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SEOWO WSTEPU Przetom starego i nowego roku inspiruje do podsumowan. Bywa tez czasem
budowania wizji przysztoSci, kreSlenia planéw, tych krotkoterminowych jak i dalekosieznych

Drogie Czytelniczki! Drodzy Czytelnicy!

aki byt dla Was rok 2023?

Czy udato Wam sie zrealizowa¢ zamierzenia?

A moze czegos nie zrobiliscie w ciggu ostatnich dwu-
nastu miesiecy, cho¢ byfo to w Waszych planach?

Zdarza nam sie odczuwac rozczarowanie, gdy okazuje sie,
Ze sporo z tego co dwanascie miesiecy wczesniej zaplano-
walismy nie zostato zrealizowane. Ale zdarza nam sie tez
odczuwac zadowolenie, a nawet dume, z powodu dziatan
i osiggnie¢, ktore byty udziatem tego czasu.

Okres noworoczny sprzyja takze rozwazaniom na temat
kolejnych zamierzen — tych krétkoterminowych jak i dale-
kosieznych, rozmyslaniom na temat nowych dazen, posta-
nowien, pomystow.

Oczywiscie nasze intencje czy wrecz deklaracje dotyczace
budowania ,jutra” nie s tylko specjalnoscig grudniowo-
-styczniowa. Ciggle mamy marzenia, pragnienia, snujemy
pomysty, zamierzamy...

| chyba nie pomyle sie twierdzac, ze niejednokrotnie towa-
rzyszy temu refleksja dotyczaca uptywu czasu.

Ta refleksja pojawia sie i przy podsumowaniach (zrobit-
bym/zrobitabym, ale nie byto czasu) i przy nakreslaniu
planéw (zrobitbym/zrobitabym, ale nie bede miat/a czasu).
I wszystko byto by dobrze, gdyby nie pojawiajacy sie czesto
zal. Zal, ze juz nie zrobie, ze juz za pézno, ze zlekcewazy-
tam/zlekcewazytem co$ waznego, ze czasu sie nie wroci.

Kiedys popularne byty szkolenia z tzw. zarzadzania czasem.
Na jednym z nich kto$ powiedziat, ze nie da sie zarzadzaé
czasem, on dla wszystkich ptynie tak samo, ale mozna za-
rzadzac soba w czasie.

Pierwszym etapem efektywnego zarzgdzania sobg w czasie
jest planowanie, a tu poczatkiem powinno by¢ swiadome
i inteligentne wyznaczanie celéw. | tu pamietajmy — stawiaj-
my cele zgodne z naszymi wartosciami i przekonaniami.
Zdarza sie bowiem, ze robimy cos$ pod wptywem innych,
impulsem do dziatania nie jest nasza potrzeba czy che¢,
a oczekiwania innych. W takich sytuacjach powinnismy sie
zastanowic, czy poza usatysfakcjonowaniem drugiej osoby,
to dziafanie bedzie tez dobre dla nas.

Dlatego zastanéwmy sie:

Co jest dla nas wazne w zyciu?

W jakich obszarach w pierwszej kolejnos¢ widzimy potrze-
be zmian?

W jaki sposéb to, co robimy przybliza nas do realizacji na-
szych celow?

Czy wykorzystujemy swdj czas, by osiagna¢ to, czego na-
prawde pragniemy?

Jest bardzo prawdopodobne, ze na drodze realizacji na-
szych celéw zetkniemy sie z przeszkodami, wtasnym lekiem,
lenistwem, zniecheceniem czy zmeczeniem. Aby przetamad
pietrzace sie bariery, bedziemy musieli wykrzesac z siebie
energie do dziatania, znalez¢ nowe zachety i pobudki. Ta
zmiennos¢ jest czyms normalnym, bowiem pomimo ze
motywacja stanowi site cztowieka, ktéra uruchamia i or-
ganizuje jego zachowanie, jest tez wrazliwa i reaguje na
nastroje i utrudnienia.
| wtasnie dlatego, niech nasze cele beda dla nas wazne
i wartosciowe, tak aby nasza motywacja w chwilach zwat-
pienia szeptata nam do ucha: dasz rade, Twoj cel jest wart
Twoich staran.
Matgorzata Dworzanska
— psycholog, Wiceprezes Zarzadu Fundacji Formy

Magazyn tworzg ludzie zwigzani z Fundacjg Formy, bedacy jednoczesnie specjalistami pracujacy z osobami z niepetno-

sprawnosciami. Jednoczesnie zapraszamy do wspétpracy tych wszystkich, ktérzy pragna podzieli¢ sie z czytelnikami

swojg wiedza, swoja historig, swoim doswiadczeniem, swoimi przemysleniami, a jednoczesnie wpisujg sie w tematyke
naszego czasopisma.

Jezeli masz pomyst na artykut i chciatbys / chciatabys zamiesci¢ go w naszym wydawnictwie lub chcesz nam co$ powiedziec,
skontaktuj sie z nami mailowo (formyfundacja@gmail.com).
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Miedzy marzeniami a rzeczywistosciqg
StOWO WSTEPU 2 Przetom starego i nowego roku inspiruje do podsumowan. Bywa te czasem budowania wizji przysztoSci, kreSlenia
plandw, tych krotkoterminowych jok i dalekosigznych

Nikifor malarz - Nikifor artysta

INANI NIEZWYCIEZENI : Szacuije sie, ze w ciggu swego pracowitego Zycia Nikifor namalowat kilkadziesigt tysiecy obrazkw i nigdy sie
nie powtarzat. Znaczng ilo§¢ swoich dziet rozdat lub zagubit, bgdz sprzedat w latach nojwiekszej biedy

Zdrowie psychiczne to nasze prawo
OKIEM EKSPERTA S Zdrowie psychiczne jest niezwykle waine dla kazdego i wszedzie. Na catym Swiecie

Natalia Partyka
INANI NIEZWYCIEZENI ¢ Tenis stotowy jest jej najwiekszq pasjq i tak naprawde nie wyobraza sobie 2ycia bez celuloidowej piteczki

Zespot Turnera

CZY INASLZ...? CZY WIESL...? S Zespot Turnera — zestaw wad wrodzonych, ktdre wystepujg na catym Swiecie i dotyczg kaidej rasy
ludzkiej. Szacuje sie, Ze na zespét Turnera cierpi okoto 1na 2500 dziewczynek

Marek i jego wedrowki
NIEZWYCIEZENI WSROD NAS S W iyciu trzeba wybierac. Wielokrotnie. Pomigdzy ryzykiem a ostroznoscig. Pomiedzy spetnianiem marzef
a bezruchem. Pomigdzy stabilizacjg a akcjg. Tak mowi Marek

Moje swieta
NIEZWYCIEZENI WSROD NAS ¢ Swiat oczami Karoliny

Rola i zadania surdopedagoga w edukacji dzieci i uczniow z deficytami stuchu
— doniesienia z teorii i praktyki

