyt dobrze
radzi z codzienng aktywnoscig. Np. nie potra-
fi sam rysowac i malowaé. Bardzo chce, ale
nie umie tego zrobié. Dzieci rysujg kétka, a
on nie potrafi narysowac koétka i zdaje sobie
sprawe z tego, Ze nie moze tego zrobic, co go
denerwuje. Ania - jego niania (mam to
szczgscie, ze mam fantastyczng kobiete przy
sobie!) pomaga mu. Ona mu towarzyszy we
wszystkich tych czynnosciach i dlatego on
tak Swietnie czuje si¢ w przedszkolu. Widaé
jak sie jednak rozwija. Praca nauczycieli w
przedszkolu — to jest jedna sprawa, natomiast
ktos, kto jest stale przy nim — to druga sprawa.

- Jak wyglgda wasz dzieri codzienny?

- Teraz jest duzo tatwiej, bo Kajtek jest
dzieckiem ,,z kontaktem”, teraz juz sam co$
zrobi, ale byto bardzo, bardzo cigzko. Kajtek
do tej pory nie sypia dobrze w nocy, ma bar-
dzo krétkie okresy snu, tak jak wszystkie
dzieci z zespotem Williamsa, i utrzymuje si¢
to do pdznej starosci... Jesli dozywajg. Tak
jest, poniewaz zmieniona jest reaktywnos¢
osrodkowego uktadu nerwowego, co powo-
duje zaburzenia snu. Zaburzona jest gospo-
darka hormonalna Dla ludzi zdrowych to
jest ogromne wyzwanie. Moje dziecko spato
2-3 godziny, po czym budzilo si¢ na 2-3
godziny catkiem wypoczete. Teraz potrafi
juz spac¢ 4 godziny albo 5, a zdarza si¢, ze
przespi i 7 godzin, przez co i my jestesSmy
bardziej wypoczgci. Pierwsze cztery lata
zycia byly straszne.

- Czy po catym dniu w przedszkolu, Kajtek
wraca do domu i ,,pada” zmeczony?

- Absolutnie nie. Jest aktywny, bardzo
aktywny, natomiast nie potrafi sobie sam
zorganizowaé czasu. Sg bardzo rzadkie
chwile, kiedy zajmuje si¢ sobg bawigc si¢ tym,
co go wcigga, czyli - autobusami. Lubi tez
zwierzatka, dinozaury i inne figurki, i potrafi
si¢ nimi pobawi¢ ok. 10 minut. A potem bra-
kuje mu pomystu na zabawe. Jedynym
pomystem jest bujanie si¢ w t6zku. Albo
ogladanie filméw: bajki, filmy przyrodnicze
— uwielbia, w réznych jezykach, jest mu to
obojetne w jakim. Poniewaz on ma bardzo
dobry stuch muzyczny, powtarza — wszystkie
jezyki, im bardziej jezyk dZwigczny tym
lepiej. Na przyktad turecki mu si¢ bardzo
podoba. Sam tez uczy si¢ piosenek z filméw.
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- A w przedszkolu, jak uczy sig piosenek, to
wigcej czasu zajmuje mu nauczenie sie tekstu?
- Tak, znacznie wigcej, sam by nie zapamietat,
tak jak inne dzieci. Ja to z nim w domu tre-
nuje¢, niania Ania z nim trenuje 1 w przed-
szkolu na zajeciach, a i tak nie zapamigtuje
tego tak do korica. Lubi przedstawienia, lubi
bra¢ udziat w takich prezentacjach, ale ma
tez humory i potrafi si¢ zbuntowac...

Ale to sg Swietne dzieci, one majg tyle empa-
tii w sobie! Dzieci zdrowe tego nie majg, my
wszyscy powinniSmy si¢ od nich uczyé!
Kajtek nie zna stowa ,,nie”; jesli czegos chce
i nie moze tak, to prébuje inaczej. I wcale nie
osigga tego krzykiem i ptaczem - u niego takie
zachowania nie istnieja. Jesli cos jest dostepne,
to on to zdobgdzie, jak nie teraz, to p6Znie;j.

- Jak dlugo bedzie jeszcze chodzit do
przedszkola?

