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Niepetno/sprawnosé
- petna/dostepnosé.

O niepelnosprawnosci wiemy - a przynajmniej
tak nam sie wydaje - juz sporo. O dostepnosci,
projektowaniu uniwersalnym, jako warunkach,
ktére muszg by¢ spetnione, by méwic o réw-
nym traktowaniu - mniej. ,Dostepne” to ni
mniej, ni wiecej takie, dzieki ktéremu osoby

z niepelnosprawnosciami moga na réwnych

z innymi prawach korzystaé z obiektéw i ustug,
srodowiska fizycznego, transportu, technologii
i systemow informacyjno-komunikacyjnych.
Projektowanie uniwersalne z kolei zaktada,

ze przestrzen, ale takze przedmioty codzien-
nego uzytku trzeba projektowac tak, by mogty
by¢ one uzyte przez wszystkich ludzi, w mozli-
wie szerokim zakresie, bez potrzeby adaptacji
lub specjalnego dostosowywania. Mimo ze nie-
ktore akty prawne (na przyktad prawo budow-
lane czy ratyfikowana przez Polske Konwen-
cja Narodow Zjednoczonych o prawach oséb
niepelnosprawnych) mowia wprost o koniecz-

Przekraczajqc

fizyczne
bariery

nosci brania pod uwage obu tych wymogéw
(,dostepne”/”uniwersalne”), w Polsce nadal

nie jest to obowigzujacym - i egzekwowanym -
standardem.

Co wiecej, nad Wistg oba te pojecia wcigz
znane sg przede wszystkim gronu oséb,
ktorych codzienne funkcjonowanie - i bycie
pelnoprawnymi obywatelami, cztonkami spo-
leczeristwa - ograniczajg lub utrudniajg réz-
nego rodzaju bariery.

Whbrew pozorom - i stereotypom - osoby te

nie sg mniejszoscia. To okolo dwunastu pro-
cent polskiego spoleczenstwa, blisko pieé
milionow ludzi z réznego typu niepetnospraw-
nosciami (wedtug danych z ostatniego spisu
powszechnego przeprowadzonego w 2011 roku;
inne Zrédta méwig nawet o siedmiu milionach).
Na wystawe sktadajg sie portrety czterna-
sciorga z nich.



Pochodzg z calej Polski, rézni ich pleé, wiek,
zawdd, zainteresowania. Eaczy miedzy innymi
to, ze nie chcg by¢ postrzegani jako ,,superbo-
haterowie”, ktorym ,udato sie pomimo ograni-
czen”. Sg bohaterami swoich opowiesci, po pro-
stu. I dlatego najlepiej owo ,pomimo” w ogdle
wykresli¢. To pierwsza bariera, ktdrg trzeba
zburzyc. Wymazad z glowy wyobrazenia o tym,
z czym kojarzy sie niepetnosprawnos¢, odrzu-
ci¢ stereotypy i leki. Gotowe? Jesli tak - czas
poznac: Arkadiusza, prawnika, Izabele i Domi-
nika, rugbistéw, Arka - matego podrdznika.
Katarzyne, ttumaczke. Beate, matke Zbyszka.
Alana, ksiegowego. Jacka. Natalie. Grzegorza.
Michala. Marlene. Filipa. Agate.




.Moja niezalezno$é optaca sie
wszystkim, to nie powinna by¢é
tylko moja sprawa".

- Aleksander Janiak, spotecznik

Pokdj jest wypelniony bibelotami. Aleksander Janiak,
prawnik, pracownik Biura Rzecznika Praw Obywatelskich,
nie wstydzi sie sentymentalnych pamiatek, tych z dziecinstwa
rowniez. - A tego pingwina - pokazuje maskotke usta-

wiong wysoko nad biurkiem - kupitem, bo byt taki brzydki,

ze az zrobito mi sie zal, ze nikt go takiego nie zechce - zartuje.

Nie rumieni sie tez, kiedy mowi o babci, aktorce Marii
Homerskiej, taczniczce w powstaniu warszawskim. - Bylismy
bardzo blisko. Podczas spacerdw, na ktdre mnie zabierala,
duzo rozmawialismy. Opowiadala mi o tym, co robita w czasie
wojny i péZniej - w ,Solidarnosci”. Przekazala mi, ze liczy sie
co$ wiecej niz czubek wlasnego nosa, i ze aktywnos$é oby-
watelska jest istotna: jesli chce sie zmieniaé rzeczywistosé,

to trzeba zaczac od siebie i wlasnego zaangazowania.

Chyba to, co starata mi sie wpoié, zostalo. Mama z kolei
powtarzala, ze cokolwiek postanowie ze swoim zyciem zrobid,

wazne, bym staral sie by¢ dobrym cztowiekiem.

Aleksander wlacza sie w dzialania przeciw dyskryminacji
0s6b z niepelnosprawnosciami, startowat tez w wyborach

parlamentarnych.

SMA, rdzeniowy zanik miesni, na ktdry choruje, sprawit,

ze od pigtego roku zycia jezdzi na wézku. Porusza lewg

i-z trudem - prawg dlonia. Zdany jest na pomoc innych:
opiekundw, ktérych musi zatrudniad za wlasne pienigdze,

bo potrzebuje statego wsparcia, réwniez w nocy. Dlatego
zostal oredownikiem idei asystencji osobistej 0séb niepel-
nosprawnych (asystenci wykonujg czynnosci terapeutyczne,
ale i pielegnacyjne). - Podejscie, zgodnie z ktérym to na rodzi-
nie cigzy cala odpowiedzialnos¢ za opieke, jest przezytkiem.
Politycy nie sa jednak zainteresowani zmiana takiego stanu
rzeczy, cze$¢é rodzicéw i opiekundw oséb niepetnosprawnych
niestety tez nie. A to, poza innymi wadami tego rozwigzania,
przede wszystkim utrwala brak samodzielnosci oséb niepet-
nosprawnych, wycina ich na stale ze spoleczenstwa, odbie-
rajgc podmiotowos¢. A ja chcialbym byd bardziej aktywny
zawodowo i spolecznie, mam wiele pomystéw, ktére mégtbym
weieli¢ w zycie, gdybym tylko byt bardziej niezalezny. Prze-
ciez to oplacatoby sie, réwniez w tym najbardziej podstawo-
wym sensie, wszystkim - nie tylko mnie, ale i spoleczeristwu.