OKIEM EKSPERTA : Surdopedagog to nauczyciel, ktdry jest pewnego rodzaju posrednikiem migdzy dzieémi/uczniami/mtodymi ludimi
z niepetnosprawnosScig stuchu i ich rodzicami, a pozostatymi nauczycielami. Nie jest to tatwa rola

FAST - Fundacja na rzecz leczenia zespotu Angelmana

CZY INAS1Z...? CZY WIESL...? ¢ Zespdt Angelmana to schorzenie genetyczne, ktdre objawia si¢ uposledzeniem ruchowym oraz
umystowym. Choroba Angelmana spowodowana jest przez zmiany w DNA. Wystepuje u jednego na 12 000 — 20 000 urodzonych dzieci

Niewidzialni w debacie publicznej

OKIEM EKSPERTA : Temat nie jest specjalnie eksponowany w programach politycznych, nie znajdziemy go na czotéwkach gazet
i portali. Tymczasem w Polsce trzy na cztery osoby z niepetnosprawnosciami pozostaje poza rynkiem pracy. To wielka strata dla nich
samych, nas jako spoteczenstwa, a takie gospodarki i pafstwa
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SEKRETARZ REDAKCJI: Funduszu Rehabilitacji Osob
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Nikifor Krynicki, Pafac z orfem biatym, akwarela, gwasz na papierze, opisany autorsko: PIAWAelRAOWEFRDSbanmSEOUPOKWIESPOWIAT

/ Salon Dziet Sztuki Connaisseur

Connaisseur Kra kéW Rynek Gtéwny 7 (pierwsze pietro)
Salon Dziet Sztuki 31-042 Krakéw

Reprodukcje prac Nikifora Krynickiego
za zgodg i dzieki uprzejmosci

FUNDACJA FORMY
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NIKIFSE AAI@I'YSTA

INANI NIEZWYCIEZENI © Szacuje sie, 7e w ciggu swego pracowitego Zycia Nikifor namalowat kilkadziesigt tysiecy obrazkow
i nigdy sie nie powtarzat. Znaczng iloS¢ swoich dziet rozdat lub zagubit, bqdz sprzedat w latach najwiekszej biedy

Muzeum ,,Romanoéwka”

zabytkowej, typowej dla
XIX-wiecznych uzdrowisk,
drewnianej willi ,Roma-
néwka”, przy ul. Bulwary
Dietla 19 w Krynicy-Zdroju na Sadecczyz-
nie, od 1994 roku znajduje sie miejsce
wypetnione wspomnieniami po niezwy-
ktym malarzu.
Sa tu obrazy pochodzace z wszystkich
okreséw twérczosci artysty, zarbwno
akwarele, gwasze, jak i rysunki prezen-
tujace réznoraka, charakterystyczng dla
tworczosci malarza tematyke: pejzaze
z cerkwiami i kosciotami, architekture
krynicka, wnetrza, dworce, urzedy, ,fa-
bryki dolaréw”, portrety itp. Czes¢ doku-
mentacyjng wystawy stanowig pamiatki
po nim, publikacje poswiecone malarzo-
wi oraz jego fotografie.
Muzeum to nie przez przypadek znajduje
sie w Krynicy. To tu urodzit sie w 1895
roku oraz zostat pochowany w 1968
roku Epifaniusz Drowniak, znany jako
Nikifor Krynicki — bo o nim mowa.

Poczatki

Nikifor z pochodzenia — po matce — byt
temkiem. Nie znat swojego ojca, cho¢
mozna byto podstuchac opowiesci, ze byt
on uznanym polskim malarzem, ukrywa-
jacym sie pod kryptonimem ,T"”. Matka
Nikifora, Jewdokia Drowniak, byta skraj-
nie uboga. Swoje nieslubne dziecko Je-
wdokia wychowywata w dramatycznych
warunkach. Chwytata sie najgorszych
prac w krynickich pensjonatach. Mowio-
no, ze na czas pracy zawinigtko z nie-
mowlakiem pozostawiata pod mostem.
Matka Nikifora zgineta podczas | wojny

Niewielkiego wzrostu,
wattego zdrowia, stabo
styszacy i niewyraznie
mowiacy, samotny, zyjacy na
marginesie spoteczenstwa,
czesto bez srodkow do zycia,
miat jednoczesnie ogromny
hart ducha, site przetrwania
i realizowania swojego
postanowienia, ze zostanie
malarzem.

Swiatowej. On sam stat sie lokalnym po-
Smiewiskiem, tutajacym sie dziwakiem,
ktéry z nikim nie potrafit sie porozumie¢,
poniewaz mowit niewyraznie i betkotli-
wie. Uznawano go za uposledzonego in-
telektualnie. Przez krynicky spotecznos¢

traktowany byt jako odmieniec - izolo-
wany fizycznie i psychicznie, wysmiewa-
ny'. Po latach okazafo sig, ze miat duza
wade stuchu i przyrosniety jezyk, ktory
uniemozliwiat mu swobodne méwienie.
Nigdy nie byt zatrudniony i zameldowa-
ny. Czesto zatrzymywano go w zwigz-
ku z jego bezdomnoscia. Niewielkiego
wzrostu, wattego zdrowia, stabo stysza-
cy i niewyraznie mowiacy, samotny, zyja-
cy na marginesie spofeczenstwa, czesto
bez srodkéw do zycia, miat jednoczesnie
ogromny hart ducha, site przetrwania
i realizowania swojego postanowienia,
ze zostanie malarzem.

Zanim obrazy Nikifora zawisty w styn-
nych galeriach sztuki i trafity do kolekgji
muzealnych i prywatnych, przez dziesiat-
ki lat prawie nikt w Krynicy nie zwracat
uwagi na ulicznego malarza wedrujace-
go codziennie po uzdrowisku z drewnia-
na walizeczkg mieszczacg jego warsztat.
Swoja ,,przenosng pracownie” rozktadat
w miejscach, ktéredy najczesciej space-
rowali turysci i kuracjusze, wystawiajgc
na sprzedaz obrazki jako ,Pamiatki z Kry-
nicy”. Jednak niewielu ludzi decydowa-
to sie wowczas na ich zakup. Byli i tacy,
ktérzy uwazali go za zwyktego zebraka,
a na kolorowe obrazki patrzyli jak na
bezwartosciowe bazgroty?.

