ZDROWIE

WOZEK NIE JEST DLA NIEJ PRZESZKODA
W SPEENIANIU MARZENI MOWI, ZE KOCHA
SZPILKI, BO NIE MUSI' W NICH CHODZIC!

Wioleta Wieckowska absolwentka Instytutu Psychologii Stosowanej Uniwersytetu

Jagielloriskiego. Pracuje jako psycholog w Fundacji Petnej Zycia. Od urodzenia zmaga

sig z rdzeniowym zanikiem migsni - SMA typu III. Porusza sig na wozku od 15. roku

zZycia. Twarz I edycji projektu Moda bez Ograniczen; Lady D Matopolsk: w kategorii

;s Dobry Start” oraz finalistka wyborow Miss Polski na Wozku. Mowi o sobie: “niepo-

prawna optymistka, pozytywnie zakrecona 1 wiecznie usmiechnigta™.

Magda: W naszym kraju o osobach z nie-
petnosprawnoscig mysli sie gtownie jako
0 pacjentach, badz o ludziach, ktdrzy walcza
z tragedia” jaka jest bycie osoba niepetno-
sprawna. Czym jest dla Ciebie niepetno-
sprawnos¢, jakbys jg zdefiniowata?

Wioleta: Niestety to prawda, w Polsce do-
minujacy jest wcigz tzw. model medyczny
niepetnosprawnosci, mimo ze istnieje duzo
lepszy model spoteczny, gdzie osoba z nie-
petosprawnoscig nie jest problemem, ktdry
jakos powinno sie rozwigzac. Cate swoje
doroste zycie staram sie wiasnie pokazywac,
Ze 1o nie osoby z niepetnosprawnosciami
sq problemem, problemy to bariery, ktére
niestety stwarza nam system, spoteczen-
stwo, 0soby rzadzace, stereotypy. .. Dla mnie
niepetnosprawnos¢ jest czescia zycia, ktdre
przez rézne bariery musze codziennie do-
kladnie planowac. Musze bra¢ pod uwage
—wydawatoby sie drobnostki — miejsce spo-
tkania, trase, a nawet doktadne godziny — nie
moge sobie spontanicznie powiedzie¢ na
wieczornym spotkaniu z przyjaciotka ,zo-
stane dtuzej, pojade takséwka” — bo takie
taksowki dostosowane do oséb z niepetno-
sprawnoscig nie dziataja jak wszystkie inne,
musze ja zamowic zduzym wyprzedzeniem.
Nie kazde spotkanie na miescie jest dla mnie
moZliwe, poniewaz niektdre miejsca sg dla
mnie niedostepne, nie majg szerokich drzwi
i plaskich wejs¢. Planuje doktadnie nawet
wyjscie do kina — bo jak nie bede miec¢
osoby, ktéra mnie wniesie na widownie to
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musze wiedzie¢, ze miejsca dla wézka sg
w pierwszym rzedzie — a kto chce ogladac
dwugodzinny filmzzadartg do géry glowa?

M: SMA - choroba, z ktérg musisz sie mierzyc
kazdego dnia, czy byta dla Ciebie trudna do
zaakceptowania?

W: Miatam momenty, w ktdrych nie mogtam
jej w ogdle zaakceptowac — zwiaszcza w li-
ceum, kiedy moi znajomi zaczeli chodzi¢
na imprezy, a ja musiatam zosta¢ w domu,
bo np. nie miat mnie kto zawieZ¢ i odebrac.
Mysle, Ze nastolatkom i mfodym osobom
7 niepetnosprawnoscia jest szczegodlnie
trudno zmierzyc sie z wyzwaniami jakie sie
Z Nnig Wigza.

M: Czy czujesz sie inaczej traktowana przez
spoteczenstwo? Czy w zyciu codziennym
spotykasz sie ze wspdtczuciem, obojetno-
$cig, czy raczej z checig pomocy?