To nie powinien by¢ tylko ,mdj problem”, ale ,nasza sprawa”.






4R6Zni ludzie krecili nosami:
«Nie poradzicie sobie». A my,
moze na przekér wszystkiemu,
pokazujemy, ze sie da".

- Beata Zieliiska, harda mama

- A cowe mnie takiego wyjatkowego? - dziwi sie Beata Zie-
liiska. - Przeciez moje zycie jest zupelnie normalne, chyba

nawet niezbyt ciekawe.

Beata jest niewidoma, jej maz, Zygmunt, jest osobg stabo-
widzgacg. Poznali sie w Kielcach, uczyli w szkole w Laskach,
miejscu, ktdre przygotowuje do samodzielnego zycia tych,

ktdrzy poznajg swiat bez zmystu wzroku.

Od zawsze chciala zalozy¢ rodzine, by¢ mama, ale ze wzgledu

na genetyczne obcigzenie nie zdecydowala sie na ciaze.

- Wymyslilismy inne rozwigzanie: adopcje. W czasie studiéw
mialam praktyki w o§rodku opiekuniczym, dobrze poznatam

niekochane przez nikogo dzieci.

To tam zetknela sie z niespetna dwuletnim wowczas Zbysz-
kiem, chlopcem z zespotem Downa, wadg serca i autyzmem.
- Bo zespdt Downa, o czym nie wszyscy wiedza, rzadko przy-

chodzi sam, czesto towarzyszg mu rézne inne niepelnospraw-

nosci - dodaje Beata. Nie bez trudnosci (,,Niepelnosprawne
dziecko zastuguje na zdrowych rodzicéw”, tak im mowili),
ale w koricu dopieli swego. Zostali dla Zbyszka rodzicami

zastepczymi.

Oni nie widzg swojego syna, a on nie mowi. - Busiek - tak go
nazywaja - rozumie i bardzo dobrze odczytuje emocje.
Czuje Swiat po swojemu, jest bardzo wrazliwy. Kiedy dzieje

sie co$ niedobrego, reaguje.

Stworzyli wlasny jezyk. Zbyszek pokazuje, czego mu trzeba,
prowadzi tam, gdzie chce sie znalez¢, a jego rodzice rozpo-
znajg dZzwieki, ktére wydaje, rozszyfrowuja w nich pytania,

prosby i potrzeby. Mitosé.

Dopiero trzy lata temu udalo im sie przed sagdem zostaé rodzi-
cami adopcyjnymi - w dniu, w ktérym to sie stato, Zbyszek
skoriczyl szesnascie lat. Dzis jest juz mtodym mezczyzna,
choé nadal zupelnie od nich zaleznym. Zdarza sie, ze Beata
na zakupach pakuje do koszyka maszynke do golenia i jedze-
nie jak dla malucha. - Rézni ludzie krecili nosami: ,Nie pora-
dzicie sobie”. A my, moze na przekér wszystkiemu, pokazu-
jemy, ze sie da. Staramy sie nie prosi¢ o pomoc, nie narzucaé
sie. Przeciez w koricu sami tego chcieli$my, prawda?

Nie mozemy swoimi wyborami obarczad innych. Ale oczy-
wiscie byloby tatwiej, gdyby otoczenie miato w sobie wiecej

empatii. Przydalaby sie ona nie tylko niepelnosprawnym.






.«R6Zne rzeczy robie wolniej. Ale sq
tez takie, w ktérych jestem naprawde
dobra. Mam swoje mocne strony."

- Natalia Suchcicka,

gwiazda spoza tlumu

Tarczy, az przestang graé, wczesniej nie zejdzie z parkietu.
Bo tariczy¢ lubi. I Spiewad. - I rozmawiad z innymi, to jest
moja mocna strona. Jestem otwarta i towarzyska. Lubie,
kiedy mnie ktos stucha, najlepiej w takiej pojedynczej rozmo-
wie, kiedy nic nie przeszkadza. Jestem taka gwiazda, ktdra
lubi swiecié, ale nie w ttumie, bo sie go troche boje - méwi

Natalia Suchcicka, nazywana przez najblizszych Tuska.

Siedzimy na dywanie, posrodku jej krélestwa - pokoju

na poddaszu domu w podwarszawskiej Zielonce. Pokazuje
ygalerie gwiazd” - zdjecia z muzykami, aktorami, jej idolami.
Z fotografii patrzy miedzy innymi Krzysztof Krawczyk, Oli-
vier Janiak, muzycy z Budki Suflera, Maciek ,Gleba” Florek,
tancerz. Na tablicy korkowej, tuz przy biurku, dyplomy i tro-
fea sportowe. - Lubie sie ruszaé. Marze o tym, zeby zatariczy¢
w jakims teledysku. Tylko piosenka musi by¢ energetyczna,
zeby czlowiek, jak bedzie tariczyl, mdgl z siebie zrzucid

wszystkie zte emocje, uwolnié glowe.

Mieszka tu z rodzicami, Ewg i Andrzejem Suchcickimi, zato-
zycielami stowarzyszenia Bardziej Kochani (skupia rodziny
i opiekunéw o0séb z zespotem Downa), starsza siostra juz sie
wyprowadzita. - Troche za nig tesknie. Ale mam na co dzien

tyle do roboty, ze nie mam czasu sie smucic.

Od poniedziatku do pigtku chodzi na warsztaty terapii
zajeciowej stowarzyszenia Otwarte Drzwi. - Mamy zajecia
w pracowni ceramicznej, gospodarstwa domowego, plastycz-
nej, biurowej i mojej ulubionej - komputerowej. Bardzo lubie
komputer, tablet, moja komdrke. Ogladam filmiki, przera-

biam zdjecia w fotoedytorze.

Czy ma marzenia? Czerwieni sie. - By¢ bardziej samodzielna.
Pojechac sama autobusem na warsztaty. | méc wiecej robid
w kuchni. Ale rodzice, zwlaszcza tata, sg nadopiekuriczy.
Traktujg mnie jak dziecko, a przeciez mam juz dwadziescia

osiem lat.

- Z samodzielno$cig Tuski - méwi Andrzej Suchcicki - jest
tak, ze bardzo by jej chciata, ale tez sie jej boi, dlatego sta-

ramy sie dawkowac jej jg ostroznie.