Samouk

Nikifor Krynicki byt artysta samoukiem,
ktéry swoje umiejetnosci rozwijat, ob-
serwujgc Swiat wokot siebie. Posiadat
jednak wrodzong wrazliwos¢ na barwe,
»~malarska intuicje”. Dzieta Nikifora Kry-
nickiego, chociaz nie posiadat on for-
malnego wyksztatcenia artystycznego,

FUNDACJA FORMY
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Nikifor Krynicki,

Willa Wegierska Korona

w Krynicy,

akwarela, gwasz na papierze,
opisany autorsko:
tOTYNOWAWIESDRObOMIO-
TRZUWKCOCO | POWIAT

/ Salon Dziet Sztuki Connaisseur

Nikifor Krynicki,

Kosciot w Krynicy,

akwarela, gwasz na papierze,
opisany autorsko:
STARYKRYNICASE£O200 Zt

/ Salon Dziet Sztuki Connaisseur

zachwycaja dbatoscig o detale i niezwy-
kta wrazliwoscia.

W wiekszosci opracowan przeczytamy,
ze tworzyt w nurcie zwanym prymity-
wizmem — w swoich pracach dazyt do
przedstawienia Swiata w jak najbardziej
naturalny sposob. A on byt i do dzi$ jest
w Swiatowej czotéwce malarstwa kolo-
rystycznego, impresjonistycznego, choé
przez dziesieciolecia podciggano go pod
tworczos¢ ludowa — moéwit Szymon Ko-
bylinski. — Dla niego istotny byt kolor
i wrazenie, mniej istotny byt temat, a i tak
wszystko, co malowat, byto Krynica?.
Jego twoérczos¢, cho¢ z pozoru prosta,
fascynuje kolorystyka, autentycznoscia
i niezwyktym ujeciem tematéw. Jego
sztuka to wyjgtkowa mieszanka prostoty
i perfekcji, petna ekspresji i emocji.

Malarstwo

Tworczosé Nikifora uktada sie w charak-
terystyczne cykle tematyczne. Najstarsze
prace Nikifora malowane byly jeszcze
przed 1920 rokiem. Za najcenniejsze pod
wzgledem artystycznym uznawane sg ob-
razy z lat 20. i 30. XX w., przedstawiajace

pejzaze beskidzkie ze stacyjkami. Poszcze-
go6lne prace przedstawiajg stacje kolejo-
we wzdtuz linii Krynica-Tarnéw, i dalej na
wschdd, w kierunku Lwowa. Inne cykle
obrazéw to urzedy i ,fabryki dolaréw”,
krynickie wille i pensjonaty, cerkwie, ko-
Scioty i synagogi, wnetrza kuchni, swie-
ci, portrety kuracjuszy i przyjaciot, sceny
wojskowe. Do bardzo interesujacych dziet
naleza tez autoportrety, na ktérych Niki-
for przedstawia siebie jako artyste przy
pracy, czesto pod kolorowym parasolem,
eleganckiego mezczyzne w czarnym gar-
niturze lub nawet jako swietego albo bi-
skupa. Na autoportretach Nikifor zawsze
jest kim$ niezwyktym, wazniejszym od
innych ludzi z racji petnienia w spoteczen-
stwie szczeg6lnej roli artysty-malarza®.

Tworzac Nikifor postugiwat sie szkolnymi
akwarelami i kredkami, nie miat bowiem
pieniedzy na zakup dobrych farb, pedzli
i otowkow. Malowat na takim papierze,
jaki wpadt mu w rece, nawet na makula-
turze. Dobrym materiatem na obrazy byty
dla Nikifora takze stare zeszyty szkolne,
plakaty, druki sadowe, kolorowy papier
do wycinanek, kalka techniczna, papier

FUNDACJA FORMY

pakunkowy, tektura a nawet pudetka po
papierosach. Wszystko co zatrzymywato
slad farbek lub kredek. Prace rozpoczy-
nat od wykonania szkicu w otéwku, na-
stepnie naktadat farbe, podpisywat po
swojemu malowidto, a dzieto wienczyt
przystawieniem na odwrotnej stronie
specjalnej pieczeci (miat ich kilkanascie).
Szacuje sie, ze artysta namalowat kilka-
dziesiat tysiecy obrazéw, z ktorych wiek-
szos¢ ulegta zniszczeniu.

W 1930 roku Nikifor poznat Romana Tu-
ryna. To on zwrécit uwage polskich i za-
granicznych malarzy na Krynickiego. Ten
Lwowski malarz zaczat kolekcjonowacd
obrazy krynickiego artysty oraz rozpro-
wadzac je po Europie. W 1932 r. poka-
zal je na zbiorowej wystawie w Paryzu.
Czes¢ prac Nikifora trafit do galerii Leona
Marseille'a i Jerzego Wolffa. Ten ostatni
opublikowat pierwszy artykut o Nikifo-
rze. Pisat m.in. ,Uderzyta mnie w tych
pracach niezwykfa dojrzatosc¢ i taka od-
rebnos¢, ze bytem jak urzeczony. Te mate
obrazki sg proste jak natura, jednos¢ ich
polega wytacznie na tym, ze najzupet-
niej szczerze zobaczono rzeczywistos¢
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innymi niz wszyscy oczyma. (...) W ab-
solutnej wrazliwosci na barwe, ktéra po-
réwnac¢ mozna do stuchu absolutnego,
przegladaja sie jak w zwierciadle nasze
wiasne marzenia malarskie®”.

.Po wojnie Nikifora odkrywano na nowo.
Decydujaca role w wypromowaniu jego
twoérczosci odegrali wowczas krakowscy
znawcy sztuki Ella i Andrzej Banachowie.
Ich mecenat artystyczny, trwajgcy ponad
dwadziescia lat, sprawif, ze twoérczos¢
Nikifora weszta w obieg sztuki ogdélno-
polskiej i Swiatowej. Juz od konca lat 40.
XX w. urzadzano wystawy krynickiego

STARKINIC AS ELD1?

tworcy, jednak przetomowa okazata sie
ekspozycja paryska w galerii Diny Vierny
w kwietniu 1959 r., ktéra data poczatek
wielu nastepnym prezentacjom malar-
stwa Nikifora na sSwiecie. Z ulicznym
malarzem nie zawahali sie wystawiad
swoich obrazéw artysci tej miary, co Je-
rzy Nowosielski, Tadeusz Brzozowski, Jan
Lebenstein i inni"”®.

Jego kompozycje, jego paleta to byto
wydarzenie na skale malarstwa Swiato-
wego. W jego obrazki mozna wpatrywaé
sie godzinami. Rzadko kto potrafi tak
wptywac na odbiorce — moéwit Szymon

FUNDACJA FORMY

Kobylinski. — Nikifor ma autentyczna
szczerosc¢ dziecka. Pozostat dzieckiem do
konca zycia. Bawit sie kolorami. Uzywat
najtanszych akwarelek, takich jak dzieci
w pierwszej klasie’.