- Mam nadzieje, ze do 10. roku zycia. Cho¢
ustyszeliSmy juz od pani psycholog opinie,
ze on si¢ w ogéle do szkoly nie nadaje, nawet
do integracyjnej. Nadaje si¢ do szkoty specjal-
nej. Ale ja uwazam, ze w Warszawie szkoty
specjalne pozostawiajg wiele do zyczenia...
Wigc, pdki co bedzie chodzit do przedszkola,
a potem — zobaczymy.

- Czy po tych dwoch latach w przedszkolu
zauwaza Pani zmiany w zachowaniach spo-
tecznych Kajtka?

- O, tak! On sig¢ bardzo socjalizuje, dwa lata
przedszkola podziataty wspaniale terapeu-
tycznie. On nasladuje inne dzieci z grupy,
potrafi odtwérczo nasladowad, to jest fanta-
styczna sprawa! Kajtek w zyciu by tak nie
funkcjonowat, gdyby nie inne dzieci, nie
grupa ludzi, nie przedszkole.

- Wiec jesli si¢ nie nadaje do szkoly...

- Ja nie uwazam, ze on si¢ nie nadaje do
szkoty, to pani psycholog tak uwaza. Ja
jestem przekonana, ze on jak najbardziej do
szkoly si¢ nadaje. Oczywiscie nie spodziewam
si¢ sukceséw edukacyjnych mojego dziecka,
chciatabym, zeby nauczyt si¢ czytac i pisac,
ale nie wiem jak to bedzie. Z liczeniem na
razie mamy problem i prawdopodobnie ten
problem bedzie zawsze. Sg dzieci niepetno-
sprawne, i to z r6znymi dysfunkcjami, ktérych
mozemy nauczy¢ pewnych rzeczy, a sg rzeczy,
ktérych ich nigdy w zyciu nie nauczymy.
Tak jest z zespolem Williamsa, zbadano
wiele dzieci z tym zespolem i stwierdzono,
ze wystepujg u nich takie uszkodzenia
osrodkowego ukladu nerwowego, ktére
powoduja akalkuli¢ — to znaczy, ze te dzieci
nie potrafig liczy¢. Kajtek odtwarza. Potrafi
policzy¢ do 30! Ale, kiedy méwig: przynies
mi dwa ogérki, on przynosi wszystkie.
Moéwig mu: policz! , Jeden” — odktada jeden,

po czym bierze trzy naraz i mowi ,,drugi”.
Dla niego to jest zupetna abstrakcja!

Ale szkota to jest swietne miejsce do
kontaktu z innymi ludZmi i chciatabym, zeby
chodzit do szkoty ze zdrowymi dzie¢mi, bo
on im krzywdy nie zrobi. Tamte dzieci, jak
si¢ majg nauczy¢ — wiem z doswiadczenia —
to si¢ nauczg.

Zrobi¢ wszystko, zeby to bylo mozliwe,
poniewaz nie widz¢ powodu, zeby moje
dziecko nie korzystato ze szkoty tylko dlatego,
ze panstwo nie chce zaptaci¢ za nauczyciela
wspierajacego. Ja wiem, ze to wszystko
opiera si¢ na pienigdzach, ale nie zgadzam
si¢ z tym. Dluga droga jeszcze przed nami,
najpierw musi zacza¢ jes¢ normalnie, nie
wpada¢ w hipoglikemig, bo jak nie zjadl, to
zdarzaly sie cigzkie hipoglikemie i jezdzenie
do szpitala. My w ogdle pierwsze 4 lata
spedziliSmy giéwnie w szpitalach... Teraz
jest juz lepiej, bo jest po prostu wigkszy,
urdst.

- Sporo tych dolegliwosci; cos jeszcze?

- Miat po ostatniej operacji serca wylew w
prawej pdtkuli m6zdzku. Ma trwale uszkodzong
prawa potkule mézdzku i z dziecka prawo-
recznego stat si¢ dzieckiem leworgcznym.
Dla mnie to jest oboj¢tne, ktorg rekg on sie
postuguje, ale dobrze jest wiedziec jaka jest
tego przyczyna, bo mozna dziecku odpo-
wiednio pomdc.

- Syn zostal zdiagnozowany zaraz po
urodzeniu?

