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STRESZCZENIE

Nie kazdy musi mie¢ pasje. Ale zycie z pasja to zycie petnia, ktére po-
zwala dostrzegac piekno w codziennosci i do$wiadczac poczucia spet-
nienia i radosnych chwil, dostepne jest dla kazdego. To mozliwe po-
mimo trudnosci. Mozliwe takze dla 0séb z niepetnosprawnoscia i ich
rodzin. Ale, aby osoby te mogty zy¢ z pasjg na miare wtasnych moz-
liwosci, musza zosta¢ spetnione konkretne warunki. Podstawg sa za-
rowno zmiany dotyczace systemu wsparcia, ktéry paradoksalnie czesto
zamiast wspierac, przyczynia sie do wykluczenia, jak i zmiany w spo-
tecznej mentalnosci. Wazne takze, by proces rehabilitacji oséb niepet-
nosprawnych prowadzit do budowania ich samodzielnosci zaréwno
w sferze samoobstugi, jak i decyzyjnosci na ile to mozliwe. To takze za-
danie dla szkoty i catego srodowiska lokalnego, ktére, wychowujac i nie
zapominajac o ksztattowaniu umiejetnosci zyciowych, przyczyniaja sie
do realizacji spotecznego aspektu rehabilitacji Wsparcia w tej kwestii
potrzebujg takze rodzice oséb z niepetnosprawnoscia. Wsparcia, kto-
re pomoze im dostrzega¢ odrebnosé, a z czasem takze dorostosé ich
dziecka. Pomocna tu moze okazac sie droga samorozwoju rodzicow,
odkrywania wtasnych pasji i zainteresowan.

Artykut wzbogacony jest o przyktady dobrej praktyki z Wtoch
i 0 wtasne doswiadczenia autorki.

Stowa kluczowe: osoby z niepetnosprawnoscia, rodzice oséb z niepet-
nosprawnoscia, system wsparcia, umiejetnosci zyciowe, pasje i zainte-
resowania, dorosto$¢, autonomia.
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PASJA MIMO OGRANICZEN

Fascynuje mnie wiele rzeczy. Lubie moje zycie, lubie lu-
dzi, ktérych spotykam. Lubi¢ czas spedzony z przyjaciot-
mi, uwielbiam gotowa¢, podrézowaé, zwlaszcza do Wtloch.
Ale lubie tez czyta¢ czy stucha¢ muzyki. Dlugo mogtabym
tak wymienia¢. Ale powinnam napisa¢, ze lubie takze moja
prace. Moja praca (nie wylaczajac kultury Wloch) jest moja
pasja Co robie? W obszarze moich dziatan lezy zwlaszcza
integracja calego spoteczenstwa, zmiana $wiadomosci spo-
tecznej, a wiec takze §wiadomosci oséb z niepetlnosprawno-
$cig tak, by tatwiej zylo si¢ wszystkim. Zmiana wizerunku
osoby z niepelnosprawnoscia, postrzeganej m.in. jako nie-
szczesliwej, niezaradnej i niezdolnej do pracy, jest dla mnie
bardzo istotna. Z wyksztalcenia jestem pedagogiem specjal-
nym, ale jestem réwniez osobg z niepelnosprawnoscig ru-
chowa. W czasie moich prywatnych i stuzbowych podrozy
do krajéw Europy Zachodniej wiele razy odkrywatam, ze to,
czego uczono mnie w domu rodzinnym, jest prawda. O co
chodzi? O przekonanie, ze niepelnosprawno$¢ nie determi-
nuje mnie jako czlowieka. Cho¢ stanowi pewne ogranicze-
nie, to w duzej mierze ode mnie zalezy, jak pokieruje swoim
zyciem i jakich wyboréw dokonam. Z czasem zaczetam tak-
ze rozumied, Ze moje dzialania, decyzje i wybory nie zawsze
wystarczg. Odkrywalam, ze do zycia pelnia, do realizacji
moich pasji potrzebna mi jeszcze ludzka zyczliwo$¢, brak
barier architektonicznych i dobre rozwigzania systemowe.
O ile na zyczliwos¢ ludzi mogtam liczy¢ niemal zawsze,
o tyle dwa pozostale obszary wcigz wymagaja istotnych
zmian. Szczegolnie w Polsce. Bo wsrod wielu pozytywnych
zmian, takze systemowych, wcigz wida¢ skutki zaniedban,
niezrozumienia, a czasem, niestety absurdéw.

W 2014 r. miatam okazje napisa¢ artykul dla Magazynu
»Integracja”. Uczestniczac, w odrobing niecodzienny sposob,
przez Internet w Jubileuszowej 20. Gali Integracji mogtam
zapisa¢ moje spostrzezenia i podzieli¢ si¢ nimi z Czytelnika-
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mi. Obserwowalam scene, na ktéra dostojnie wkroczyt Pan
Prezydent Bronistaw Komorowski. Méwit o tym, co wazne
dla wszystkich Polakéw z perspektywy 25 lat glebokich prze-
mian, ktére doprowadzily do naszej wolnosci. Wtedy zro-
zumiatam. Dotarlo do mnie, zZe to, iz stucham wystgpienia
Prezydenta Polski, ktéry méwi o owych przemianach takze
w odniesieniu do 0s6b z niepelnosprawnoscia, ze moge do
tego wykorzysta¢ Internet jest samo w sobie niezwykle. Tu
nalezy si¢ wyjasnienie mtodym Czytelnikom, ktdrzy z racji
swojego wieku moga nie rozumie¢ sensu moich spostrze-
zen. Otdz to, ze mowimy dzi$§ o prawach oséb z niepelno-
sprawnoscig w kontekscie praw czlowieka nie zawsze byto
takie oczywiste. Niepelnosprawnos¢ dlugo byla swoistym
tabu. Mozna spiera¢ si¢ o poglady, wielu ma powody do
niezadowolenia, wielu czuje si¢ i jest wykluczanych, system
wsparcia praktycznie nie funkcjonuje to wszystko praw-
da. Ale, cho¢ czesto jest trudno, mozna zawalczy¢ o swoje
prawa, mozna zwrdcic si¢ o0 pomoc, mozna szukaé¢ nowych
rozwigzan. I cho¢ nadal nie kazdy ma w domu dostep do
Internetu, z roku na rok jest coraz lepiej.

Bylam poruszona tym, na co patrzylam, chlonetam
stowa. Prezydent méwit m.in. o zmianie ordynacji wybor-
czej, niekwestionowanej roli organizacji pozarzadowych
we wspieraniu osob z niepelnosprawnoscia to niewatpli-
wie powody do radosci. Przyznaje jednak, ze pomyslalam
wtedy, ze chcialabym, zeby kwestia madrego i skutecznego
wsparcia 0sob z jakakolwiek niepelnosprawnoscig nie nale-
zata w tym kraju tylko do organizacji pozarzadowych, bo to
Panstwo musi stworzy¢ szeroko rozumiany, skuteczny sys-
tem wsparcia. Organizacje pozarzagdowe nie moga go w tym
zastgpi¢. Powinny natomiast wpisywac si¢ w realizacje nie-
ktorych przewidzianych w nim zadan. Zastanowily mnie
takze sformulowania odnoszgce sie do niepelnosprawnosci
widzianej z perspektywy pewnego problemu. Nie zgadzam
sie z takim ujeciem. Dzi$ niepelnosprawnos¢ nie moze by¢
pojmowana jedynie w kontekscie trudnosci, z jakimi musi



234

L. JURGA

radzi¢ sobie konkretny czlowiek, bo dzis jest to juz zjawi-
sko majace coraz bardziej spoleczny wymiar i powinno by¢
rozpatrywane takze z perspektywy narazenia na wyklucze-
nie - tak ekonomiczne, jak spoteczne. Ujecie problemowe
- przynajmniej na poziomie werbalnym - prezentuje osoby
z niepelnosprawnoscig jako te, ktorych egzystencja uplywa
gléwnie na rozwigzywaniu trudnosci. Od lat zastanawia
mnie, dlaczego, mimo dobrych zapiséw prawnych, brakuje
pewnej spontanicznosci i naturalnosci wobec 0séb z nie-
pelnosprawnosciag? Czy nie jest tak, ze zapisy prawne, ktore
odnosza si¢ wylacznie do tych osob, spowodowaly pewna
swoistg segregacje? Niepelnosprawny pracownik, niepetno-
sprawny uczen, niepelnosprawny artysta... Mam wrazenie,
ze naduzywajac przymiotnikéw, mozna zagubi¢ podmioto-
wos¢ czlowieka. Czy znajdzie on wtedy sile na odkrywanie
zainteresowan i rozwoj pasji? Zwrot osoba z niepetnospraw-
noscia jest moze nieco fagodniejszy, ale nie zmienia rzeczy-
wisto$ci, zwlaszcza ze nadal zbyt rzadko sie go uzywa.