Jego cérka wzdycha. - No, no... wiem, ze tak jest. Ze po swo-
jemu mysle, nie do korica sobie radze z zegarkiem i rézne rze-
czy zajmujg mi duzo wiecej czasu niz innym. Troche dlatego,
ze robie wszystko jedng reka (Tuska urodzita sie bez palcéw
u prawej dloni). Ale sg tez rzeczy, w ktdérych jestem dobra.

Na przyklad w usmiechu.



ol =N

-

:
'

e
-




,Po co to robie? Zeby nie by¢
obywatelem na wpét wartosciowym,
tylko korzystaé z tego, co swiat

i spoteczenstwo oferuje.

A dla uczestnictwa warunkiem
niezbednym jest dostepnos¢”.

- Grzegorz Koztowski, w swojej

misji na Marsa

- Wygladam jak Marsjanin z tymi kabelkami zawieszonymi
na szyi, co? Czlowiek na kosmicznej wyprawie? - Grzegorz
Kozlowski, wspdtzatozyciel Polskiej Fundaciji Oséb Stabosty-
szacych, podaje mikrofon. - Dzieki temu stysze bez zakldcen.
To pierwsza rzecz, ktdrg ktos, kto mnie poznaje, powinien

wiedzieé. I jeszcze, zeby mowil niespecjalnie gtosno.

Chcialby na swojego Marsa - planete, gdzie stychaé - zabraé

wielu innych.

,Kabelki” to osobista petla indukcyjna. Wytwarza pole elektro-
magnetyczne odbierane przez specjalng cewke indukcyjng

w aparacie stuchowym i potem przez nig przeksztatcane

w dzwiek. Mozna jg zainstalowaé w przestrzeni publicznej.
Osoba, ktdra uzywa aparatu stuchowego, przelgcza sie wtedy
na specjalny tryb - petla wycisza halasy w tle. Mozna tez nosic¢

osobistg, na szyi, jak Grzegorz.

Urodzil sie z zaéma w obu oczach. Miat cztery lata, kiedy ope-
rowano lewe - po zabiegu pojawil sie stan zapalny, leczono go
streptomecyng. Uszkodzila nerw stuchowy. Rodzice duzo mu
czytali, opowiadali - na ucho - bajki, zachecali, by cho¢ sam
nie rozpoznawat brzmienia swojej mowy, odpowiadat na ich
pytania. Nie pamieta, jak brzmi udZwiekowiony $wiat,

jako maty chlopiec styszal go tylko czesciowo.

Skorczyt szkote Towarzystwa Opieki nad Ociemniatymi

w Laskach, §wietnie zdal mature i dostal sie na sSwiezo otwo-
rzong wtedy, pod koniec lat siedemdziesigtych, informatyke

z programowaniem na Uniwersytecie Warszawskim. Pracowat
w zawodzie, a w latach osiemdziesigtych zaczal pracowad

dla Polskiego Zwigzku Niewidomych.

- Powielu latach zrozumialem, ze przydataby sie jeszcze inna orga-
nizacja, bo PZN nie odpowiada na wszystkie potrzeby osdb takich
jak ja, ktdre nie tylko nie widza, ale tez nie stysza. Powotalismy
Towarzystwo Pomocy Gluchoniewidomym. Po co? Zeby gtucho-
niewidomy nie byt obywatelem na wpét wartosciowym, tylko
korzystal z tego, co §wiat i spoteczerstwo oferuje. A dla uczestnic-

twa w nich warunkiem niezbednym jest dostepnosc.

Kilka lat temu wraz z przyjaciétmi zatozyt Polskg Fundacje Osdb
Stabostyszacych. Celem fundacji sg dzialania na rzecz wlaczania

stabostyszacych miedzy innymi w kulture. - Teraz moim oczkiem
w glowie sg petle, mozna je tatwo zainstalowaé w kinie, teatrze,

ale tez urzedzie.

To, podkresla Grzegorz, wazne nie tylko dla 0sdb z niepelnospraw-
nosciami. W krajach Unii Europejskiej co czwarta osoba powyzej
60. roku zycia ma problemy ze stuchem. - Musimy przestawié
swoje myslenie o dostepnosci jako ,,pomocy dla niepetnospraw-
nych” na ,pomoc dla nas wszystkich”, bo te rozwiazania stuzg

nie tylko nam. Dzisiaj jestes mlody i styszysz, ale za jakis czas
mozesz zaczgcé miec z tym problem. Poza tym masz rodzicdw,
dziadkow. Sgsiadow, wspélobywateli, ktéry potrzebuja nie zad-
nych tam ,przywilejow”, ale zapewnienia

im takich samych warunkéw, jakie ty masz.

Sam kiedys$ bal sie méwié w ten sposdb. - Nie chciatem by¢
postrzegany jako ,roszczeniowy”, sam lubie o siebie zadba¢,

nie umiatem prosié¢ o pomoc. A teraz mysle, ze sprawna komu-
nikacja to podstawa. [ to w podwdjnym sensie: technicznym

i miedzyludzkim. To wymaga wspétpracy obu stron. Wydaje mi
sie, ze ludzie petnosprawni czesciej sie krepuja, niz boja, nie chcg
urazic niepelnosprawnego, wiec sie raczej od niego oddalajg.
Niepelnosprawni za to czesto unoszg sie duma, to tez niedobre.

Obu stronom radze: bagdZmy dla siebie bardziej wyrozumiali.

Misja na Marsa, czyli instalowanie petli indukcyjnych w réznych
przestrzeniach uzytecznosci publicznej, to teraz jego najwazniej-

szy cel. - No, prawie. Bo najwazniejsza jest rodzina.

Czworo dzieci i zona, Grzegorz opowiada o nich z dumg. - Kiedy
byty mtodsze, chwalily sie, ze ,ich tata nie widzi ani nie styszy”,
prowadzily do szkoty, zebym opowiedzial, jak to jest. Chodzi-
tem. Mysle, ze réwniez dzieki temu sg wrazliwe i patrzg, jakby tu
innym pomdc. Mam nadzieje, ze im to przekazalem: o drugiego

czlowieka warto sie staraé.
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«Ciesze sie, Ze jestem tu i teraz i moge
jeszcze tak wiele zrobié. Staram sie
to zauwazy¢ i docenié. Nie odmawiaé
sobie, nie odktadaé na pézniej,

bo nikt nigdy nie wie, jak bedzie
wyglgda¢ jego przysztosé".