W: Zdarza sie, ze ludzie odczuwajg wspdt-
czucie (najczesciej starsze osoby). Czesciej
jednak sa chetni do pomocy, zwtaszcza
w sklepach, sami pytaja, czy potrzebuje
czego$ — i nie tylko pracownicy sklepu,

czesto réwniez inni klienci. Bardzo wiele sie
zmienito w tej kwestii w ostatnich czasach
—wydaje mi sie, ze ludzie sg bardziej otwarci
na pomoc drugiemu czlowiekowi.

M: Czujesz sie niekomfortowo w sytuacjach,
gdy musisz poprosi¢ o pomoc?

W: Nie i nigdy sie tak nie czutam. Jesli nie
moge do czegos dosiegnac w sklepie lub
nie moge czegos podnies¢ to bez problemu
prosze 0 pomaoc, bo wiem, Ze nie tylko ja tej
pomocy potrzebuije.

M: Jestes osoba przepetniong optymizmem,
tryska od Ciebie radosc i pozytywna energia,
czy miewasz chwile zwatpienia?

W: Oczywiscie, czasami, jestem tylko czto-
wiekiem. Miewam gorsze momenty, zwiasz-
cza w chorobie (mdwie tu o sytuadji np.
grypy) ale chyba kazdy z nas miewa trudne
chwile. Ja jednak nie jestem osobag, ktéra sie
zatrzymuje w tych momentach.

M:Widze przed sobg piekna kobiete, modnie
ubrang z pieknym makijazem, czy kobie-
ty Z niepetnosprawnoscia moga czuc sie

Niepetnosprawnosc nie ma nic wspolnego
z atrakcyjnoscig — osoby z niepetnosprawnosciami
to przede wszystkim ludzie i powinni sie czuc
i by¢ traktowani jak tylko tego chca.



mniej atrakcyjne i przez to wycofuja sie ze
spoteczerstwa?

W: Panuje taki stereotyp — Ze skoro osoba
jest niepetnosprawna to powinna juz wy-
gladac na taka biedng, chorg — ja sie z nim
absolutnie nie zgadzam i nigdy nie zga-
dzatam. Niepetnosprawnos¢ nie ma nic
wspolnego z atrakcyjnoscig — osoby z nie-
petnosprawnosciami to przede wszystkim
ludzie i powinni sie czuc i byc traktowani jak
tylko tego chca. Niestety przez ten stereo-
typ wiele osdb wcigz mysli, ze przez swojg
niepetnosprawnos¢ moga byc¢ wykluczani
z réznych aspektdw swojego zycia, ale to
nie jest prawda. Wymaga to jednak pewnej
pracy nad soba, bywa ciezko oczywiscie.
Ja sama spotykam sie niekiedy z dziwnym
spojrzeniem ludzi, bo nie wygladam jak ,ty-
powa niepetnosprawna” ale przestatam sie
przejmowac tym co mysla o mnie ludzie.
Jestem kobietg, bede wygladac i czu¢ sie
jak kobietal

M: Pracujesz zawodowo, masz rowniez swo-
je pasje, opowiedz nam o tym?

W: Moze nie nazwatabym tego co robie
pasjami, ale tak lubie by¢ zajeta. Chociaz
moze moge nazwac psychologie swoja
pasja, bo uwielbiam pracowac z dzie¢mi
zniepetnosprawnosciami. Mysle, ze zmoimi
podopiecznymitaczy mnie szczegdlna wie?,
bo wiem przez co przechodza — sama kiedys
byfam taka podopieczna. Oprocz zawodo-
wych rzeczy mam kilka zainteresowan —np.
grafika komputerowa czy modeling. Lubie
tez robic¢ paznokcie hybrydowe, makijaze,
dziergam na drutach i na szydetku.

M: Wyglada na to, Ze lubisz wyzwania, nie
ma dla Ciebie rzeczy niemozliwych?