Jest si¢ z czego cieszy¢, jest co $wigtowac. Monika Ku-
szynska powiedziala, ze niepelnosprawnos¢ nie musi ozna-
cza¢ wykluczenia. W pelni zgadzam si¢ z tym zdaniem. Ale
to zalezy od wielu czynnikéw. Takze od tego, czy ludzie beda
sie wzajemnie dostrzega¢, stucha¢ i obdarza¢ szacunkiem.
Wtedy przymiotnik niepelnosprawny nie bedzie juz tak ko-
nieczny, bo kluczowe bedzie réwniez dostrzeganie potrzeb
drugiego czlowieka. A jesli, o czym takze wspomnial Pan
Prezydent, w Parlamencie Europejskim sg polscy postowie
z niepelnosprawnoscia, to trzeba to wykorzystac i starac si¢
znalez¢ cienkg granice miedzy $wiadomoscia ograniczen
i potrzeba wsparcia a ryzykiem stygmatyzacji osob z jaki-
mikolwiek ograniczeniami. Wiele krajow europejskich ma
w tym lepsza praktyke niz Polska. Wystarczy przywotaé tu
chociazby Wlochy, ktére zmiany w podejsciu do oséb z nie-
pelnosprawnoscia zaczely od zmian istniejacych zapisow
legislacyjnych, dotyczacych wszystkich obywateli.



Pasja (nie)utajona - niepetnosprawny jako ,ciekawy cztowiek”...

235

Duzo udalo si¢ zmieni¢, ale nie wystarcza same zapisy
prawne, likwidacja barier. Potrzeba czego$ wigcej zmia-
ny mentalnosci. Dotyczy to tak 0séb sprawnych, jak i tych
z niepelnosprawnoscia, bo wszyscy sa cztonkami polskiego
spoleczenstwa, obywatelami, a przede wszystkim ludzmi,
ktérzy moga i powinni kreowa¢ wlasng rzeczywistos¢, nie
ulega¢ zniecheceniu i zwatpieniu, i§¢ do przodu wbrew wia-
snym obawom. Cho¢ bywa trudno, jest tez przeciez piek-
nie. A to, jak bedzie, zalezy w duzej mierze od nas samych.
Podejmowanie dzialan, tych na miare wlasnych mozliwosci
i tych pozornie niemozliwych, zawsze zmienia perspektywe.
»Niech nie kraczg nam, ze si¢ konczy swiat, kiedy chce si¢
zy¢. I to jeszcze jak!”, zadpiewala Dorota Osinska. Te stowa
mocno mnie poruszyly. Kolejny raz odkrylam, jak wazne sa
dobre mysli, ktére moga chroni¢ przed narzekaniem (Jurga
2014)".

Nie kazdy moze powiedzie¢, ze posiada jakas$ pasje. Kaz-
dy natomiast powinien zy¢ z pasja, w pelni, z radoscig, od-
krywajac wlasne talenty.

RODZINA | SZKOtA W PROCESIE WYCHOWANIA,
KSZTALTOWANIA UMIEJETNOSCI ZYCIOWYCH
ORAZ ODKRYWANIA TALENTOW | PASJI DZIECKA

Czym wlasciwie jest pasja? Kopalinski podaje nastepu-
jace definicje: ,Namietne przejecie si¢ czym, zamitowanie
do czego, przedmiot czyjej$ namietnosci, silny gniew, furia,
wizerunek Chrystusa ukrzyzowanego, nabozenstwo wielko-
postne, utwdér muzyczny, liturgiczny (pasyjny), ktorego tre-
$cig jest Megka Chrystusa” (Kopalinski 2001: 378).

Jak odkrywaé w sobie pasje, jak ja pielegnowaé? ,Za-
den cztowiek nie do$wiadczy uczucia zadowolenia radosci

1 Por: http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/215416 (dostep
9.09.2015).
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i szczescia, jesli nie opanuje réznych umiejetnosci niezbed-
nych we wspdlzyciu spotecznym” (Borkowski 2007: 106).
Borkowski zastanawia si¢ nad tym, co jest istota i sensem
czlowieczenstwa i zycia spofecznego? Odpowiada jedno-
cze$nie, ze aby realizowa¢ swoje zadania, trzeba umie¢ zy¢
i wspoldziata¢ z ludzmi (ibidem). Nie sposob przeciez po-
strzega¢ czfowieka w wymiarze czysto fizycznym, nie da sie
budowa¢ szczescia w oderwaniu od relacji migdzyludzkich
czy w ciaglym negowaniu norm moralnych i wartosci istot-
nych dla danej grupy spofecznej. ,Szansa na przeciwsta-
wienie sie ideologii ponowoczesnosci jest calosciowe i re-
alistyczne spojrzenie na cztowieka zawarte w antropologii
biblijnej [...]” (Dziewiecki 2002: 43). Dzi§ moéwi si¢ o tak
zwanym podejsciu holistycznym. Ludzie posiadaja takze
sfere zwigzang z intelektem, emocjami i moralnoscig. Do-
chodzg do tego takze duchowo$¢, sfera religijna i spoteczna.
Proces wychowywania do dojrzalego, odpowiedzialnego zy-
cia staje si¢ tym wazniejszy, im bardziej dostrzegalny staje si¢
fakt, ze cztowiek posiada nie tylko pozytywne umiejetnosci
konstruktywnego wplywania na swoj los, ale takze niszczaca
umiejetno$¢ krzywdzenia siebie i innych. Na rodzinie spo-
czywa wiec nie tylko zadanie ksztaltowania w dzieciach po-
zytywnego obrazu samych siebie, ale takze (a moze przede
wszystkim) wspomniane juz wychowanie do mitosci, ktéra
ustrzeze przed krzywdzeniem siebie i innych.