- Izabela Sopalska-Rybak,
rugbystka z misja

Mdwi o sobie: kulawa (strona fundacji, ktdrej jest prezeska,

ma adres KulawaWarszawa.pl).

16 marca 2018 roku swietowata dziesigtg rocznice diagnozy.
- ,Swietowatam”, tak wlasnie. Bo to jest dla mnie wyjatkowy
dzieri. Chce, zeby ten dzien byl najpiekniejszym w roku.

Nie $wietuje samego faktu, ze jestem chora, ale ze nie jest

to dla mnie tragedia, i ciesze sie z tego, co robie, ile jeszcze
wyzwan i niespodzianek przede mna, i Ze jestem im w stanie
podotad. Sprawiam sobie male albo duze przyjemnosci,

jak cho¢by moje tatuaze. Kiedys robitam je tylko w tych
miejscach, ktére mozna tatwo zakry¢. Ciesze sie, ze jestem tu
i teraz, i moge jeszcze tak wiele zrobié. Staram sie to zauwa-
zy¢ i docenié. Nie odmawiad sobie, nie odktadaé na pdzniej,

bo nikt nigdy nie wie, jak bedzie wygladaé jego przysztosé.

Stwardnienie rozsiane kilka lat temu spowodowalo, ze prze-
stata chodzié. Zmienito zycie, ale zdecydowanie nie oznacza

to, ze na gorsze.
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Ale widzieé zaczela wiecej, jeszcze chodzgc o kulach.
Zawysokie krawezniki, niedostosowane toalety, zbyt strome
pochylnie, z ktdrych nie mozna skorzystaé. - Mndstwo rzeczy
jest ciggle do zrobienia. Za ,chodziaka” nie musialam w ogdle
sie nad tym zastanawiac. Teraz to czes¢ mojej codziennosci,
ktdrg chce zmieniaé nie tylko dla siebie, ale dla nas wszyst-
kich. Bardzo bym chciata, zeby przestano myslec o dostepno-
$ci jako ,udogodnieniach dla 0sdb z niepelnosprawnosciami”.
Przeciez to nie tak! Z pochylni skorzystam ja, ale i rodzice

z dzieckiem wwdzku, starsza osoba, ba, nawet ,,chodziak”,

ktory ma walizke czy rower i nie musi nosié ich po schodach.

Wskazywata niedostosowane miejsca, pisata do odpowie-
dzialnych za nie urzedéw, brata udzial w sesjach Rady Miasta.

Uparta. - Bardzo sie ciesze, kiedy te sprawy udaje sie zalatwic.

Albo kiedy kto$, kogo szkoli (Izabela prowadzi warsztaty
poswiecone miedzy innymi dostepnosci, ktérych waznym
elementem jest cze$¢ praktyczna), przyznaje, ze troche wiecej

dzieki takim zajeciom zrozumiat.

- To mi daje energie, bo wierze, ze najwazniejsza jest edukacja
iuwrazliwianie innych. - Usmiecha sie szeroko. Bo w ogéle
$miad sie lubi, to jedna z najwazniejszych rzeczy, ktére powin-

niscie o niej wiedzieé. - Smiech jest wazny, pomaga.

I jeszcze to, ze kocha rugby. Nalezy do Warszawskiego Stowa-
rzyszenia Rugby na Wozkach ,,Four Kings”, jest tez reprezen-
tantka Polski, jedyng kobietag w kadrze. W tym roku zagra

na turnieju kwalifikacyjnym do mistrzostw §wiata.









+Chciatbym, zeby podejscie

do dostepnosci sie zmienito:

wiecej rbwnego, mniej wyjatkowego
traktowania".

- Filip Zagonczyk, kibic, dziennikarz,
zwykty cztowiek

Miejsce, ktdre wybral na spotkanie, nie jest przypadkowe.
Pub w budynku stadionu Legii - bo klub i kibicowanie sa
dla niego bardzo wazne. Ale to tylko jedna z rzeczy,

ktore sktadajg sie na to, kim jest.

- Musialo mingé pdttorej dekady, a on musiat wydaé kilka
plyt, koncertowad przez kilkanascie lat i przyjechaé do Polski
na kilka koncertdw, zeby przestaé by¢ przedstawiany jako

yhiewidomy $piewak” - Andrea Bocelli. Mam nadzieje, ze i ja
w koricu przestane by¢ ,,tym niewidomym studentem, ktdry
wpad!l pod metro”. Mineto juz wiele lat, zdgzytem skorczyé

studia doktoranckie, a ta opowie$¢ caty czas mnie jakos sciga.

Wypadek wydarzyl sie w 2008 roku, Zagonczyk szed! przez
peron na stacji metra Centrum - nie bylo zadnych oznaczen,
przekroczyl krawedz. Wpadt tuz pod nadjezdzajacy sktad.

Amputowano mu prawa noge.
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- Udalo sie wmontowad wypustki sygnalizujgce krawedz
peronu, wprowadzono komunikaty glosowe, informujg teraz

o kierunku, z ktérego nadjezdza pocigg - méwi.

Ale wciaz jest wiele do zrobienia. - Waham sie, czy nazwad
ten proces syzyfowa pracg, czy sprzgtaniem stajni Augiasza? -
$mieje sie, choé gorzko. - Przede wszystkim w sferze swiado-
mosci. Jakis czas temu takséwkarz powiedziat mi: \Wie pan,
jaw pariskiej sytuacji to dawno juz bym popetnit samobéj-
stwo”. Nie wiedziatem, czy mam mu wspétczud,

czy przeprosié, ze jeszcze tego nie zrobitem - $mieje sie zndw.
- Juz sam fakt, zZe mam prace, przez wielu jest traktowany jako
cud. Natomiast jeszcze na studiach styszatem czesto, ze sobie
radze ,pomimo niepelnosprawnosci”. Chciatbym, zeby

to podejscie sie zmienito: wiecej réwnego, mniej wyjatkowego
traktowania. Troche zgodnie z zasadami projektowania uni-
wersalnego: czynimy przestrzen spoteczng taka, by wszyscy
mieli do niej dostep. Nie myslmy o pewnych rozwigzaniach
jako ,,prezencie dla ludzi z niepelnosprawnosciami”,; tylko

jak o koniecznosci, ktérej sie nie ,,ofiarowuje”, ale ktéra jest
oczywisto$cig. Bysmy wszyscy mogli w pelni wykorzystywaé
swoj potencjal.