Prawdziwa stawa przyszta dopiero w os-
tatniej dekadzie zycia krynickiego mala-
rza. Zorganizowano dziesiatki wystaw
jego twdrczosci, poswiecono mu dzie-
sigtki publikacji w kilkunastu jezykach,
krecono filmy dokumentalne, pisali
0 nim wiersze wybitni poeci, jak Herbert
i Harasymowicz. Zostat nawet przyjety
do Zwiazku Polskich Artystéw Plastykéw
jako cztonek honorowy. W 1960 roku
jego losy skrzyzowaty sie z mtodym ma-
larzem, Marianem Witosinskim. Wtosinski
poczatkowo traktowat Nikifora jako na-
treta, lecz gdy go poznat lepiej, odkryt
tkwigcy w nim geniusz oraz site jego ma-
larstwa, sam porzucit malarskie ambicje,
a sensem jego zycia stata sie opieka nad
genialnym malarzem. Uwienczeniem
tej wspotpracy byfa pierwsza retrospek-
tywna wystawa prac Nikifora w 1967 r.
w warszawskiej ,Zachecie”.

Nikifor zostat uznany za jednego z naj-
lepszych malarzy prymitywistow na
Swiecie.

Matgorzata Dworzanska

1 https://culture.pl/pl/tworca/nikifor (do-
step: 07.12.2023)

2 https://muzeum.sacz.pl/oddzial/mu-
zeum-nikifora/nikifor-malarz-nikifor-ar-
tysta (dostep: 07.12.2023)

3 https://www.polskieradio.pl/39/156/Arty-
kul/951247,Nikifor-moje-obrazy-to-roz-
mowy-z-Bogiem (dostep: 07.12.2023)

4 https://muzeum.sacz.pl/oddzial/mu-
zeum-nikifora/nikifor-malarz-nikifor-ar-
tysta (dostep: 08.12.2023)

5 https://anywhere.pl/79227/nikifor-niezro-
zumiany-malarz/ (dostep: 08.12.2023)

6 https://muzeum.sacz.pl/oddzial/mu-
zeum-nikifora/nikifor-malarz-nikifor-ar-
tysta (dostep: 08.12.2023)

7 https://www.polskieradio.pl/39/156/Arty-
kul/951247,Nikifor-moje-obrazy-to-roz-
mowy-z-Bogiem (dostep: 08.12.2023)
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Zdrowie psychiczne to nasze prawo

OKIEM EKSPERTA < Zdrowie psychiczne jest niezwykle waine dla kazdego i wszedzie. Na catym Swiecie

Prawo do zdrowia psychicznego

roku 2022 przez Swiato-
wa Organizacje Zdrowia
(WHO — World Health Or-
ganization) zostat opu-
blikowany ,Swiatowy raport na temat
zdrowia psychicznego: transformacja
zdrowia psychicznego dla wszystkich”.
Gdyby chcie¢ tak w jednym zdaniu stre-
Sci¢ te prawie 300 stronicowq publika-
cje, mozna by napisac: globalne potrze-
by w zakresie zdrowia psychicznego sg
ogromne, lecz niestety w duzej mierze
niezaspokojone.
Opierajac sie na najnowszych dostep-
nych badaniach, prezentujac przyktady
dobrych praktyk z catego swiata i opi-
sujac doswiadczenia konkretnych ludzi,
raport podkresla koniecznos¢ zmian
w zakresie ochrony zdrowia psychiczne-
go, wskazuje najwazniejsze obszary in-
terwencji oraz proponuje rozwigzania,
cho¢ w wiekszosci przypadkow niestety
niemozliwe do wdrozenia poprzez szyb-
kie dziatania. Wzywa wszystkie zainte-
resowane strony do angazowania sie
w budowanie globalnej siatki wspiera-
jacej starania na rzecz poprawy kondyc;ji
psychicznej mieszkancéw naszej plane-
ty, w tym do priorytetowego dziatania
— walki o takie Srodowisko, ktore nie
niszczy ludzkiego zdrowia.
Konstytucja WHO méwi, ze , korzystanie
z najwyzszego, osiggalnego poziomu
zdrowia jest jednym z podstawowych
praw kazdej istoty ludzkiej, bez rézni-
cy rasy, religii, przekonan politycznych,
warunkéw ekonomicznych lub spotecz-
nych”. Praw. Nie mozliwosci.
Niestety wspomniany raport podkresla,
ze wiekszos¢ systemodw opieki zdrowot-
nej i spofecznej zaniedbuje kwestie psy-
chiczne zdrowia i nie zapewnia opieki
i wsparcia jakich ludzie potrzebuja i na

Konstytucja WHO mowi, ze

~korzystanie z najwyzszego,
osiggalnego poziomu
zdrowia jest jednym

z podstawowych praw
kazdej istoty ludzkiej,

bez rdznicy rasy, religii,
przekonan politycznych,
warunkéw ekonomicznych
lub spotecznych”.

jakie zastuguja. Rezultatem sg miliony
cierpigcych ludzi na catym swiecie, ludzi,
ktorych naruszane jest podstawowe pra-
wo - prawo do zycia w dobrej kondycji
psychicznej.

A trzeba pamieta¢, ze zdrowie psychicz-
ne to znacznie wiecej niz jego brak.

Zdrowie psychiczne to dobrostan, w kto-
rym jednostka realizuje swoje mozliwo-
sci i potrafi radzi¢ sobie z réznorodnymi
sytuacjami zyciowymi, jak réwniez jest
w stanie uczestniczy¢ w zyciu spotecz-
nym oraz produktywnie pracowac. Do-
brostan taki obejmuje emocjonalne,
psychologiczne i spoteczne dobre samo-
poczucie i zaktada przezywanie pozytyw-
nych uczué (np. szczescia, satysfakgji),
posiadanie pozytywnych postaw wobec
wtasnych obowiagzkéw i wobec innych
ludzi oraz pozytywne funkcjonowanie
(np. dobra integracja spoteczna).

Choc jest lepiej, jest gorzej

Wg raportu WHO ze zdrowiem psychicz-
nym jest Zle, cho¢ w pewnych obszarach,
patrzac z perspektywy wielu lat — dzieje
sie lepiej. W ciggu ostatnich dziesieciole-
ci na roznych poziomach mozna zauwa-
zy¢ postep w jakosci i ilosci swiadczo-
nych ustug oraz wzrost zaangazowania
os6b udzielajacych tych swiadczen czy je
organizujacych.

Dlaczego wiec cho¢ jest lepiej, jest go-
rzej? Wniosek nasuwa sie sam. Zaan-
gazowanie oséb organizujgcych system
wsparcia psychicznego i udzielajagcych
tego wsparcia na réznych poziomach
wzrasta, ale potrzeby sq coraz wieksze.
Obecna sytuacja na Swiecie bez watpie-
nia ma negatywny wptyw na zdrowie
psychiczne. Postepujgca globalizacja,
ogromna ilos¢ bodzcéw oraz zmieniaja-
ca sie z dnia na dzien sytuacja geopo-
lityczna sprawiaja, ze coraz trudniej
jest mie¢ pod kontrolg swoje zdrowie
psychiczne. Zaréwno pandemia jak
i zmieniajacy sie dynamicznie ukfad sit
we wspotczesnym Swiecie sprawity, ze
znaczna czes$¢ spoteczenstwa zaczeta
obawiac sie o stabilnos¢ zatrudnienia,
pewnos$¢ dochodow, a nawet wtasne
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zdrowie czy zycie. Trwanie w nieustajacej
gotowosci i stanie permanentnego nie-
pokoju doprowadzity z kolei do szeregu
probleméw ze zdrowiem psychicznym.