- Tak, bardzo krétko po urodzeniu, cho¢ nie
obyto si¢ bez komplikacji, zespot Williamsa
nie byt powszechnie znany (teraz jest znacz-
nie lepiej). TrafiliSmy do dr. Madrego, ktéry
jest swietnym diagnostg i ktéry po zrobieniu
echa serca stwierdzil, ze jest taka wada
serca, taka zlozonos¢ tej wady, ktdra odpo-
wiada takiemu zespolowi — jezeli chodzi o
genetyke. Po kolejnych 3 tygodniach zostato
to potwierdzone.

- Czy o zespole Williamsa uczq sig studenci
medycyny, albo lekarze podczas specjalizacji?
- Szczerze méwigce — nie przypominam sobie.
Ale jest to relatywnie rzadki zesp6t i opisany
stosunkowo niedawno. Panowie Williams
i Beuren dopiero w 1974 roku odkryli, ze
obraz kliniczny wigze si¢ z dysfunkcjq gene-
tyczng. Ale ja jestem patologiem i w moich
ksigzkach oczywiscie opis jest. Pierwsze co
zrobitam, jak dowiedziatam sig, ze to jest ten
zespol, to otworzytam ksigzke i przeczytatam
jak wygladajg dzieci z zespotem Williamsa.

- A co Pani sqdzi o kampanii, w ktorej wzigt
udziat Kajtek?
- Uwazam, ze pomyst na kampani¢ jest

Swietny. Takich inicjatyw powinno by¢
wigcej. Bo ludzie odsuwajg od siebie mysli o
ludziach niepetnosprawnych, potrzebujacych
wsparcia. Najchetniej wylaczyliby telewizor,
ale na szczgscie te reklamy sg podczas ich
ulubionego filmu czy taiica z gwiazdami. A
mysle, ze im wigcej ludzi to zobaczy, nawet
nieswiadomie, to efekt tego bedzie zauwazalny.
Uwazam, ze my eliminujemy osoby niepe-
Inosprawne ze spofeczeristwa i nawet nie
uswiadamiamy sobie jak bardzo. Odsuwamy
si¢ od nich jak najdalej. Podobnie jak od
ludzi przewlekle chorych i w ogéle chorych.

- A jak Kajtek odebrat udziat w tej kampanii?
- Jako fantastyczng przygode.

- Potraktowal to jako przygode...

- Wszystko, co dzieje si¢ w jego zyciu, Kajtek
traktuje jako przygode, a my staramy si¢
towarzyszy¢ mu w tym. Chcemy, aby nasze-
mu dziecku w jego innym tak naprawde
zyciu niz nasze, byto po prostu przyjemnie.
W takich kategoriach traktujemy jego zycie.
A jesli uda si¢ nam zrobi¢ cos dla innych
ludzi, tym lepie;j.

Udziat w kampanii byt dla niego bardzo
ciekawy, zaréwno to, co dziato si¢ na planie
(opowiadat co robit, gdzie byta kamera, jak
jezdzit wézkami), jak i p6Zniej, podczas kon-
ferencji w restauracji, kiedy byt kucharzem.
Teraz si¢ pyta, kiedy znowu begdzie kucha-
rzem. U Kajtka wszystko jest proste, tatwe
i przyjemne.

- Na zakoriczenie wroémy do mojego pierw-
szego pytania: jaka bedzie pr7yszlos¢ Kajtka?
Jeszeze przez dwa lata przedszkole, potem
wykta szkola...

- Tak, najlepiej zwyczajna, otwarta szkota
podstawowa, gdzie moje dziecko nauczy si¢
czytac i pisa¢, moze ewentualnie liczy¢, gdzie
pozna ludzi, ktérzy go zaakceptujg, ktdrzy
bedg chcieli z nim spgdzaé czas, ktérzy beda
si¢ z nim bawic, jeszcze - zajecia muzyczne,
moze jakas muzyka, moze teatr czy jakies
inne tego typu przedsigwzigcie... No i tyle.
My generalnie nie planujemy niczego w
swoim zyciu od momentu, kiedy nam si¢
urodzit Kajtek i okazalo si¢, ze wszystkie
plany to taka ulotna sprawa. Nie mozna si¢
przywigzywac za bardzo do r6znych rzeczy,
wszystko moze si¢ zmieni¢. Mam takg swia-
domos¢, ze plany na nastgpny rok moga w
jednej chwili sta¢ si¢ nieaktualne, w zwigzku
z powyzszym nalezy tak zy¢ i tak postepo-
wad, zeby bylo wspaniale tu i teraz. Nato-
miast, co bedzie za rok, to zobaczymy...