W podobnym tonie wypowiadatla si¢ Maria Montessori.
Cytowana autorka zwracala uwage na dwa gléwne cele wy-
chowania: biologiczny i spoleczny. Ich podstawg jest wspie-
ranie naturalnego rozwoju jednostki i przygotowanie jej do
zycia spotecznego. Wychowanie ma pomdc dziecku w doj-
$ciu do niezaleznos$ci w zyciu dorostym. Polega to na wspie-
raniu (pomocy) dziecka na drodze jego psychicznego i du-
chowego samorozwoju. Pedagogika Montessori w centrum
dziatan stawia dziecko i korzystne warunki, dzieki ktérym
osigga ono optymalny rozwdj. Nie chodzi wigc o to, by osoba
dorosta w konkretny sposéb wptywata na dziecko, mody-
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fikujac jego zachowanie czy stymulujac rozwdj, ale o to, by
stworzyla mu odpowiednie warunki owego rozwoju. Najle-
piej ilustrujg to stowa samej Montessori: ,,Pom6z mi, abym
moglt sobie samemu poméc i poméz mi, abym mogt sam to
zrobi¢” (Miksza 2004). Moze to dobry powdd, by nie tylko
w dzieciach, ale takze w sobie rozbudza¢ che¢ do dziatania,
odkrywac¢ talenty i potencjal. Oddawac si¢ bez reszty temu,
co sprawia rados¢, dzieki czemu wcigz mozna czu¢ niegasng-
ca chec¢ rozwoju i niedosyt odkrywania tego, co nowe. Skoro
rado$¢ mozna odnalez¢ w codziennosci, cieszac si¢ kazdym
dniem, skoro — cho¢ to nietatwe — mozna si¢ usmiechac po-
mimo trudnosci, a swoje obowiazki wykonywac rzetelnie,
z zaangazowaniem, do$wiadczajac satysfakcji i poczucia
spelnienia, a przez to szczgscia, to znaczy, ze mozna zy<¢ z pa-
sja, czy jak kto woli, zycie z pasja dostgpne jest dla kazdego.
To pewna postawa, w formowaniu ktdrej najistotniejsza role
odgrywa rodzina. Rodzice wychowuja m.in. do odpowie-
dzialnosci i samodzielnosci, ktore jako wartosci nie stano-
wig celu nadrzednego, ale maja si¢ przyczyni¢ do znacznej
poprawy jakosci zycia. Wazne jest, aby rodzice mogli w pel-
ni zdac¢ sobie sprawe z zagrozen, jakie niosg ze soba zmiany
spoleczne i kulturowe w $wiecie, w ktérym zyjemy. Dodaé
do tego trzeba dynamiczny rozwdj techniki i rozwdj gospo-
darczy, konflikty miedzyludzkie, u podstaw ktérych czesto
lezy ubdstwo lub nadmiar posiadanych dobr materialnych.
Wiszystkie te czynniki moga prowadzi¢ do niszczenia warto-
$ci tradycyjnej kultury (Pielkowa 2009: 43). Rodzice, zdajacy
sobie sprawe z waznosci procesu wychowawczego, beda dbac
o prezentowanie wlasciwych postaw i zachowan po to, by od-
powiednio formowac osobowos¢ swoich dzieci, nie niszczac
przy tym ich odrebnosci, ksztaltujac i rozwijajac ich umiejet-
no$ci i zainteresowania, takze pasje.

Rodzina w bardzo znacznym stopniu wplywa na ksztal-
towanie w dziecku poczucia odpowiedzialnosci za siebie
i innych (Jurga 2012). Moi bliscy zawsze wierzyli we mnie,
znali moje mozliwosci, majac $wiadomos¢ moich realnych
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ograniczen. To nie pozwalato mi watpi¢ w sama siebie i w to,
ze mimo niepelnosprawnosci moge wiele osiggna¢. Choc
nie znaczylo to, ze bedzie tatwo. Nigdy nie byto. Ale zna-
czaca role w wychowaniu powinna odgrywac takze szkota.
Kluczowa jest wspdtpraca nauczycieli z rodzicami i specjali-
stami, dzigki ktdrej rodzic bedzie partnerem, a jego dziecko
podmiotem wszelkich dziatan. Rodzic powinien mie¢ takze
mozliwo$¢ zapoznawania si¢ z dokumentami dotyczacymi
edukacji dziecka i wgladu w sprawozdania opisujace indy-
widualne postepy w nauce (Bogucka 2000). W tym miejscu
znoéw podziele sie¢ moim wilasnym doswiadczeniem. Do-
kfadnie pamietam dzien, w ktérym dyrektor Zespotu Szkot
w naszym miasteczku zaprosil mnie do gabinetu i powital
w progach liceum. Czutam si¢ wyjatkowo. Wiedziatam, ze
nie chce i nie moge go zawies¢. Takie przyjecie zobowia-
zuje. Pierwszy dzien w szkole byl dostownie pelen wrazen.
Klasa o profilu ogélnym. I... same dziewczyny. Tragedia.
Przynajmniej tak mi si¢ wtedy wydawato. Gorycz ostadzala
obecnos¢ Kasi, mojej przyjaciotki, ktora po diugiej nieobec-
nosci wrocita z Niemiec do Polski. Usiadtysmy razem w taw-
ce. Mingto kilka dni. Dziewczyny okazaly si¢ fantastyczne.
Wesole, otwarte, szczere i pelne zyczliwosci. Umacniata sie
przyjazn, nawiazywaly si¢ nowe znajomosci, takze pierwsza
mlodziencza milos¢. Dzigki temu wiem, ze warto si¢ angazo-
wac¢, warto by¢ dla innych i warto kocha¢. To czg¢é¢ Czlowie-
czenstwa. Ale to takze pewne ryzyko, ktére podejmuje kazdy,
jesli wchodzi w glebsze relacje z ludzmi. Ryzyko odrzucenia,
braku akceptacji, niezrozumienia. Nikt nie gwarantuje prze-
ciez szczescia, nie uchroni od wszystkich porazek, bélu. Czy
mozna jednak by¢ w pelni szczesliwym, jesli czasem nie jest
sie gotowym na odrobine ryzyka? Bojac si¢ ryzyka tylko dla-
tego, by nie zosta¢ zranionym, mozna zamkna¢ si¢ na co$
naprawde waznego i na drugiego czlowieka.

Czas liceum byl czasem, w ktéorym powoli odkrywatam
moje pasje, odkrywalam siebie. Moja nowa polonistka za-
szczepita we mnie mitos¢ do sztuki i literatury. Pamietam
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nasze wieczorne i weekendowe spotkania, dyskusje z dziew-
czynami. Nowa wystawa w warszawskiej ,,Zachecie’, prze-
czytana ksigzka czy obejrzany wlasnie film zawsze byly oka-
zja do wymiany pogladéw (Jurga 2014: 38-44). Rola szkoty
jest nie tylko przekazywanie wiedzy, ale takze ksztaltowanie
umiejetnosci zyciowych uczniéw. Wazna jest takze Scista
wspolpraca z rodzing. Potrzebe edukacji w obszarze umie-
jetnosci zyciowych Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO)
dostrzegla juz na poczatku lat 90. ubieglego wieku. Zwrdco-
no wowczas szczegolng uwage na ksztaltowanie tych umie-
jetno$ci w szkole (Woynarowska 2002; Jurga 2008, 2015:
15). We wrzesniu 2001 r. Swiatowa Organizacja Zdrowia
zdefiniowala umiejetnosci zyciowe w trzech kategoriach:
« umiejetnosci spoleczne i interpersonalne (komunikacja,
asertywnos¢, empatia);
« umiejetnosci poznawcze (podejmowanie decyzji kry-
tyczne myslenie samorozwdj, samoocena);
« umiejetnos¢ radzenia sobie z emocjami (stres, samokon-

trola) (Life Skills, WHO 2001; Jurga 2008, 2015).

To istotne takze w odniesieniu do uczniéw i dorostych
0s6b z niepelnosprawnoscia, ktére narazone sa na wyklu-
czenie spoteczne, a ktore, majgc czgsto ogromny, nieodkryty
potencjal twdrczy - sg rzeczywiscie wykluczane. Szkofa, kto-
ra nie tylko uczy, ale takze wychowuje ma na uwadze przy-
szto$¢ ucznidw, a zatem takze ich dorostos¢, w ktorej ksztat-
towane umiejetnosci i zaszczepione pasje zaprocentuja.
Takze po to, by temu wykluczaniu zapobiega¢. Przyczyniaja
sie do tego takze rozporzadzenia, ktdre sprzyjaja wspolnej
edukacji dzieci sprawnych i tych z niepelnosprawnoscia
w przedszkolu i szkole, znajdujacej si¢ w poblizu zamiesz-
kania dziecka®.