W: NiemoZliwe nie istnieje — dla mnie to
tylko kwestia dobrego przemyslenia, pla-
nowania i ludzi, ktérzy mnie wspieraja we
wszystkim co robie.

M: Czy uwazasz, ze praca zawodowa jest
jednym ze sposobdw aktywnej rehabilitacji
dla oséb z niepetnosprawnosciami?
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Ja sama spotykam sie niekiedy z dziwnym
spojrzeniem ludzi, bo nie wygladam jak ,typowa
niepetnosprawna” ale przestatam sie przejmowac
tym co myslg o mnie ludzie. Jestem kobietg, bede

wygladac i czuc sie jak kobietal

W: Oczywiscie — praca jest bardzo wazna.
Jest mozliwoscig na stabilnos¢ finanso-
wa, wychodzenie do ludzi, branie udziatu
w zyciu spotecznym.

M: Chciatabym przetamac stereotypy
i zapytac o seksualnos¢ oséb z niepetno-
sprawnoscig. Wiekszos¢ spoteczenstwa
uwaza, ze intymnos¢ w relacjach dam-
sko-meskich tych oséb nie istnieje, gdyz
0soby z niepetnosprawnoscia sg aseksu-
alne, czyli nie potrzebuja bliskosci?

W: Tak jak mowitam wczedniej osoby z nie-
petnosprawnosciami to przede wszystkim
ludzie ito rowniez tyczy sie seksualnosci. Jesli
czlowiek potrzebuje bliskosci to niepetno-
sprawnos¢ nie ma tu zadnego znaczenia. To
jest sprawa indywidualna kazdego cztowie-
ka.l oczywiscie ze istnieje intymnos¢ w rela-
cjach z osobami z niepetnosprawnosciami,
kazdy moze stworzyc¢ szczedliwy zwigzek,
jeslitylkotojest to, czego akurat potrzebuje.

M: Czy jeste$ szczesliwa?

W:Tak jestem bardzo szczesliwa. Mam wspa-
niatg rodzine i przyjaciét, mam cudownego
chtopaka, spetniam sie zawodowo, mam
hobby.

M: Jakie masz marzenia?

W:Marzg mi sie podréze — aktualnie i w su-
mie niezmiennie od kilku lat: Nowy Jork
i Paryz. Marzy mi sie wiasne mieszkanie.

M: Jeste$ w trakcie leczenia refundowa-
nym lekiem na SMA - nusinersenem, czy
zauwazasz efekty leczenia?

W: Tak efekty sg wiasciwie od samego
poczatku. Zwykle to nie ja je zauwazam

tylko moi bliscy i fizjoterapeuci. Czasami
zdarza sie, ze robie cos$ ,bezmyslnie”, cos
Czego teoretycznie nie powinnam dac
rady zrobic¢ - jak np. podnoszenie kilku bu-
telek wody w sklepie, podnoszenie zziemi
roznych rzeczy. Jestem duzo silniejsza,
mniej sie mecze, podobno nawet gfos
mam silniejszy. To wszystko jest oczywiscie
zastuga leczenia oraz fizjoterapii.

M: Na koniec co powiedziatabys osobom
poruszajacym sie na waézku, ktére bojg sie
zawalczy¢ o siebie i swoje marzenia?

W: By nie pozwoli¢ by ktody, ktdre Zycie rzuca
nam pod kota przeszkodzity w dazeniu do
celu. Trzeba znalez¢ swoj sposdb na spet-
nianie marzen. Bywa trudniej, ale mysle, ze
jestem dowodem na to, Ze sie dal

Woazek, choc odbiera jej swobode, nie ogra-
nicza jej w spetnianiu marzen i prowadzeniu
aktywnego stylu zycia. Mowi, ze kocha szpil-
ki, bo nie musi w nich chodzi¢. Tym optymi-
stycznym akcentem koriczymy wywiad ze
wspaniatg kobietg, ktéra przetamuije stereo-
typy natemat oséb z niepetnosprawnoscia.
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