- Dzigkuje za rozmowe.

Rozmawiata: Barbara Ewa Abramowska
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W 1995 roku pani Mariola Ciupa, pracownik Gminnego Osrodka Pomocy Spofecznej w Werbkowicach, éwczesna
studentka socjologii Uniwersytetu Jagielloriskiego w Krakowie, zainicjowata dziafania na rzecz oséb z uposledze-
niem umystowym na terenie gminy Werbkowice. Wywofafo to zainteresowanie wielu rodzicéw, wolontariuszy
oraz oséb dostrzegajacych potrzebe pomocy osobom niepetnosprawnym intelektualnie. | tak w budynku
przedszkola przy ul. Pitsudzkiego 4 powstal pierwszy na terenie powiatu hrubieszowskiego Warsztat Terapii
Zajeciowej. Do placowki zaczeto uczeszczac 16 uczestnikow. Aktualnie prowadzona jest rehabilitacja spoteczna
i zawodowa 36 0s6b z uposledzeniem umystowym z terenu gminy Werbkowice i Trzeszczany. Od stycznia 2008
roku nasza placowka zmienita siedzibe i znajduje sie w Turkowicach. W Warsztacie prowadzona jest terapia w
7 pracowniach: gospodarstwa domowego, plastyczno-tkackiej, animacji kulturainej, rekodzieta uzytkowego,
preorientacji zawodowej, poligrafii i pracowni gospodarczej.

PODROZ POCIAGIEM DOOKOLA SWIATA

Od dwéch lat do Warsztatéw Terapii
Zajeciowej uczeszeza Piotr Drozdzak. Ma 21
lat, jest autystykiem. Mieszka wraz z rodzi-
cami w niewielkiej miejscowosci Gozdow.
Jego fascynacja pociggami pojawila si¢, gdy
Piotr miat zaledwie 4 lata. Wtedy to zaobser-
wowano u niego opdZnienie rozwojowe. Otrzy-
mat skierowanie do Centrum Zdrowia Dziec-
ka w Warszawie. Bardzo czgsto wraz z mamag
podrézowat koleja. I tak wszystko si¢ zaczeto.

Juz pierwsza podr6z pociggiem byta dla
matego Piotrusia czyms wyjatkowym. Jak
méwi jego mama, Teresa Drozdzak: Dato
sig odczud, ze wsrod wielkiego hatasu kole-
Jowego, czuje si¢ jak w zaczarowanym Swie-
cie. Interesowato go tam wszystko: dworzec,
perony, tory, lokomotywy, wagony, a nawet
wykte kosze na Smieci, ktore si¢ tam znaj-
dowaty. Potrafit dostownie ktas¢ si¢ na
peronie, by z bliska wpatrywac si¢ w nie-
ktore szczegoly torow, czy wagonow. Nigdy
nie spat w pociqgu, catq droge rozglgdat sie,
chodzit po korytarzu, a w oczach widac byto
Jego wielkq fascynacje. Wyprawy do Centrum
Zdrowia Dziecka trwaty 9 i pot roku i im
wigcej byto wyjazdow, tym wigcej byto prac.
Kiedy wracat do domu od razu chwytat za
otowek lub kredki i rysowat... Na poczatku
byly to jakies male fragmenty, szczegéty, na
ktére wigkszos¢ z nas nie zwrdcitaby uwagi.
Péz7niej, kiedy Piotr stawat si¢ coraz starszy,
byly to juz niezwykle doktadne, calosciowe
prace - wida¢ byto, ze posiada on niezwykta
pamig¢ fotograficzng. Teraz rzadziej podrézu-
je pociagiem, ale jezeli ma si¢ juz to zdarzy¢,
jest pefen emocji 1 wyczekuje upragnionego
wyjazdu.