Ale nawet najlepsze rozwigzania prawne nie zalatwig
wszystkiego. Wiele zalezy od dyrektora szkoty, do ktérego

2 Rozporzadzenia Ministra Edukacji Narodowej z dnia 17 listopada
2010 r. (Dz.U. 2010 Nr 228, poz. 1487).
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nalezy organizacja pomocy psychologiczno-pedagogicznej,
ktéry zapewnia dziecku na terenie przedszkola lub szkoty
wsparcie odpowiednich specjalistow. Dobrze zorganizo-
wana praca zespolu specjalistéw w szkole lub przedszkolu
pozwoli skoncentrowac si¢ na dziecku niz na jego rzeczywi-
stych czy potencjalnych deficytach. Kontakt ze sprawnymi
réwiesnikami pozwoli na nawigzywanie owych znajomosci
i przyjazni. Bedzie tez okazja do konfrontowania si¢ z wla-
snymi ograniczeniami, co przyczyni sie¢ do ksztaltowania
odpornosci psychicznej. Odpornos¢ psychiczna to uniwer-
salna zdolnos¢, ktora umozliwia osobie, grupie lub spo-
fecznosci zapobieganie, minimalizowanie lub pokony-
wanie szkodliwych efektow doswiadczonego nieszcze$cia
(Grotberg 2000). Zdolno$¢ ta, bezcenna w zyciu dorostym,
pomoze radzi¢ sobie z tym, co trudne, takze ze skutkami
wykluczenia spolecznego. Zwlaszcza, ze paradoksalnie
przyczyniaja si¢ do niego takze polskie rozwigzania syste-
mowe. A czasem takze ich brak.

WSPARCIE NA RYNKU PRACY?

Widac¢ to réwniez na rynku pracy. Bo jak mobilizowa¢
sie do dziatania, jak odkrywac¢ i uwierzy¢ we wlasne moz-
liwosci, jesli samo poszukiwanie pracy moze skutecznie
zniecheci¢ do jej podjecia. Znéw przyszlo mi si¢ o tym prze-
kona¢ po kilkunastu latach, kiedy to wygasta moja umowa
o prace w charakterze nauczyciela akademickiego w jednej
z uczelni wyzszych. Takie rzeczy si¢ zdarzajg i nie ma co
tego tematu roztrzasac. Postanowilam, ze nie bede czekac,
az moja sytuacja ,jako$ si¢ rozwiagze” i podjelam szereg
dziatan, ktére pozwolilyby mi jak najszybciej wréci¢ na ry-
nek pracy. Musze przyznac, ze jako osoba z niepelnospraw-
noscig ruchowa nigdy specjalnie nie staratam si¢ o zatrud-
nienie w obszarze tak zwanego chronionego rynku pracy.
Jakos tak si¢ zawsze w moim zyciu ukladalo, ze trafiatam na
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madrych ludzi, dla ktérych wazniejsze byly umiejetnosci
pracownika niz uzyskanie dofinansowania z tytutu zatrud-
nienia osoby posiadajacej orzeczenie. Majac takie doswiad-
czenia, bylam pewna, Ze i tym razem znalezienie pracy nie
zajmie mi zbyt duzo czasu. Nie wydaje mi si¢, aby wowczas
przemawiala przeze mnie pycha, bardziej chciatam wierzy¢
i wierzytam w to, ze znéw, po przejrzeniu sporej ilosci oglo-
szen, przebytych rozméw kwalifikacyjnych i wystanych
CV, spotkam ludzi, dla ktérych liczg sie¢ kompetencje. Czas
pokazal, w jak wielkim bytam btedzie. Ktérego$ dnia zna-
laztam w Internecie ogloszenie, kierowane do 0sdb z nie-
pelnosprawnoscia, z ktérego jasno wynikato, ze moge za-
robi¢ nawet do kilku tysiecy PLN miesigcznie. Staralam sie
rozpatrywac te oferte z duza dozg ostroznosci i bez zbednej
euforii, ale Zeby dowiedzie¢ si¢ wiecej, postanowitam za-
dzwoni¢ pod wskazany numer telefonu. Moja rozméwczy-
ni byla jedynie w stanie potwierdzi¢ informacje o wysokich
zarobkach. Nie odpowiedziala mi, natomiast, na pytanie,
co nalezaloby do moich obowiazkdéw i czego oczekuje od
pracownikow firma. Nie spytala tez (ku mojemu zaskocze-
niu) o moje wyksztalcenie, umiejetnosci, doswiadczenie
zawodowe. Jedynym pytaniem, jakie zadala, bylo pytanie
o posiadane orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci. Kie-
dy potwierdzitam, ze mam orzeczony ,.znaczny” poprosita
jedynie, bym e-mailem przestala swoje CV. Przytomnie za-
pytalam wtedy, gdzie miesci sie firma, jak si¢ nazywa i do
kogo ja to CV wlasciwie wysylam? Uslyszatam, ze nie moge
pozna¢ adresu, bo firma nie ma jeszcze siedziby. I w tym
momencie nasza rozmowa si¢ zakonczyla. CV oczywiscie
nie wyslatam, bo s3 tam moje dane i mam prawo wiedzie¢,
co bedzie si¢ z nimi dzialo i kto bedzie nimi dysponowal.
Mam tez prawo oczekiwa¢, ze dla potencjalnego praco-
dawcy bede jednak ,,czyms” wiecej niz tylko ,,podstawg” do
uzyskania dofinansowania, bo jestem czlowiekiem, a poza
orzeczeniem i kompetencjami posiadam przede wszystkim
ludzka godnos¢.
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Takich opowiesci moglabym tu przytoczy¢ jeszcze, co
najmniej kilka. Wszystkie podobne, wigec nie bede Czytel-
nikéw zanudza¢, zwlaszcza, ze pewnie wielu takie historie
»przerobilo” osobiscie.

Podziele sie innym doswiadczeniem. Otz postanowi-
tam zarejestrowal si¢ w urzedzie pracy. Pomyslatam, ze
skoro moje dzialania nie przyniosly do tej pory efektu,
to moze w urzedzie znajde ciekawe oferty pracy, zacheci-
fa mnie takze dostgpnosc¢ szkolen. Petna zapalu zacz¢tam
dowiadywac¢ sig, jak zalatwi¢ formalnosci zwigzane z re-
jestracja. Jakiez bylo moje zdziwienie, gdy dowiedzialam
sie, ze zarejestrowaé moge sie jedynie w urzedzie pracy
na ul. Ciotka w Warszawie, ktéry lezy po drugiej stronie
Wisty. Dlaczego? Bo tylko tam moga rejestrowac sie osoby
z niepelnosprawnoscia. Nie byloby w tym moze nic dziw-
nego, gdyby nie fakt, ze mieszkam w takim miejscu, ze od
pobliskiego urzedu pracy dzieli mnie kilka przystankow
tramwajowych. Nawet pracownicy urz¢du pracy nie potra-
fili mi odpowiedzie¢ na pytanie, dlaczego w dobie Interne-
tu, spoleczenstwa informacyjnego nie moge sie zarejestro-
waé w najblizszym urzedzie, ktory przesle dane do ,,tego
wlasciwego” dla osob z niepelnosprawnoscia albo dlaczego
w najblizszym urzedzie nie ma chociazby wyznaczonego
okienka dla mieszkancow z prawego brzegu Wisly. Nie
moglam sie zarejestrowac. Powdd byt prozaiczny. Zblizala
si¢ zima, mam zbyt duze klopoty z poruszaniem i zabu-
rzenia percepcji wzrokowej. Nie wygram z zapadajacym
wcze$nie zmrokiem i oblodzonymi chodnikami, a w urze-
dzie pracy, po dokonanej rejestracji trzeba bywac regular-
nie. Poniewaz postawilam na samodzielno$¢, nie zawsze
moge skorzysta¢ z pomocy innych, cho¢ na brak ludzkiej
zyczliwos$ci narzeka¢ nie moge. Ale nie moge tez i nie chce
obarcza¢ rodziny i przyjaciol koniecznoscia dowiezienia
mnie w miejsca, gdzie moge teoretycznie dojecha¢ sama.
Pod warunkiem, ze nie uniemozliwig mi tego absurdalne
przepisy i bezsensowne procedury.
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Swoja droga, zastanawia mnie, jak to mozliwe, ze mimo
czesto dobrych zapiséw prawnych, wcigz doswiadczamy po-
dobnych absurdéw? Jestem przekonana, ze nie tylko ja mam
podobny klopot. Ale czy w takiej sytuacji urzad pracy lub
GUS majg wiarygodne dane, dotyczace pracownikow z nie-
pelnosprawnos$cia? Zmiana mentalnoéci urzednikéw jest,
moim zdaniem, kluczowa, ale mam takze smutne wrazenie,
ze jedli rozwigzania systemowe, jakie tworzy nasze Panstwo,
moéwigc delikatnie, nie zawsze wspieraja tych, to przynaj-
mniej nie powinny przeszkadzac.