Chyba tego - méwi — najbardziej by pragnat: zeby widzieé
w nim, w pierwszej kolejnosci, kogos, kto wiele potrafi i ma
duzo do zaoferowania. Dziennikarza. Kibica. Kociarza.
Mitosnika Wtoch. - No i moze jeszcze, choc nie mnie to oce-

niaé, ale staram sie taki by¢, mitego cztowieka?



«Staram sie uzmystowié programistom,
projektantom stron czy aplikacji,

ze to od nich zalezy jako$é mojego
zycia. Sieje wiedze tam, gdzie moge".

- Jacek Zadrozny, ewangelista

Méwi o sobie: ewangelista cyfrowej dostepnosci. Jacek
Zadrozny jest dzis jednym z najwiekszych ekspertéw w tej

dziedzinie w Polsce.

Od péttora roku mieszka z zong i dwdjka dzieci w Andry-
chowie, pochodzi z Warszawy. Urodzil sie tu w 1970 roku.
Pracowal na poczcie i widdl, jak wspomina, dosé typowe zycie.
Zmienilo sie, kiedy wwieku 26 lat, w wyniku wrodzonej cho-

roby siatkdwki, zaczgl tracid¢ wzrok. Dzis juz nie widzi.

- Studia skoriczytem do$é péino, w wieku zdecydowanie
yhiestudenckim”. Polityka spoteczna, ktérg wybratem, nie jest
wecale taka odlegta od tego, czym sie teraz zajmuje, bo cyfry-
zacja jest jej czescig. Jako narzedzie i jako cel. Zawsze bylem

ytechniczny”, a odkad stalem sie niewidomy - a zbieglo sie
to w czasie z rozwojem Internetu w Polsce - ta pasja stala sie

poniekad koniecznoscig. Otwierala przede mna nowe moz-
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liwosci i sprawila, ze chociaz juz nie widziatem, nie zostatem

catkiem z boku.

Pisze artykuly, wystepuje na konferencjach, tam, gdzie moze,
méwi o dostosowywaniu stron internetowych do potrzeb oséb
niedowidzacych i niewidomych. Tyle ze przestrzenig cyfrows
rzadzi po$piech, w ktérym takie ,szczegdly” ging. - Strony
internetowe sg ciagle ulepszane, majg kolejne wersje, ktdre
nie sg dostosowywane tak szybko do potrzeb oséb niewido-

mych.

Innym problemem, z ktérym sie boryka, jest brak motywacji. -
Ludziom, ktérzy tworzg albo zlecajg zaprojektowanie strony,
nawet nie przychodzi do glowy, zeby pomysleé, ba, nawet

nie wiedzg o istnieniu standardu WCAG.

To dokument, w ktérym zawarto zalecenia dotyczace tworze-
nia dostepnych serwiséw internetowych. - Moze powinien by¢
obowigzkowy, i to przymus prawny szybciej zmotywowalby

twdrcéw, by o nim pamietaé? - zastanawia sie Zadrozny.

- Podczas swoich wystgpien zawsze odwoluje sie do wlasnego
przyktiadu, zeby uzmystowic programistom, projektantom
stron czy aplikacji, Ze to od nich zalezy jako$¢é mojego zycia.
Wiem, ze to jest przede wszystkim kwestia edukacji i wrazli-
wosci, bo przeciez technicznie nie jest to niemozliwe ani nawet

specjalnie skomplikowane. Sieje wiec wiedze tam, gdzie moge.









«Nie robimy niczego nadzwyczajnego.
Chcemy po prostu pokazaé
synowi swiat".

- Arek Witkowski (i rodzice),
w podrézy na koétkach

- Ciagle sie dziwie, ze ludzi to az tak poruszylo. Przeciez
nie zrobilismy niczego nadzwyczajnego - méwi Marzena

Sadtori, mama Arka.

,Niesamowity wyczyn pieciolatka”, , Zawstydzit turystow,
ktdrzy czekali w kolejce na sanie”, pisano w gazetach i na por-
talach spotecznosciowych. Tuz przed Sylwestrem ich trzyoso-
bowa rodzina wybrata sie szlakiem do Morskiego Oka.

Arek urodzit sie z rozszczepem kregostupa, od dziecka poru-
sza sie na wézku. - Chcemy, zeby wiedzial, ze wézek to utrud-

nienie, ale niekoniecznie przeszkoda nie do pokonania.

Nie chcieli nikogo zawstydzaé. - Po prostu mieszkajac

w Krakowie, do czasu tamtej wycieczki nie bylismy w Tatrach
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i postanowilismy to nadrobic. Bo my tak po prostu zyjemy:
chcemy naszemu synowi pokazywaé swiat, a ze cza-

sem wymaga to odrobine wiecej przygotowari? To nas

nie powstrzymuje - deklaruje Marzena. - Jesli jest sie rodzi-
cem dziecka z niepelnosprawnoscia, mozna pograzy¢ sie

w wiecznej zalobie, zamkngé w czterech scianach, baé §wiata,
chuchaé na nie i dmuchad. Albo zatracic sie w poszukiwaniu
kolejnej ,,przetomowej terapii”, rehabilitowaé od rana do wie-
czora, spedzié zycie w oczekiwaniu na cudowne ozdrowienie.
My wybralismy, chyba instynktownie, jeszcze inna, trzecig
droge. To nie znaczy, ze Arek nie chodzi na zajecia terapeu-
tyczne, ze go nie bodZcujemy. Dajemy mu jednak po prostu
prawo do tego, by miat okazje by¢ tez zwyklym dzieckiem.
By mdgt sie bawié, czasem poleniuchowad. Nauczy¢ samo-
dzielnosci na tyle, na ile w jego przypadku to mozliwe.

Bo to nie zycie ma sie przystosowac do potrzeb naszego syna,

ale to on musi umieé sam sobie w tym zyciu poradzié.

Lubi, gdy cos sie dzieje. M6wi, ze kiedy dorosnie, bedzie
policjantem, chociaz jeszcze do niedawna upieral sie przy
strazaku. Gdyby mdgt, codziennie wyprawialby sie w podréz.
Rano, kiedy szykujg sie do przedszkola, Arek pyta: ,,Mamo,

a moze bysmy zamiast tego gdzies pojechali?”.