Piotr uwielbia rozmawiac o kolei i oglada¢
fotografie przedstawiajgce stare lokomotywy
parowe. Obrazy te wywolujg u niego trudng
do opisania, niezwyklq rados¢. Jego najwiek-
szq pasjg sa lokomotywy i wszystko, co jest
z nimi zwigzane. Jest uczestnikiem pracowni
plastyczno-tkackiej. Jak wiadomo, sztuka
ksztakci, wychowuje, rozwija myslenie i wyobra-
7ni¢. Jest to najlepsza terapia, ktéra nie pocigga
za sobg zadnych skutkéw ubocznych. Pra-
cownicy oraz goscie odwiedzajacy placowke

Piotr DrozdZak z mama podczas turnusu rehabilitacyjnego,
Jastrzebia Géra, sierpiert 2008

sg pod wielkim wrazeniem talentu Piotra i pomi-
mo tego, ze od dwdch lat jesteSmy razem,
ciggle nas czyms zaskakuje. Jest niezwykle
precyzyjny, doktadny, drzemie w nim duzy
potencjat. Widac to w liczbie prac wykonywa-
nych przez niego i zaangazowaniu w ich
tworzenie. Piotr nie potrafi czytac ani pisac,
a wszystkie jego prace powstaja przez odwzo-
rowywanie. Na poczatku otrzymuje od nas
matg fotografi¢ i nastepnie na duzym karto-
nie odzwierciedla kazdy, najmniejszy nawet
szczegot.

W pracy tworczej nie wykorzystuje zad-
nych pomocy kreslarskich. Jego warsztat jest
bardzo prosty: karton, oléwek badZ pidrko.
Chetnie rysuje réwniez architekture, jednak
nie z takim zaangazowaniem jak pociagi. Dlugo
pracuje nad kazda swoja praca. Pojedyncza
praca powstaje okoto miesigca. Bardzo jg ceni

i niechetnie pozwala, by ktokol-
wiek inny mial ja w posiadaniu.
Sam, lub po konsultacjach z
instruktorami decyduje o wregcze-
niu komus swojego rysunku.

Ulubiong technikg Piotra jest
rysowanie czarnym cienkopisem,
rzadziej sigga po pastele czy kred-
ki. Tworzac jest szczgsliwy.
Realizuje swoje mozliwosci dajac
upust niesamowitemu talentowi.
Swdj pobyt w Warsztacie nazywa
praca, w domu natomiast relaksuje
si¢. Najczesciej odpoczywa przed
telewizorem ogladajac programy
rozrywkowe.

Oprécz tego, ze Piotr rysuje dla
siebie i dla nas, jego prace byly
wielokrotnie nagradzane i wyréznia-
ne w konkursach, m.in. otrzymat
I Nagrode w II Regionalnym
Integracyjnym Konkursie Plastycz-
nym w Tomaszowie Lubelskim
zorganizowanym pod hastem ,,W
poszukiwaniu drogi - razem
tatwiej” w 2004 roku. Odbyly si¢
réwniez wystawy rysunkéw Pio-
tra w Urzedzie Gminy w Werbko-
wicach oraz w Galerii Hrubieszowskiego
Domu Kultury.

Najwiekszym przezyciem dla Piotra jest
coroczna wystawa jego prac o tematyce kole-
jowej na dworcu PKP w Lublinie podczas
obchodéw Dnia Kolejarza. Trwa ona kilka
godzin i cieszy si¢ wielkim zainteresowaniem
wsrdd ogladajacych. Po zakonczeniu wystawy
Piotr, dzigki sponsorowi - PKP LHS (PKP
Linia Hutnicza Szerokotorowa sp. z 0.0.), ma
fundowang przejazdzke pociagiem, co jest dla
niego niezwyktym wyréznieniem i nagrodg za
caly rok ciezkiej pracy.

- Moim najwigkszym marzeniem, jest
podroz pociggiem dookola swiata! - méwi
Piotr z radosnym usmiechem na twarzy.

Monika Kraczuk

Instruktor terapii zajeciowej
WTZ Kota PSOUU w Werbkowicach
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~Jeden swiat dla wszystkich”

Jerozolima, pazdziernik 2008
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