WLOCHY - MOJA PASJA. PRZYKLADY DOBREJ
PRAKTYKI

Poniewaz od wielu lat jestem zafascynowana niemal
wszystkim, co pochodzi z prawie zawsze zalanej stonncem
Italii, a kultura Wloch jest moja pasja, kiedy tylko nada-
rzyla si¢ okazja stuzbowego wyjazdu w ramach wizyt stu-
dyjnych, postanowitam to wykorzysta¢. W ramach unij-
nego programu Socrates Arion, przeznaczonego dla tak
zwanej kadry kierowniczej w oswiacie, pojechalam do
Wrtoch. Z opastego katalogu dostepnych w ramach wizy-
ty miejsc wybralam Sycyli¢, a dokladniej rzecz ujmujac
Palermo. Wypelnitam i zlozylam wymagany wniosek. Po
wakacjach bratam juz udzial w konferencji zorganizowa-
nej dla wszystkich uczestnikéw wizyt, ktére mialy sie od-
by¢ w ciggu kilku nastepnych miesiecy. Miasto, ktére do
tej pory znalam z filméw i ksigzek, miatam wkrotce od-
wiedzi¢. Smak przygody poczulam, gdy tylko wyjechatam
z domu na lotnisko. Towarzyszyli mi rodzice i Maciek,
moj siostrzeniec. Od momentu wejscia na teren lotniska
byl przy mnie asystent, ktéry wspieral mnie az do chwili
wejscia na pokiad samolotu. Mimo tego wsparcia, czutam
si¢ niezalezna. Te pozorng sprzeczno$¢ fatwo mi wyjasnic.
To ja decydowalam o tym, jak i kiedy ma mi pomdc, a on
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stuchal uwaznie moich présb i wskazowek. Rodzice nie in-
gerowali, cho¢ wiem, Zze Mamie nie przychodzito to tatwo.

W Palermo poznalam cudownych nauczycieli, ktérzy
byli do dyspozycji swoich uczniéw, bez wzgledu na pore
dnia a nawet nocy. Zbieratam informacje do moich publika-
cji o wloskiej szkole. Poznawatam réwniez zwyczaje inne niz
te, ktore znatam z ukochanego Mediolanu. Tu zycie plynelo
znacznie wolniej, a wspolne biesiady przy stole zdawaly sie
nigdy nie konczy¢. Zupelnie tak, jakby byly najwazniejszym
punktem dnia. Bylo fantastycznie. Wrécitam do Polski,
a moje artykuly zostaly wkroétce przekazane do Minister-
stwa Edukacji Narodowe;j.

Dwa lata pozniej, rowniez w ramach wizyty studyjnej,
bylam w Lamezia Terme w Calabrii. Tym razem polecia-
fam tam jednak z moja Mamg. Pomyst ten podsuneta mi
koordynatorka odpowiedzialna za program Socrates Arion
w Polsce. Gdybym taki pomysl uslyszala przed laty, byla-
bym nim oburzona i mocno sfrustrowana. Tym razem
w pelni go zaakceptowalam, dzielac si¢ nim z moja nie-
mogaca uwierzy¢ w swe szczescie Mamg. Radoscig bylo
takze dla mnie widzie¢ jg szczesliwa. Ona przeciez tak jak
ja uwielbia Wlochy. Bytam $wiadoma swoich mozliwosci,
znalam ograniczenia. Wiedziatam, ze Mama bedzie mnie
wspiera¢ jedynie w tych momentach, w ktérych bede tego
naprawde potrzebowala. Nie musialam juz niczego udo-
wadniaé. To mi dawalo poczucie wewnetrznego spokoju,
ktéry mocno wzmacnial fakt, ze to ja zabieram do Wtoch
moja Mame. Ona w pelni to akceptowata. Powiedzialabym
nawet, ze w wielu sytuacjach dawata mi odczu¢, jak bar-
dzo jest ze mnie dumna. Widzieli to zaréwno uczestnicy
wizyty, jak i organizatorzy. Wszyscy Mame po prostu po-
lubili. Cho¢ czasem zdarzalo nam si¢ jakie$§ nieporozumie-
nie, konsekwentnie starala si¢ trzymac z boku. Bywalo, ze
myslalam nawet, ze wycofuje si¢ az za mocno. Staralam
sie jej przettumaczy¢ kazda rozmowe, jaka prowadzilismy
calg grupg przy wspolnym stole, po zakonczeniu meryto-
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rycznych spotkan. Mama uznala jednak, ze nie musi by¢
wszedzie, ze dam sobie przeciez rade¢. Nie protestowatam.
Wiedzialam, ze starata si¢ wypracowa¢ w sobie zgode na to,
by mimo jej obecnosci, pomagali mi takze inni. To z pew-
noscig nie bylo latwe. Wiedzialam takze, ze potrzebuje wia-
snej przestrzeni. Przyjechata mnie wesprze¢, pomoc, ale nie
mogtam dopusci¢, by stala sie swoistym niewolnikiem tej
pomocy, bo przyjechata réwniez dla wlasnej przyjemnosci.
Obie mialy$my prawo przezywac ten czas po swojemu, we
wlasciwym tempie (Jurga 2014: 159-161).

Obywatel z niepetnosprawnos$cia w Polsce nie ma tatwe-
go zycia. Paradoksalnie jednak powodem wielu utrudnien
czesto wcale nie jest niepelnosprawno$¢, a wspomniane za-
pisy prawne.

Nie od dzi$ tematy, takie jak szkolnictwo, system orzeka-
nia o stopniu niepetnosprawnosci, zdolnosci i niezdolnosci
do pracy czy wreszcie zatrudnienie, wzbudzaja wiele kon-
trowersji nie tylko w $rodowisku samych niepelnospraw-
nych i ich rodzin. Dlatego chcialabym sie podzieli¢ pew-
nymi rozwigzaniami, o ktérych ustyszatam, i ktére miatam
okazje obserwowa¢ w praktyce podczas mojej wizyty we
Wloszech. Juz w 1923 r. Reforma Gentilego i wydane do
niej 5 lat pdzniej rozporzadzenia objely obowigzkiem na-
uki szkolnej dzieci niewidome i gluche. Jednak dopiero
w 1948 r., Wloska Konstytucja w art. 3 méwi, ze wszyscy
obywatele maja prawo do poszanowania godnosci i sg réwni
wobec prawa bez wzgledu na warunki osobiste i spoteczne
(ple¢, rase, jezyk, religie, poglady polityczne). Artykut 34
Konstytucji przyznaje niepetlnosprawnym prawo do nauki
ipracy. Ustawa 517 z 1977 r. przyznaje im prawo do edukacji
w tzw. ,normalnych” klasach na kazdym etapie edukacji, nie
wylaczajac szkolnictwa wyzszego.