4Niepetnosprawnosé
dziata troche

jak sito, odsiewa to,
co nieistotne".

- Agata Spala, ekspertka

Jest ekspertka w zakresie zatrudniania oséb z niepelnospraw-
nosciami - dzis tylko co czwarta z nich pracuje. Kilka lat temu
zaryzykowala, rezygnujac z etatu, i zalozyla wlasng firme.

Od trzynastu lat szkoli instytucje publiczne i prywatne przed-
siebiorstwa. - Dzialam na rzecz réwnosci dostepu do rynku
pracy. Tak, by coraz wiecej pracodawcdéw bylo otwartych

na pracownikéw z niepelnosprawnosciami, ale tez by miejsce
pracy - przestrzen oraz kultura organizacyjna - nie mialy
barier. Poza tym pracuje tez nad uwrazliwianiem na potrzeby
klientéw z niepetnosprawnos$ciami. Ucze, jak powinni zacho-
wywac sie pracownicy - takze ci zatrudnieni w administracji
publicznej - kiedy, cho¢by w urzedzie, przychodzi swojg
sprawe zalatwic ktos, kto mierzy sie z réznymi ogranicze-
niami. Na co powinni zwracaé uwage, jakie rozwigzania

mogg wprowadzié.

Sama od studiéw porusza sie na wozku. - Zanik miesni

to choroba postepujaca, dorastalam razem z nig. Wiedzac,

co moze sie wydarzyc w przyszlosci, bardziej doceniam to,

co mam. Niepelnosprawno$¢ dziata troche jak sito, odsiewa to,

co nieistotne.
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4Niedostuchu
nie oddatbym za nic".

- Michat Lasocik, uwazny

Ma trzydziesci dwa lata. Lubi kontakt z przyrodg. Pohukiwa-

nie puszczykow. I las.

- Wwyniku komplikacji przy porodzie urodzilem sie z nie-
dostuchem. Kiedy bytem mtodszy i czegos nie dostyszatem

- albo przekrecatem slowa, bo 7le je ustyszalem - byto mi
gtupio. Czasem dlatego troche usuwatem sie w cied. Wstydzi-
tem sie chodzié z aparatami w obu uszach, wydawato mi sie,

ze to jakos bardzo rzuca sie w oczy.

Ale mimo wszystko swojego niedostuchu nikomu bym

nie oddat. Wiecej mi dal, niz zabral. Uwaznosé i wiekszg
wrazliwo$¢ na swiat wizualny. I muzyke, mam z nig specy-
ficzna relacje. Gram na bebnach, bo niskie, basowe, wibrujace
dZwieki to te, ktdre do mnie trafiajg. No i umiejetne, aktywne
stuchanie - musialem to wypracowad, zeby komunikowacd sie
z otoczeniem, ale okazalo sie, ze stalem sie w tym naprawde

dobry.

Wyczulenie na dZzwieki, ale i na przekaz, ktdry tworza,
pozwolito mu znalezé droge zawodowsa. Od dwdch lat pracuje
jako terapeuta. Prowadzi tez warsztaty antydyskryminacyjne

dla mlodziezy, rozmawia z nig o niepetnosprawnosci.
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»Tym, ktérzy nie wiedzq,

jak sie w kontakcie z osobqg

Z niepetnosprawnosciqg zachowaé,
podpowiadam: zapytai. A jesli ktos
odpowie, Ze nie potrzebuje pomocy,
uszanuj to".

- Katarzyna Bierzanowska, pelnoprawna

Ukoficzyta lingwistyke stosowang. Jest ttumaczka - z angiel-
skiego i francuskiego, ttumaczy tez filmy. Lubi nurkowacd.
Poza tym pracuje dla organizacji pozarzadowych, prowadzi

warsztaty dotyczgce tematyki antydyskryminacyjne;j.

Od lat animuje w sieci inicjatywe, méwi, ze powstata z fru-
stracji spowodowanej dyskryminacja, barierami architek-
tonicznymi, sytuacjami skutkujacymi wykluczeniem osdb
z niepelnosprawnosciami. Kilka miesiecy temu zmienita jej

nazwe. Nie-pelnoprawna stala sie Pelnoprawng.

- Narazie wcigz jeszcze w wielu aspektach w teorii, ale pomy-
§latam, ze lepiej patrzed na siebie przez pryzmat tego, co moge
i chce osiggnad, niz tylko skupiad sie na tym, czego nie mam.

To troche jak z samospelniajaca sie przepowiednia: nie chce,
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zeby inni mysleli o mnie tylko jako o niepetnosprawnej,

wiec sama tez musze przestac tak siebie postrzegad.

To trudne, bo bardzo czesto to wlasnie niepetnosprawnoscé ja
w oczach innych definiuje. - Ludzie, ot tak, pytaja, dlaczego
jestem na wézku. To nie tajemnica, mam dystrofie mie$niowg
obreczowo-koriczynowsg 2A, moja choroba jest postepujaca.
Ale wolatabym, by zamiast tego, na przyktad poznajac mnie,
chcieli chocby zapytad, jak mi na imie. Kim jestem - poza tym,

e poruszam sie na wozku.

Chod, wbrew pozorom, jest introwertyczka, nauczyta sie
asertywnosci. - To, co doskwiera mnie i wielu innym osobom
z niepelnosprawnosciami, to odbieranie samodzielnosci.
Ludzie nie zdajg sobie sprawy, jakie to dotkliwe. Zwlaszcza
gdy dzieje sie nie raz na miesiac, ale kilka razy w ciagu dnia...
Na przyktad pomaganie na sile: wnoszenie wézka, szarpa-
nie, pakowanie za mnie moich zakupdw... To wszystko moge
zrobid sama, tylko czasem moze troche wolniej. Dlatego
zawsze powtarzam tym, ktérzy nie wiedza, jak sie zachowadé:
najpierw zapytaj. A jesli ktos odpowie, ze nie potrzebuje
pomocy, uszanuj to. Albo najlepiej, choé troche przewrotnie:
w kontakcie z osobg z niepelnosprawnoscig zatéz ,,okulary
pelnosprawnosci” - pomysl o mnie bez mojej niepelnospraw-
nosci, jakby nie byto wézka, a przy nim Finki, mojego psa

asystujacego. Jakbys sie wtedy wobec mnie zachowal?