Szacuje sie, ze przed pandemig w 2019.
na swiecie zyto okoto 970 milionéw lu-
dzi cierpigcych na zaburzenia psychicz-
ne, przy czym 193 miliony oséb (2 471
przypadkéw na 100 000 oséb) cierpiato
na ciezkie zaburzenie depresyjne, a 298
milionéw ludzi (3 825 przypadkéw na
100 000 osdb) doswiadczato standw le-
kowych. W ciggu jednego roku Covid-19
pandemii, szacunki wskazuja na skok do
246 miIn (3 153 przypadki na 100 000
0s0b) dla zaburzen depresyjnych i 374
miliony (4802 na 100 000 osdb) w przy-
padku zaburzen lekowych.

Oznacza to wzrost odpowiednio o 28%
i 26% w ciggu zaledwie jednego roku.

A tymczasem w Polsce...

A jak jest w Polsce? Co mowig liczby?
Na stronie internetowej Centrum Psycho-

/ "Mauanmae: 2va © NIEZWYCIEZENI

terapii Pokonaj Lek: https:/www.poko-
najlek.pl/ mozna znalez¢ kompleksowe
dane na temat kondycji psychicznej
dorostych Polakéw w ostatnich latach
(2018-2022), zaprezentowane w zesta-
wieniu pt. ,,Zdrowie psychiczne Polakéw
— statystyki zdrowia psychicznego” (stan
na 2023). Autorka zestawienia, Natalia
Kocur — psycholozka, psychoterapeut-
ka, zatozycielka Centrum Psychoterapii
.Pokonaj Lek” oraz ekspertka w zakre-
sie zdrowia psychicznego — dokonata
duzej rzeczy, przedstawiajac wskazniki
zdrowia psychicznego odnoszace sie do
Polakéw, zebrane z 15 roznych zrodet,
obejmujacych przede wszystkich dane
z badan i rejestréw o charakterze pu-
blicznym.

Na co chorujemy? - czestos¢

wystepowania poszczegdlnych

zaburzen psychicznych

* Co czwarty Polak (26,46% populacji)
miat przynajmniej raz w zyciu rozpo-
znane zaburzenie zdrowia psychiczne-
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go, w ostatnich 12 miesigcach przynaj-
mniej jedno zaburzenie stwierdzono
u 7,93% Polakéw, a w ostatnim mie-
sigcu u 3,52%

Najczestszymi zaburzeniami zdrowia
psychicznego wystepujgcymi u Pola-
kéw sg zaburzenia nerwicowe: 16,07%
Polakow doswiadczyto ich przynaj-
mniej raz w zyciu, 5,42% w ostatnim
roku, a 2,63% w ostatni miesigcu
Najczestsze zaburzenia nerwicowe, na
ktére cierpig Polacy to lek napadowy
(atak paniki) — 7,04% Polakow miato
przynajmniej raz w zyciu atak paniki,
fobie swoiste — (4,89%), stres poura-
zowy (PTSD) - 2,24%

36% (najwiecej) leczonych ambulato-
ryjnie przypadkéw dotyczyto zaburzen
nerwicowych

44% Polakow wykazuje cechy leku
uogodlnionego

Zaburzenia nastroju dotknety przy-
najmniej raz w zyciu 4,65% Polakéw,
w ostatnim roku 0,96%, a w ostatnim
miesigcu 0,25%
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Depresji doswiadczyto przynajmniej
raz w zyciu 3,85% Polakéw, manii
0,81% a dystymii 0,46%

Uzaleznienia to problem 11,63% Po-
lakéw: gtéwnie dotyczg tytoniu oraz
alkoholu

* Dwoch na trzech mieszkancéw Polski
odczuwa zmeczenie lub ostabienie
8% Polakéw doswiadcza zaburzen pa-
mieci

24% Polakéw doswiadcza codziennie
stresujacych sytuacji, 31% kilka razy
w tygodniu

Réznice pomiedzy kobietami
i mezczyznami

* Kobiety w Polsce cierpig na depresje
ponad dwukrotnie czesciej niz mez-
czyzni (stanowia 73% wszystkich le-
czonych na te chorobe)

* Swoje zdrowie psychiczne jako dobre
lub bardzo dobre ocenia 72% mez-
czyzn i 61% kobiet

* Stan zdrowia psychicznego jako zty
lub bardzo zty ocenia 7% mezczyzn
i 11% kobiet

* 28% kobiet i 20% mezczyzn przyznaje
sie do odczuwania codziennego stresu

* Kobiety (77% wszystkich leczonych)
lecza sie ponad trzykrotnie czesciej na
zaburzenia odzywiania niz mezczyzni
(23% wszystkich leczonych)

* W UE 7,9% kobiet przyznaje, ze do-
Swiadcza objawdw depresji. W przy-
padku mezczyzn to 5,5%

Leczenie zaburzen psychicznych
w Polsce — gdzie i jak leczg sie
Polacy

* W Polsce dziata ok. 14 tys. psychote-
rapeutéw oraz 4 515 lekarzy psychia-
tréw i 521 psychiatréw dzieciecych

* Jeden psychoterapeuta przypada na

2,2 tys. dorostych Polakéw, a jeden

psychiatra na 8 tys. dorostych Polakéw

Stacjonarna opieka psychiatryczna

dysponuje 34 tys. t6zek w Polsce,

z czego ponad 70% stanowi psychia-

tryczna opieka szpitalna

* W szpitalach ogdélnych w Polsce ist-
nieje 156 oddziatéw psychiatrycznych
i 47 oddziatéw terapii uzaleznien

KWARTALNIK DLA | O OSOBACH
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIAMI

+ Sredni czas hospitalizacji chorego
w szpitalu psychiatrycznym wynosi
30 dni. Najdtuzsza sSrednia wystepuje
w wojewodztwie podkarpackim (42
dni) a najkrétsza w tédzkim (21 dni)

e W przeznaczonych dla przestepcow
Krajowych i Regionalnych Osrodkach
Psychiatrii Sgdowej przebywa blisko
400 oso6b

* Kobiety leczg sie w Poradniach Zdro-
wia Psychicznego o 50% czesciej niz
mezczyzni