Jednak specyfika wloskiego systemu legislacji wiaze sie
mocno z rozwigzaniami i zapisami prawnymi funkcjonuja-
cymi na poziomie lokalnym. Mimo iz Wlosi od dluzszego
juz czasu daza do ujednolicenia rozwigzan systemowych
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(co nie dotyczy tylko niepelnosprawnych), nadal kazdy re-
gion ma ,wtasng polityke” (Jurga 2004: 45-47).

Stowarzyszenie i szkofa, o ktérych pisz¢ znajduja si¢ na
terenie Lombardii. Podopieczni Centrum ,,Aias”, ktére od-
wiedzilam, na co dzien funkcjonuja w swoich rodzinach,
a w Centrum spedzajg kilka godzin dziennie. Maja mozli-
wos¢ uczestniczenia m.in. w zajeciach, takich jak hipote-
rapia, muzykoterapia, fizjoterapia, terapia zajeciowa, ¢wi-
czenia logopedyczne, obstuga komputera. Swoja pomoca
stuzy takze psycholog, chirurg ortopeda, neurolog. Wazna
role pelnig stuzby socjalne. Maja one za zadanie prowa-
dzi¢ dzialania zmierzajace do spolecznej integracji nie-
petnosprawnych. Ich efektywno$¢ wynika takze ze $cistej
wspolpracy z rodzinami podopiecznych. Stuzby (sekcje) te
przede wszystkim w indywidualnym podejsciu analizujg
ewentualne problemy, trudnosci, towarzysza na drodze do
maksymalnej samodzielnosci i autonomii osoby z niepet-
nosprawnos$cia. Pomagaja takze przygotowac si¢ do zycia
we wlasnym mieszkaniu, jesli osoba, a takze jej rodzina sa
juz na ten krok gotowe. Jesli nie, rozwaza si¢ mozliwosci za-
mieszkania z asystentem lub we wspélnocie, w ktdrej miesz-
kajg inne osoby wraz z opiekunami (w Rzymie dziala na tej
zasadzie m.in. znana na $wiecie katolicka wspoélnota ,,Arca’,
zalozona przez Francuza ]. Vanier. Mialam okazje¢ odby¢
tam krotki staz w 2000 r.).

Z moich obserwacji wynika, ze wiele z tych rozwigzan,
ktore wprowadzili Wlosi, sprzyja aktywizacji, uspotecznia-
niu 0séb z niepelnosprawnoscia, a takze przeciwdziala zja-
wisku wykluczania ich z otoczenia. O$rodki, stowarzyszenia
i szkoly, ktore widzialam, zatrudniajg kadre specjalistow, we
Wloszech s3 naprawde czescig wloskiego spoleczenstwa.
Nikt nie méwi o koniecznosci zintegrowania ich z ,resztg”.
Traktowani sg normalnie. O t¢ normalno$¢ przeciez chodzi.
Nie spotkatam sie z postawami, ktore swiadczg o dyskrymi-
nacji tej grupy spotecznej. Nie twierdze jednak, ze w ogodle
ich nie ma. Piszac jednak o normalnym traktowaniu i zro-
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zumieniu, powinnam najpierw wspomnie¢ o swoistej na-
turalnosci i braku skrepowania wobec 0s6b z réznego typu
niepelnosprawnoscig. Wida¢ je od dawna w wielu krajach
zachodnich. W Polsce pod tym wzgledem z roku na rok jest
lepiej. Mam jednak nieodparte wrazenie, wynikajace z ob-
serwacji i wlasnego do$wiadczenia, ze w naszym kraju zbyt
czesto najwazniejsze sg procedury i przepisy. Zbyt mato
pozostaje wtedy miejsca na pasj¢, ktorg odkrywa w swo-
jej pracy wielu nauczycieli, specjalistow czy pracownikéow
urzedow pracy (Jurga: 2003).

ZMIANY SYSTEMOWE SZANSA NA
SAMODZIELNOSC DZIECKA | PASJE RODZICOW

Widac¢ to takze na przykladzie protestu rodzicow, ktory
mial miejsce pod Sejmem w 2014 r. Cho¢ catkowicie zga-
dzam si¢ z opiniami, ze najwyzszy czas, by rzad zajat sie
wreszcie sprawami 0sob z niepelnosprawnoscia i ich rodzin,
nie moge zgodzi¢ si¢ ze wszystkimi zgdaniami. Problemy tej
grupy spolecznej nie od dzis s traktowane, mowiac delikat-
nie, po macoszemu. To grupa mocno narazona na wyklu-
czenie spoleczne i rzeczywiscie wykluczana nierzadko tak-
ze z powoddw ekonomicznych. Widze jednak duze ryzyko
w obszarze zréwnywania praw przede wszystkim dlatego,
ze dziecko ma zupelnie inne potrzeby niz dorosty i odwrot-
nie. Rozne rodzaje niepelnosprawnosci réwniez implikuja
rézne potrzeby. Uwazam, ze zmiany systemowe s3 koniecz-
ne, nalezy zwiekszy¢ wysokos¢ $wiadczen i dodatkéw, ale
z uwzglednieniem indywidualnych potrzeb i mozliwosci,
takze finansowych tej grupy. Gdy rodzice, po dlugich nego-
cjacjach z przedstawicielami ekipy rzadzacej, przy udziale
wybranych organizacji pozarzadowych postanowili w kon-
cu zawiesi¢ protest, wiadomo bylo, ze to nie koniec ich dzia-
tan. Rozgoryczeni twierdzili, ze rzad ograniczyl sie jedynie
do podniesienia wysokosci §wiadczenia, a reszte postulatow
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zignorowal. Pominiete zostaly m.in. kwestie uzawodowie-
nia opieki i pozyskiwania pieniedzy na likwidacje barier ar-
chitektonicznych. To wazne kwestie i catkowicie popieram
te oczekiwania. Jednak ten protest w moim odczuciu znaczy
cos$ wiecej. Pokazal on, ze wazne s3 nie tylko zmiany syste-
mowe, ale przede wszystkim zmiany w mentalno$ci - w tym
wypadku rodzicéw i opiekunéw, cho¢ problem ten dotyczy
nie w mniejszym stopniu takze samych oséb z niepelno-
sprawnoscig. Zastanawia mnie bowiem, dlaczego, réwno-
legle do postulatu o zabezpieczeniu rodzica, nie pojawia sie
postulat w odniesieniu do sytuacji odwrotnej, kiedy to trze-
ba zabezpieczy¢ dziecko z niepelnosprawnoscia, czgsto juz
wtedy doroste - na wypadek choroby lub $mierci rodzica?
Zwlaszcza, ze protest ponowiono w roku 2015. To trudne
sprawy. Ale dostrzeganie problemu moze przyczynic si¢ do
jego rozwigzania.

Dramat rodzica, ktéry ma trudno$¢ w dostrzeganiu,
a czasem takze akceptacji dorostosci swojego dziecka z nie-
pelnosprawnoscia, jest czesto dramatem calej rodziny i po-
woduje ograniczenie szans na samodzielno$¢ osoby z nie-
pelnosprawnoscia. Samodzielno$¢ na miare jej wlasnych
mozliwosci. Niepelnosprawno$¢ staje si¢ wtedy jakby ,,pre-
tekstem” do bezustannej opieki, ktora, idac w parze z wyre-
czaniem w najprostszych nawet czynnosciach, nie daje szan-
sy na wlasciwe wsparcie, ktére wszystkim pozwala zachowa¢
autonomie i godnos¢. Nie jest tu wazny stopien czy rodzaj
niepetnosprawnosci. Kazdy z nas ma godno$¢. Droge do sa-
modzielnosci wypracowuje si¢ czgsto cale zycie. To sztuka
porozumienia i wzajemnych kompromiséw. Odkrywania
potencjalu. Czasem otwarcia si¢ na pewna doze ryzyka. Nie-
pelnosprawnos¢ nie moze by¢ powodem infantylizowania
osoby lub niedostrzegania jej odrebnosci. Niepetnospraw-
no$¢ nigdy nie powinna ,wyprzedza¢” osoby (Przebinda,
Smakosz 2002). Dlatego mam glebokie przekonanie, ze
chodzi takze o zmiany mentalne wérdd rodzicow i takg ich
aktywizacje, dzigki ktorej fatwiej im bedzie dostrzegac wia-
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sne pasje i potrzeby, co moze poméc w poprawieniu relacji
z niepelnosprawnym, ale dorostym dzieckiem.