.Dla pracodawcéw niepetnosprawni
sq wciqz niewidzialni. A przeciez
dla spoteczenstwa lepiej, gdy
jesteSmy aktywni, sami na siebie
zarabiamy™.

- Alan Krygier, porzadek liczb

- Nie wiedzialem, ze wyladuje w cyferkach - méwi Alan Kry-
gier, doswiadczony ksiegowy. - Troche przez przypadek tak
sie stato. Ale nie zatuje. Lubie porzadek liczb.

Urodzil sie, trzydziesci siedem lat temu, z dzieciecym poraze-
niem mézgowym (bylo wynikiem komplikacji okotoporodo-
wych). Porusza sie w charakterystyczny sposéb: ciato stawia
mu opdr, przy kazdym kroku musi go silg woli przetamad.
Méwi niewyraznie, wydtuza sylaby, ale wystarczy chwila,

by przyzwyczaic ucho do rytmu jego mowy i rozumiec stowa.

- Ale przez telefon jest juz z tym gorzej - przyznaje. - Kiedy
wysytatem CV, starajgc sie o prace, i ktos z potencjalnych
pracodawcéw oddzwanial, szybko konczyl rozmowe: , To my
sie do pana jeszcze odezwiemy...”. Trudno mu byto uwierzy¢,
ze jestem w stanie wykonywac obowigzki, a przeciez to, jak

méwie, nie wpltywa na to, jak licze.

By zostad certyfikowanym ksiegowym, musiat zdac egza-
min. Z powodu trudnosci manualnych pisanie zajmowato mu
zawsze wiecej czasu - na studiach, podczas testow przystu-

giwal mu dodatkowy czas. - Ale na egzaminie paristwowym
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przepisy na to nie zezwalaly - nikt nie pomyslal, zeby takg

mozliwo$é zapisaé w prawie. Mimo wszystko udalo mi sie.

Po studiach przez dwa lata szukal pracy, znalazl ja w biurze
rachunkowym, potem w spdlce doradczej. Od dziewieciu lat
zatrudnia go organizacja pozarzadowa. Caly czas pracuje w

zawodzie.

- ,Przeciez jest tylu pelnosprawnych bezrobotnych, im pierw-

szym nalezy sie praca”, styszalem takie stowa. Dla pracodaw-
céw niepelnosprawni sa wcigz niewidzialni. A przeciez dla
spoleczeristwa lepiej, gdy jestesmy aktywni, sami na siebie

zarabiamy.

Niewidzialni byli réwniez, kiedy z zong - sg dwanascie lat
po $lubie - zaczeli starac sie o adopcje. - ,,Jak to, niepel-
nosprawni chcg byc rodzicami? Przeciez to dziecko, ktdre

1

znalazlo sie w domu dziecka, juz dos¢ wycierpiato!”. Z takimi
reakcjami musielismy sie mierzyé. Przeszlismy jednak
szkolenie, dostalismy kwalifikacje. Ale pézniej zapadta cisza -

telefon nie zadzwonit.

Rodzicami jednak zostali. Cztery lata temu przyszta na swiat

ich cérka.



.Moja niepetnosprawnos¢ sprawia,

Ze robie niektére rzeczy wolniej niz
ty. Szybciej sie mecze. | czasem gdzies
gubie. Ale poza tym to chyba sie tak
bardzo nie réznimy?".

- Marlena Zawadzka, tak po swojemu

Na miejsce spotkania wybrata jedng z sieciowych restauracji, kiedys tu
pracowala. - Ale nie dawalam sobie rady, wszystko tu dzialo sie szybko,
nie nadgzatam. Musze pracowaé w swoim tempie. Moze i powoli,

ale doktadnie, najlepiej jak umiem - opowiada Marlena Zawadzka.

Bo mowié lubi. Choé co chwile za to przeprasza (,,Jestem gaduta, prosze

mi przerwad, jak trzeba”) i raz-dwa przywoluje sie do porzadku.

- Urodzilam sie w 1983 roku. Kiedy bytam nastolatkg, lekarze stwier-
dzili, ze jestem uposledzona umystowo w stopniu lekkim. Fachowo
to znaczy, ze jestem niepelnosprawna intelektualnie - mimo ze jestem
dorosta, to méj poziom wiedzy jest taki jak u osoby dwunastoletniej.
To znaczy, ze na przyktad duzo wolniej niz ty robie rézne rzeczy.
I raczej nie moge ich robié naraz, tylko po kolei. Stabo sie orientuje
w nowym, nieznanym miejscu. Sama nie trafie pod wskazany adres,
kto$ musi mnie zaprowadzic. No i mecze sie szybko, trace skupienie.
A poza tym to zyje sobie normalnie, tak jak kazdy cztowiek, tylko tro-

che wolniej, tak po swojemu.

Rodzice nie zgodzili sie postac jej do szkoty specjalnej, cheieli, zeby
uczyla sie tego, co jej rowiesnicy. A oni dokuczali. - Nie wprost i nie
wszyscy, ale troche si¢ ze mnie $miali, Ze jestem opdzniona. Najpierw
nie wiedziatam dlaczego, bo mojej niepetnosprawnosci nie widac.

Ale potem sie okazalo, ze to przez mojg powolno$é. Nauczycielka tez mi
raz powiedziala, ze ze mng tylko klopot i lepiej by byto dla wszystkich,
jakbym nie chodzita do normalnej szkoty. Ale udato mi sie jg skonczy¢.

Tylko mam troche zalu, ze nikt we mnie nie wierzyt.

Rodzice, méwi Marlena, tez chyba z czasem przestali. To trudny temat,
ich kontakty sie rozluznity. - Chyba im bylo szkoda, ze nie jestem taka
jak siostra... To jest bardzo smutne w zyciu, kiedy nikt w ciebie nie
wierzy, wiesz? Bo potem ty tez przestajesz, myslisz sobie: moze oni
wszyscy maja racje? Moze ja sie nie nadaje dla $wiata? Moze lepiej nie
wychodzié, siedzie¢ w domu, nie mie¢ marzen. To chyba jest najtrud-
niejsze w byciu kims takim jak ja: kiedy inni ludzie podcinaja skrzydta,

spisujg na straty. Z innymi rzeczami mozna sobie poradzic.
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Wsparcie znalazta w religii. I mezu - poznali sie trzynascie lat temu
we wspdlnocie Odnowa w Duchu Swietym. Jest jej najlepszym przyja-
cielem. Pobrali sie siedem lat temu. Kiedy méwi o Romanie, glaszcze

swojg ztotg obrgczke.