* Mieszkancy miast korzystajg z ambu-
latoryjnej opieki psychiatrycznej dwu-
krotnie czesciej niz mieszkancy wsi

Zycie zawodowe Polakéw
a zdrowie psychiczne

Absencje chorobowe zwigzane ze zdro-

wiem psychicznym

* 10,8% wszystkich dni absencji choro-
bowych Polakéw w pracy dotyczyto
zdrowia psychicznego

¢ Diugos¢ zaswiadczenia lekarskiego
o niezdolnosci do pracy z powodéw
zaburzen psychicznych wynosita sred-
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nio 19 dni i byta trzecig najdtuzsza
sposrdd wszystkich jednostek choro-
bowych (po cigzy oraz nowotworach)
Kobiety dwukrotnie czesciej biorg cho-
robowe zwigzane z zaburzeniami psy-
chicznymi (64% ogoétu) niz mezczyzni
* Wiekszos¢ os6b korzystajgcych z ab-
sencji chorobowych z powodu za-
burzen psychicznych (58%) to osoby
w przedziale wiekowym 30-49 lat
Najwiecej dni absencji chorobowych
z powodu zaburzen psychicznych
w przeliczeniu na mieszkanca odno-
towuje sie w wojewddztwach: wiel-
kopolskim, kujawsko-pomorskim oraz
todzkim
* Wsrdd najczestszych zaburzen psy-
chicznych powodujacych absencje
chorobowe sa: reakcja na stres i zabu-
rzenia adaptacyjne (3,8% wszystkich
dni absenc;ji), epizod depresyjny (2%),
zaburzenia lekowe (1,9%)

Perspektywa pracownikéw

* Wedtug pracownikow gtéwnymi przy-
czynami probleméw psychicznych
W miejscu pracy sa:

nadmiar stresu (59%)

presja czasu (51%)

nadmiar zadan (48%)

zte relacje w zespole (28,5%)

zte relacje z przetozonymi (28,5%)

poczucie braku kompetencji do wy-

konywania zadan (13%)

Blisko 90% pracownikow uwaza, ze

pracodawca powinien wprowadzic¢

program dbajacy o zdrowie psychicz-
ne swoich pracownikow

* Potowa pracownikow deklaruje, ze

czesto lub bardzo czesto doswiadcza

przewlektego stresu

27% Polakéw doswiadcza emocjonal-

nego, psychicznego i fizycznego wy-

czerpania pracy

Wptyw pandemii Covid-19 na
kondycje psychiczng Polakow

* Blisko potowa Polakéw (48%) deklaro-
walo obnizenie nastroju i samooceny
oraz depresje, stany lekowe, objawy
nerwicowe lub ogdlne pogorszenie
sie stanu psychicznego

9 "Mauanmae: 2va © NIEZWYCIEZENI

* 44% os6b w wieku 18-29 lat przezy-
wato podczas pandemii silniej okresy
przygnebienia czy nawet stany depre-
syjne

* W pandemii okoto 86% Polakow od-
czuwato podenerwowanie, niepokdj
i napiecie, a jeden na czterech niemal
codziennie doznawat takiego stanu

* Okoto 10% Polakéw sygnalizowato
wystgpienie od poczatku pandemii
mysli samobojczych

Sen Polakow

* 40% Polakéw spi srednio na dobe
mniej niz 7 godzin

* W pandemii niemal co pigty Polak
(18,6%) spat przez wiekszos¢ tygodnia
krocej niz 6h na dobe

* Im wyzsze wyksztatcenie, tym lepsza
higiena snu (mniej sytuacji, gdy spimy
krdcej niz 6h na dobe)

* Niemal co siédmy senior (13,7%) po-
wyzej 75 lat $pi codziennie krécej niz
6h na dobe

Seks Polakow

* 51% Polakéw pozytywnie ocenia swo-

je zycie seksualne, z czego najbardziej

zadowoleni sg Polacy w wieku 30-49

lat (59%)

Obawy dotyczace seksu zwigzane ze

zmeczeniem i stresem dotykaja co

czwartq Polke (25%) oraz co piatego

Polaka (22%)

* Polacy uprawiaja seks najczesciej kil-
ka razy w miesigcu (34% kobiet i 39%
mezczyzn)

* Codziennie uprawia seks 1% Polek
i 2% Polakéw

* Nigdy nie uprawia seksu 26% Polek
i 16% Polakow

Co robi¢?

Czekanie na zmiany globalne, a nawet
regionalne nie jest stuszne. Jak juz wcze-
$niej wspomniatam, procesy te nie za-
chodzg szybko, a przyktadowo napad
leku nie poczeka na np. zakonczenie pro-
cedury legislacyjnej. Przy pogarszajacej
sie kondycji psychicznej dziata¢ nalezy
bardzo szybko.

Dbanie o zdrowie psychiczne:
samoopieka

Moze nie najbardziej oczekiwanga, ale
najbardziej realng propozycja wydaje sie
szukanie rozwigzan w obrebie wspdlnot
i organizacji lokalnych, kregéw rodzin-
nych i towarzyskich oraz... samoopieka
(ang. self-care).

Self-care to caty zesp6t zachowan wpty-
wajacych na nasze zdrowie i samopo-
czucie oraz sposoby na regulowanie
stresu i emocji, wzmacnianie odpornosci
i dobre relacje z ludzmi. Filozofia self-ca-
re pokazuje, jak zadbac o siebie zaréwno
w sensie fizycznym, jak i psychicznym.
Podkresla ona, jak wazne jest to, aby
zawsze znalez¢ chwile na zaspokojenie
swoich potrzeb.

Samoopieka nie powinna by¢ jednak
traktowana jako koto ratunkowe, a dzia-
tanie profilaktyczne. Najprosciej rzecz
ujmujac, filozofia self-care to dbanie
0 samego siebie — fizycznie i umystowo.
Mozna powiedzie¢, ze jest to umiejet-
nos¢ wptywania na jakos¢ zycia, w tym
zdrowia psychicznego, bez udziatu stuzb
formalnych. Mozna to osiggna¢ samemu
lub z pomoca rodziny i przyjaciot.

Aby zadbac o siebie, wszyscy ludzie po-
winni, w miare mozliwosci, wiedzie¢ jak:
* ograniczy¢ narazenie na sytuacje , wy-
sokiego ryzyka”, ktére moga niekorzyst-
nie wptywac na zdrowie psychiczne,
radzi¢ sobie ze stresem,
sprawowac kontrole nad swojq kondy-
Cja psychiczng,
* szuka¢ pomocy, kiedy jest potrzebna
i tam, gdzie ona jest.
Opieka nad sobg wymaga bowiem pew-
nej wiedzy i/lub umiejetnosci docierania
do niej oraz systematycznosci, zeby po
porostu byta efektywna.

| co wazne i zachecajace, nie ma samo-
opieki bez dbania o siebie, takze w rozu-
mieniu robienia sobie przyjemnosci.