Niemniej wazna jest zmiana $wiadomosci spolecznej
w tym obszarze. Zmiana, ktéra pomoze rodzicom o0séb
z niepelnosprawnoscig przyjmowac rézne role i zadania
zyciowe - nie tylko te zwigzane z niepelnosprawnosciag ich
dziecka: Od matki niepetnosprawnego dziecka - tak samo
zresztg jak i od wdowy - oczekuje sig przyjecia roli cierpig-
cej, heroicznej matki Polki. Bez prawa do wlasnego szczescia.
Radosna i spetniona matka z dzieckiem na wozku, z cérecz-
kg z zespotem Downa budzi swoisty spoteczny niesmak (K.,
mama 17-latki z porazeniem moézgowym)>.

Chodzi takze o to, by madrze wymagac od dziecka. To
toruje mu droge do wspomnianej samodzielnosci, a rodzi-
cowi zostawi przestrzen na realizacje i rozwdj jego wlasnych
zainteresowan. Nadopiekunczo$¢ rodzicielska sprawia, ze
dziecko nie do$wiadcza poczucia sprawstwa, nie sprawdza
swoich umiejetnosci, nie odnosi nie tylko sukceséw, ale tak-
ze nie doswiadcza porazek, ktore sg niezbedne, poniewaz
przyczyniaja sie do wyrabiania waznej w zyciu dorostym
odpornosci emocjonalnej. Wazne, by dziecko w kontakcie
z rodzicem do$wiadczalo zaréwno bliskosci, jak i dystansu
(Alliora 2003). To pozwoli mu odkrywac rado$¢ w codzien-
nych, nawet drobnych czynnos$ciach i nauczy radzenia so-
bie w sytuacjach trudnych. Mam w tej materii wlasne do-
swiadczenia, ktore wyniostam z dziecinstwa. Rodzice dlugo
szukali dobrych specjalistow. Przetomem okazat sie kontakt
z dziecigcym oddzialem STOCER-u* w Warszawie, przy ul.
Ozarowskiej. Tu znalezli si¢ nie tylko wspaniali specjalisci:
fizjoterapeuci, psycholodzy i pedagodzy, ale takze dzieci
i ich rodzice z problemami podobnymi do tych, ktérym od
kilku lat moja rodzina i ja stawialiSmy czofa. Poznani na

3 Za: http://scholar.com.pl/upload/product_files/2117/25_14_zbio-
rowa_.pdf (dostep 05.09.2015).
4 Mazowieckie Centrum Rehabilitacji. STOCER, Sp. z o.0.
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Ozarowskiej ciocie i wujkowie (tak dzieci zwracaly si¢ do
wszystkich pracownikow) dawali duzo ciepla i akceptacji,
cho¢ potrafili tez madrze i konsekwentnie wymaga¢. Nie
zapomng zwlaszcza Cioci Iwony. Mlodej kobiety o kaszta-
nowych, lekko kreconych wlosach, tagodnie opadajacych na
ramiona. Zawsze nienaganny makijaz, dystyngowane ruchy,
a jednocze$nie niesamowita spontanicznos¢ i rados¢ zycia,
ktorg zarazala innych. W latach osiemdziesigtych ubiegte-
go wieku, tuz przed stanem wojennym, kiedy w sklepach
byly kolejki po wszystko, a na poétkach prawie nic, trzeba
byto duzo samozaparcia, by wyglada¢ tak jak ona. Byta re-
habilitantka (albo zgodnie z obecng nomenklaturg fizjotera-
peutka). Godziny wspolnych ¢wiczen na materacu, mojego
krzyku, ktéry czasem byl spowodowany bélem rozcigga-
nych, napietych mie$ni, a czasem dziecieca przekora. Ona
zawsze potrafita mnie przekona¢, bym po raz dwudziesty
piaty zgieta noge w kolanie. Nawet mdj Tata, ktdry litowal
sie nad wracajacg z przedszkola, czasem zaplakang corka,
zrozumial, ze to dla mojego dobra. Kochatam Ciocig, cho¢
zawsze czutam przed nig respekt. Pamietam, ze przez krot-
ki czas u nas mieszkala. Mama mogta mnie wreszcie tylko
przytulaé, a nie wymagac jeszcze, bym znow ¢wiczyla. Wiele
razy wspominala, iz wiedziala, ze to dla mojego dobra, ale
trudno bylo jej pogodzi¢ obowigzki czulej mamy i wymaga-
jacego, czasem zadajacego bol terapeuty.

Ten obowiazek przejela na krotki czas Ciocia i wszyst-
kim nam bylo tatwiej. Zawsze mialysmy kontakt, nawet gdy
niespodziewanie wyjechata do Stanéw. Rzadko dzwonita,
ale wiedzialam, ze jest, czasem przyjezdzala. Nie zdazylam
odwiedzi¢ jej w Stanach. Ciocia Iwona zmarta po dlugich
zmaganiach z rakiem w 1998 r.

Czas na Ozarowskiej nie byt tylko czasem trudnej, bo-
lesnej rehabilitacji. Byt to takze czas zabaw z réwiesnikami,
ktorzy tak jak ja, kazdego dnia pokonywali swoje wielkie
mate trudnosci. Bylam szczesliwym dzieckiem. Nawigzywa-
ly sie dzieciece przyjaznie, byly okazje do rywalizacji. Milo
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wspominam ten okres. To byl czas mojego dziecinstwa, kie-
dy zawsze bylam dumna z mojej eleganckiej, §licznej Mamy,
ktora upinata wlosy w staranny kok, a z jej pogodnej twarzy
prawie nigdy nie znikal usémiech. Bytam dumna z Taty, ktd-
ry zawsze chetnie wkladal swoj mundur pultkownika i przy-
chodzit na uroczystosci do naszego przedszkola. W latach
70-tych oddat legitymacje partyjna, przechodzac z wyboru
podyktowanego przekonaniami w tak zwany stan spoczyn-
ku. Byl Zolnierzem i nikt, kto go wtedy widzial, nie miat
co do tego watpliwosci. Lubitam tez okolicznosciowe bale
w przedszkolu.

Wtedy mogtam pochwali¢ sie starsza siostrg, ktora przez
kilka dni przygotowywala mi stréj z kolorowej krepiny. Czu-
tam si¢ wtedy bezpiecznie. Bytam kochana i akceptowana.

Po latach dowiedziatam sig, ze bytam pierwszg pacjent-
ka oddzialu na Ozarowskiej, ktora nie zostawata w osrod-
ku dtuzej niz kilka godzin dziennie. Rodzice od poczatku
codziennie przywozili mnie na zajgcia, a po nich zabierali
do domu. Sporo ode mnie wymagali, ale poprzeczka nigdy
nie byla zbyt wysoka. Cho¢ czasem i tak si¢ buntowalam.
Juz jako osoba dorosta, kiedy zdecydowatam si¢ studiowac
pedagogike specjalna, zrozumialam, ile wysitku kosztowalo
ich znalezienie ztotego srodka migdzy realnymi wymaga-
niami a tak zwang taryfa ulgowa, ktéra musieli czasem wo-
bec mnie zastosowaé. Wiem, ze takze oni dostali wsparcie
od rodzicéw innych dzieci i madrych, doswiadczonych spe-
cjalistéow. To wpisalo si¢ w caly proces wychowawczy. Moi
rodzice nie podkreslali ciagle, ze ,wychowuja dwie cérki,
z ktorych jedna jest niepelnosprawna” Wychowywali nas
tak, by wymaga¢ ode mnie i mojej siostry w sposdb ade-
kwatny do naszych mozliwosci.