Dzi$ razem z mezem pracujg w tej samej firmie. On, z pierwszg grupg
inwalidzka, sprzata budynki telewizji, ona, z trzecig - jedno z centréw
handlowych. Rok temu przeprowadzili sie do podwarszawskiego Legio-
nowa, wezesniej oboje dojezdzali do pracy z rodzinnych Skierniewic.

Kazdego dnia ponad osiemdziesigt kilometréw w jedng strone.

- Wezesniej pracowatam przy zbiorze owocow, w restauracji. I w fabryce
cukierkéw. - Lubitam to, ale przy tasmie trzeba byto naraz wykonaé
wiele czynnosci i okazalo sig, ze to dla mnie zbyt skomplikowane.
Sprzatanie jest pod tym wzgledem prostsze: mam swdj wézek, zadania

do wykonania, grafik. Wiem, co mam robi¢.

Chciataby, zeby wiecej pracodawcéw chceiato zatrudniac osoby z nie-
pelnosprawnosciami. - Zeby byto wiecej miejsc pracy dla oséb, ktére
chcg cos robid i potrzebujg tylko pewnych ulepszer: ja na przyktad
lepiej pracuje, kiedy wiem doktadnie, czego sie ode mnie wymaga i daje
mi sie na to czas, bez poganiania. Nie wszystko moge robié, ale sg takie
zadania, ktdre trzeba doktadnie wykonad i nie jest najwazniejszy czas,
byle szybciej. Tacy jak my moga wlasnie to robid, potrzebujemy tylko
troche cierpliwosci. Ale rozumiem, ze dzisiaj mato kogo na to stad,

bo dzi$ sie pedzi i pedzi, czas to pienigdz. Po co czekaé na takich jak ja?

Dlatego swojg prace docenia. Na popotudniowe, siedmiogodzinne
zmiany stara sie przychodzi¢ usmiechnieta. - Lubie ludzi. Chociaz

w pracy nie mozemy rozmawiac z klientami - takie przepisy - czasem
mi sie zdarza, mowitam juz, ze jestem gadutg. Mam takie powiedzonko,
takie na powitanie: ,,Oby to byl dobry dzied!”. Bo sobie mysle, ze wtedy

jest ludziom milej.

Sama tez je sobie powtarza. - Mysle sobie, jadgc do pracy: co tez sie
dzisiaj wydarzy? Jaka bedzie pogoda? Czy co$ mitego ktos powie,
czy zdaze ze wszystkim? Lubie wyzwania, dlatego staram si¢ dobrze

nastawiaé na to, co nowe.
Na jedno wyzwanie bardzo czeka.

- Bardzo chcialam zatozyc rodzine. A kiedys, w przysztosci, mied
dziecko. Ludzie mi mdwili, Ze sobie nie poradze, ze mnie to przerosnie,
wiec nie wiem, czy tak sie¢ stanie. Na pewno bym nie chciata zrobi¢

mu krzywdy.

Przeciera czoto pod krdtka grzywka, poprawia okulary. - A moge teraz

ciebie o co$ zapytaé? O czym marzysz?









sPrzerwany rdzen nie oznacza
przerwanego zycia",

- Dominik Rymer, pelnosamoobstugowy

Kiedy mial szesnascie lat, skoczyl do wody. Niedlugo pézniej
przez uchylone drzwi szpitalnej sali ustyszal stowa lekarza
(méwit do jego rodzicéw): ,,Syn chodzic juz nie bedzie”. Dia-
gnoza: przerwany rdzeri kregowy. Dominik Rymer od dwu-

dziestu lat jest sparalizowany i porusza sie na wézku.

- Dwa lata zajelo mi zaakceptowanie tego, co sie stalo. Odcig-
tem sie od réwiesnikow, nie chcialem pomocy, a najbardziej

- litosci. Troche podstepem - moi rodzice to zorganizowali,
bo gdybym wiedzial, to pewnie tez bym go odepchnat - przy-

jechal do mnie instruktor z Fundacji Aktywnej Rehabilitacji
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(FAR), pokazal, ze najwazniejsza jest samodzielnos¢. Musze

sie jej nauczyd. Byé pelnosamoobstugowy.

Przelomem byt obdz dla 0séb w podobnej sytuacji. - Okazalo
sie, ze dajg sobie rade, a przerwany rdzen nie oznacza prze-
rwanego zycia. Jest mezem, ojcem. I sportowcem: reprezen-

tuje Polske w rugby i jest mistrzem Polski w szermierce.

Dzi$ sam jezdzi tez jako osoba pierwszego kontaktu do tych,
ktdrzy niedawno ustyszeli diagnoze. Pracuje w FAR. - Mam
normalne zycie, tyle Ze prowadze je z perspektywy wozka.
Dopdki nie znalaztem sie w takiej sytuacji, nie zwracatlem
uwagi na potrzeby 0s6b z niepelnosprawnoscia, nie widzia-
tem ich w swoim otoczeniu. To bardzo wazne, zebysmy byli
widoczni. Bez nas projektowanie uniwersalne, ale tez stan-
dardy prawne - bo te, dotyczace na przyklad prawa budowla-
nego, eliminujgce bariery architektoniczne, sa, ale nieegze-

kwowane - nadal pozostang teoria.
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Broszura jest cze$cig wystawy
fotograficznej zorganizowanej
przez Instytut Szwedzki (Sl),
Ambasade Szwecji i Fundacje TUS.

Sesje fotograficzne oraz wywiady
Z czternastoma bohaterami
wystawy przeprowadzono

w Polsce w 2018 roku. Prezentuijq
indywidualne do$wiadczenia

i spojrzenie na zycie

Z niepetnosprawnosciaq.

Czym sq utatwienia

dostepu dla oséb

Z niepetnosprawnosciami?
Prezentowane tu historie ,z zycia
wziete" pokazuijqg, ze to co§
wiecej niz podjazdy dla wézkéw
inwalidzkich i opieka zdrowotna.
W ostatecznym rozrachunku

to kwestia demokraciji — wszyscy
bowiem powinni mie¢ mozliwo$é
uczestniczenia w spoteczenstwie
na réwnych prawach.
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