To moze zacznijmy od tego?

Matgorzata Dworzanska
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Natalia Partyka

INANI NIEZWYCIEZENI ¢ Tenis stotowy jest jej najwiekszg pasjg i tak naprawde nie wyobraia sobie

zycia bez celuloidowej piteczki

e zdjecia na ekranie komputera

patrzy na mnie mtoda, piekna,

usmiechnieta kobieta z rakietkq

do ping-ponga w lewej rece.
Mistrzyni Olimpijska, Stawna Osoba,
Osobowos¢. Czasami trudno uwierzy¢,
ze kiedys, jako mata, 11 letnia dziew-
czynka, sama, bez rodzicéw, ale z re-
prezentacja Polski, pojechata do Sydney
w Australii na igrzyska paraolimpijskie.
Byt rok 2000, bez telefonéw komorko-
wych, Internetu, kontaktu z najblizszymi
w kazdej chwili. Co robita tam ta mata
dziewczynka bez prawego przedramie-
nia, najmtodsza uczestniczka w historii
paraolimpiad?

Wszystko zaczeto sie w Gdansku 27 lip-
ca 1989 roku, kiedy Natalia przyszta na
Swiat. Jej niepetnosprawnos¢ byta wi-
doczna od narodzin i w pewien sposéb
zdeterminowata dotychczasowe zycie,
cho¢, jak sama wspomina, niepefno-
sprawnos¢ nie dawata jej taryfy ulgowe;.
Dzieki rodzicom, ktérzy bardzo cenili so-
bie aktywnos¢ fizyczng rodziny zaczeta
w wieku 7 lat w pobliskiej hali sportowej
uczyc sie gra¢ w tenisa stotowego. Po-
szta w $lad starszej siostry, ktéra nieco
wczesniej rozpoczetfa treningi. Natalia
na poczatku traktowata ten sport dos¢
swobodnie, z czasem jednak przyszto
zainteresowanie ,,na powaznie". Pierw-
sze sportowe kroki przyszta mistrzyni
stawiata pod okiem trenera Aleksandra
Mielewczyka w gdanskim klubie MRKS,
jednoczesnie zostata zgtoszona do gry
w klubie sportowym ,,ZRYW"” w Wej-
herowie. Grata z r6znym skutkiem, ale
za to z wielkim zapatem i zaangazowa-
niem nabywata doswiadczenia. Po sze-
Sciu miesigcach treningu wystartowata
w Mistrzostwach Polski Niepetnospraw-

B
£
o
=

s
o
©

el
o
E

x
z

2
2

e

2
o
{2
o
2
(o]

2

‘@
o

(2]
©
G

&
[=)]

<

Kiedy zaczynatam, bytam
dzieckiem. Niczego
nieswiadomym, ale ciekawym,
co moze sie wydarzyc.
Kierowatam sie intuicjq

i marzeniami. To one zawsze
popychaty mnie do przodu.

W momentach zwatpienia, bo
takie tez sie przeciez zdarzaty,
pozwalaty uwierzyc, ze to,

co robie, ma sens. Gdybym mogfa
wybrac jeszcze raz, jakg sciezkq
pojde przez zycie, podjefabym te
samgq decyzje. Oczywiscie,

ile mnie to tak naprawde
kosztowafo, wiem tylko ja

i najblizsi. Sport wymaga
poswiecen, rezygnacji

z niektorych przywilejow Zycia,
ale wiem, ze warto byfo (...)".

nych. Po kilku latach Natalia dotgczyta
do Centrum Szkolenia Polskiego Zwigzku
Tenisa Stofowego, prowadzonego przez
utytutowanego polskiego tenisiste Lesz-
ka Kucharskiego oraz Jarostawa Kofo-
dziejczyka?. Wiedziata juz wtedy, ze tenis
stotowy bedzie jej przysztoscig. Poniewaz
treningi i wyjazdy na turnieje sportowe
zajmowaty wiele czasu, zawodniczka
musiata uregulowac sprawe swojej nauki
- realizowata obowigzek szkolny w dro-
dze nauczania indywidualnego, zas p6z-
niej, w czasie studiéw na kierunku Sport
Olimpijski w Akademii Wychowania Fi-
zycznego i Sportu w Gdansku korzystata
z indywidualnego toku studiéw. Dzieki
temu udato jej sie pogodzi¢ nauke ze
sportem, a sukcesy przyszty wkrotce.

Pierwszy ztoty medal igrzysk paraolim-
pijskich w grze indywidualnej przywiozta
w 2004 roku z Aten (w druzynie srebr-
ny), nastepne w 2008 z Pekinu, w 2012
z Londynu, w 2016 z Rio, a brazowy
z Tokio w 2020 (2021)3. W 2008 roku
wystapita réwniez na igrzyskach olimpij-
skich z zawodniczkami petnosprawnymi,
podobnie jak na Mistrzostwach Swiata.
Jak sama méwita, na poczatku sprawni
zawodnicy zadawali sobie i jej pytanie
.po co sie pcha do petnosprawnych”4,
a obecnie jest trzykrotng srebrng meda-
listkg w grze pojedynczej i dwukrotng
ztotg medalistkg Mistrzostw Swiata®.

Natalia pytana o to, jak to jest by¢ te-
nisistkq z niepetnosprawnoscig mowi
.Ja tylko nie mam reki, to nie jest tra-
gedia. Inni maja gorzej”®. Nie idealizuje
niepetnosprawnosci, ale tez jej nie de-
monizuje. W bardzo racjonalny sposéb
opowiada o trudnych sytuacjach, jakich
doswiadczata od dziecinstwa, przede

FUNDACJA FORMY
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wszystkim o swojej innosci i zdziwieniu
dzieci w przedszkolu i w klasie , dlacze-
go ty nie masz reki?"’. Kiedy wyjasnita,
styszata zazwyczaj OK, gorzej byto z do-
rostymi, bo ci obserwowali, oceniali, ko-
mentowali. Obecnie, w czasie trwania
kariery sportowej odczuwa pewne nie-
dogodnosci zwigzane z tym, ze dyscy-
plina, ktérg uprawia staje sie coraz trud-
niejsza. Zawodnicy maja coraz wieksze
umiejetnosci, gra jest bardzo szybka
i wymaga dobrego balansu, a z tym
Natalia ma problem. Istniejg oczywiscie
specjalne treningi dzieki ktérym mozna
zwiekszy¢ poziom réwnowagi, ale zdecy-
dowata, ze nie bedzie z nich korzystata,
bo przyzwyczaita sie do tego, w jaki spo-
s6b funkcjonuje.

W wywiadzie dla VIVY

w 2012 roku Natalia moéwita,
ze nie ma zalu do losu o to,
ze urodzita sie bez dtoni

i czesci przedramienia.
Nauczyta sie wykonywac¢
wiele drobnych, zwyktych,
codziennych czynnosci

z wykorzystaniem tylko
jednej, lewej reki.