Ale rodzice wymagali przede wszystkim od samych siebie.
Wszystko to sprawilo, ze juz jako mloda osoba nie balam sie
wyzwan i uczylam si¢ konsekwentnie dazy¢ do celu i realizo-
wa¢ marzenia. Proces ten mial swdj poczatek w czasie mo-
jej pierwszej podrézy do Wloch, kraju, ktory zrobit na mnie



252

L. JURGA

ogromne wrazenie. Zakochatam si¢ nie tylko w architekturze
Rzymu i kilku innych miast. Pokochalam szczegoélnie wloska
mentalnos$¢: otwarto$¢, spontanicznos¢ i hatasliwos¢, ktora
byta dla mnie nieodfacznym elementem wiloskiej codzienno-
$ci. Niezwykle byly spotkania z Papiezem. Czutam si¢ wyjat-
kowo. Tego nie mozna opisa¢ jedynie stowami. Do$wiadcze-
nie to zostaje w sercu na zawsze. Niezwykly, skromny, wielki
w swej prostocie czlowiek, jakim byl Jan Pawet II, pozostawil
znaczacy $lad. Bylo jednak co$ jeszcze. Kolejne wydarzenie,
ktorego nie oczekiwalam. Kolejna niespodzianka. Czutam, ze
Wrtochy sa miejscem, do ktérego z niewyjasnionych przyczyn
chce i bede wracaé. Pamietam swoje mocne postanowienie,
ze naucze sie jezyka i bede tu przyjezdzac.

Bylam mlodg dziewczyna, zafascynowana wloska kul-
turg. Dzi§ wiem, ze wiele moglo si¢ wtedy zmieni¢ — moje
postanowienie nie musialo przetrwac. A jednak po powro-
cie do Polski do czekajacych na mnie, zadnych opowiesci
dziewczyn z klasy, stopniowo robilam wszystko, by wréci¢
do mojej Italii. Wigkszos¢ nauczycieli zyczliwie podchodzita
do kwestii mojego ,wloskiego urlopu”. Znacznie trudniejsza
okazala sie rehabilitacja. Codziennie, zaraz po lekcjach, Tata
wsadzal mnie w samochdd i jechalismy do Warszawy. Tam,
w jednej z przychodni czekaly na mnie dwie godziny ,tor-
tur” na sali gimnastycznej. Biodro i cala noga bolaly coraz
bardziej. Trwalo to ponad miesiac, byto wynikiem zwyczaj-
nego przeciazenia, ale dalo si¢ we znaki. Dotarto do mnie
bardzo mocno, ze rehabilitacja nadal jest mi potrzebna i ze
mimo sukcesow i fantastycznej atmosfery w szkole nie za-
miote moich trudnosci i ograniczen pod dywan. Zrozumia-
tam, ze potrzebna jest w moim Zyciu réwnowaga pomiedzy
rehabilitacjg a innymi sferami mojego dzialania. Z irytacja
zbuntowanej nastolatki musialam przyzna¢ w tej kwestii
racje moim rodzicom. Mama przestala mnie juz do tego
przekonywacé. W swej madrosci czekala, az sama te prawde
odkryje. Dzi§ wiem, ze nie chodzi o to, by odby¢ wiele go-
dzin terapii, ktora wypelni czas i da poczucie spetnionego
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obowigzku. Chodzi o to, by w efekcie osiaggna¢ niezaleznos¢
(Jurga 2014: 16-19, 48-53). Rehabilitacja nie moze przy-
¢miewac¢ osobowosci. Nie moze by¢ celem samym w sobie.
Powinna jedynie prowadzi¢ do maksymalnej, na ile to moz-
liwe, samodzielnosci (Jurga 2004).

PODSUMOWANIE

W ostatnich latach tematyka niepetlnosprawnosci na do-
bre zagoscita w naszym spoleczenstwie. Ma ona szczegdlne
miejsce w mediach. Najwazniejsze jest jednak to, ze Polakow
coraz mniej szokuje widok osoby na wéozku inwalidzkim lub
z zespolem Downa. Niskopodlogowe autobusy i tramwaje
sa nieodigcznym elementem miejskich krajobrazéw. Jednak
bezpieczny przejazd zalezy w duzej mierze od umiejetnosci,
zyczliwosci, kultury i $wiadomosci kierowcéw. Moje do-
swiadczenie kaze mi stwierdzi¢, z calg odpowiedzialnoscia,
ze wiele jest w tej kwestii do zmiany. Budynki uzytecznosci
publicznej powoli przestaja straszy¢ niedostepnymi schoda-
mi, cho¢ musz¢ przyzna¢, ze od niedawna znéw obserwuje
pietrzace si¢ bariery architektoniczne, zwlaszcza w War-
szawie. Mimo to nie mozna, moim zdaniem, nie dostrzec
przejawoéw wspominanej juz coraz wiekszej otwartosci spo-
teczenstwa — niepelnosprawnos¢ czy ,,inno$¢” nie budza juz
w ludziach takiego leku, co jeszcze mialo miejsce kilkanascie
lat temu. Jednak wéréd samych niepetnosprawnych pojawia-
ja sie opinie, ze ich integracja ze spofeczenstwem odbywa si¢
gltéwnie na papierze: ,,Jak modernizowac ludzi, aby sie wspo-
magali, rozumieli, nie tylko zapatrzeni w siebie parli slepo
do przodu, a integracje z bliznim realizowali gtéwnie w sto-
wie i pimie - drukujac papierowe pozory réwnosci i bra-
terstwa” (Betlewicz 2004°). Co zrobi¢, by ta integracja nie

5 Ireneusz Betlewicz (2004) poeta, malarz zwigzany m.in. ze Swia-
towym Zwigzkiem Artystow Malujacych Ustami i Nogami. Odznaczony
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byta ,,papierowa’? (Jurga 2004). Mysle, ze trzeba dostrzega¢
drugiego czlowieka. Wiaze si¢ z tym takze konsultowanie
wszelkich udogodnien i zmian z tymi, ktérych one dotycza.
Wida¢ to na przykladzie réznych projektéw i programoéw,
ktoérych beneficjentami sa osoby z niepetnosprawnoscia. To
z nimi, ale takze z ich rodzinami, opiekunami, ktérych takze
mozna aktywizowa¢, nalezy konsultowa¢ zasadnos$¢ takich
czy innych rozwigzan. Unika si¢ w ten sposob ryzyka zmar-
nowanych pieniedzy i ,nietrafionych” programéw, po zre-
alizowaniu ktorych wigkszos¢ 0sdb z niepelnosprawnoscia
nie ma szans na rzeczywistg aktywizacje — tak spoteczng, jak
i zawodowa. A przeciez chodzi o to, by kazdy rozwijal swoje
talenty i odkrywat pasje.
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NON-LATENT PASSION

(Summary)

Not everyone has to have a passion in life but to live life with passion
is possible for everyone. To live one’s life to its fullness is to see the
beauty in everyday life and experience a sense of accomplishment and
joy. Living such a life is possible despite everyday life difficulties. It is
also possible for people with disabilities and their families. However,
certain conditions must be in place live such a life. First, the current
support system for people with disabilities needs to be improved
because instead of providing support, paradoxically, it contributes to
a system of exclusion. Secondly, change in social mentality is needed.
It is also important that the aim of any rehabilitation process of
persons with disabilities is to help them reach their optimal level of
independence in daily living and decision making. This rehabilitation
process should also be applied in schools and in local communities
that have a responsibility to educate and teach life skills. Parents
of people with disabilities also need a support system that will help
them recognize their child’s distinctiveness and later adulthood. It is
not ruled out that during the self-development process, parents may
discover their own passions and interests.

Keywords: people with disabilities, people’s with disabilities parents,
support system, life skills, passions and interests, adulthood, autonomy.