Sportsmenka jest osobg rozpoznawal-
na, czesto otrzymuje od ludzi sygnaty
zainteresowania, zyczliwosci i wsparcia,

byta najbardziej popularng zawodniczky
na Swiecie w czasie igrzysk olimpijskich
w Pekinie w 2008 roku®. Spotyka sie tez
z sytuacjami, kiedy ludzie wokét nie za-
wsze wiedzg jak sie zachowa¢ wobec
osoby z niepetnosprawnoscia i czuja
sie zazenowani, jest im niezrecznie, nie
wiedzg jak z nig rozmawiaé. Cho¢ takie
sytuacje zdarzaja sie rzadko, to Natalia
zdaje sobie sprawe z tego, ze ludzie ci
mogg po prostu obawiac sie, nie miec
wiedzy o niepetnosprawnosci, obycia
z osobami takimi jak ona sama i nalezy
nad tym pracowac. Zaznacza, ze w Pol-
sce i w ogole na Swiecie wiele sie zmieni-
to jesli chodzi o stosunek spoteczenstwa
do 0s6b z niepetnosprawnosciami, ale
nadal jest wiele do zrobienia.
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Zdaniem Natalii osoby z niepetnospraw-
nosciag funkcjonujg w przestrzeni pu-
blicznej, w szkotach, uczelniach, dzia-
tajg w stowarzyszeniach i fundacjach,
sq zatrudniane w réznych instytucjach,
przedsiebiorstwach i urzedach, ale na
najwiekszg zmiane — zmiane w mysleniu
o ich mozliwosciach, kompetencjach
osobistych i zawodowych trzeba be-
dzie jeszcze dtugo poczekac®. Zaréwno
u os6b w petni sprawnych, ktére cze-
sto nie doceniajg potencjatu, ale takze
u 0s0b z niepetnosprawnosciami, ktore
czesto poprzez niskg samoocene nie
maja sity lub odwagi zawalczy¢ o siebie.
Ona sama wie, jak dtuga i ciezkg droge
przeszta do uzyskania sukceséw i sta-
wy, a takze jaki wysitek musiata wiozy¢,
zeby znalez¢ sie w gronie swiatowych
zawodnikéw. Stawa nie zmienita w niej
nic poza swiadomoscia, ze w zawodach
paraolimpijskich jest traktowana zazwy-
czaj jako faworytka. A to zobowiazuje do
dynamicznych treningéw, podnoszenia
formy, sprawnosci, szybkosci, a wreszcie
do ¢wiczenia umiejetnosci redukg;ji stre-
su. Kiedy jedzie na zawody wszyscy za-
wieszajg jej medal na szyi jeszcze przed
podejsciem do stotu — nie jest fatwo
sprosta¢ tym oczekiwaniom, a to rodzi
duze napiecie i presje. Porazka jest dla
niej zawsze zrodtem trudnych emocji,
szczeg6lne znaczenie ma kilka porazek
z rzedu - trudno sobie z nimi poradzi¢,
pojawia sie zwatpienie, smutek i ztos¢
na siebie. Kiedy w lutym 2012 roku od-
padta z turnieju i ogladata jego dalszy
ciag z tawek postanowita nie dac¢ sie.
Po powrocie trenowata wiecej, bardziej,
skuteczniej. Opfacato sie — w Igrzyskach
Paraolimpijskich w Londynie w tym sa-
mym roku zdobyta zfoto.

W wywiadzie dla VIVY w 2012 roku
Natalia mowita, ze nie ma zalu do losu
o to, ze urodzita sie bez dfoni i czesci
przedramienia. Nauczyta sie wykonywac
wiele drobnych, zwyktych, codziennych
czynnosci z wykorzystaniem tylko jednej,
lewej reki. Lewa prowadzi samochod,
trzyma rakietke, widelec, parasol. Czasa-
mi zdarza sie, ze wykorzystuje prawa do

podtrzymania talerza, piteczki, widelca
przy krojeniu miesa, docisniecia ksigzki
do blatu, by moc lewa reka przektadac
strony'®. Nie boi sie swoich ograniczen.
Oswoita je, z czescig wygrata, czes¢ za-
akceptowata. Prowadzi normalne, sa-
modzielne zycie, wyprowadzita sie od
rodzicow do zakupionego przez siebie
dwupokojowego mieszkania w Gdan-
sku. Jest u siebie, cho¢ nie ma zbyt wiele
czasu na zycie towarzyskie, bo jak tu is¢
na wieczorng impreze, kiedy rano trzeba
wstad na trening?

Natalia nalezy do niewielkiego grona te-
nisistow stotowych, ktérzy mogag zy¢ ze
sportu. | chociaz réznica miedzy ztotym
medalem olimpijskim, a paraolimpijskim
to srednio 100 tysiecy ztotych, to jej zda-
niem warto sie starac dla siebie, bo pie-
nigdze to nie wszystko''. Ona sama wie
o tym dobrze, jak bardzo sg potrzebne
dla zawodnika, ktéry zaczyna kariere,
walczy o siebie, chce sie rozwijac. Tez
nie miata lekko, bo Urzad Miasta Gdan-
ska odmowit jej stypendium sportowe-
go. Teraz sama wspiera poczatkujacych
sportowcow z rézng niepetnosprawno-
$cig. Powotana przez nig Fundacja Natalii
Partyki kazdego roku pozyskuje srodki na
stypendia dla pieciu mtodych, utalento-
wanych sportowcéw, co pomaga im roz-
wijac posiadane mozliwosci. Ktos moze
powiedzie¢, co to jest pie¢ 0s6b? Otdz to
ogromny krok w kierunku obiecujgcych
ludzi, ktérym potrzebna jest profesjonal-
na opieka i wsparcie.

Natalia Partyka ma 33 lata. Jej wysitek
i mistrzostwo sportowe zostaty docenio-
ne przez wtadze panstwowe. W 2008
roku sportsmenka zostata odznaczona
za wybitne osiggniecia sportowe i pro-
mocje polskiego sportu przez Prezyden-
ta Lecha Kaczynskiego Krzyzem Kawa-
lerskim Orderu Odrodzenia Polski, zas
w 2013 przez Prezydenta Bronistawa
Komorowskiego Krzyzem Oficerskim Or-
deru Odrodzenia Polski.

Jest zwyktg — niezwykta osobg. Cho¢ na
co dzien zabiegana, zajeta treningami,
zawodami, turniejami, ma réwniez czas

FUNDACJA FORMY

dla siebie i innych: zyje, kocha rodzine,
ma przyjaciof, randkuje. Mimo niepet-
nosprawnosci pokazuje, ze mozna osig-
gna¢ sukces, trzeba ,tylko” ogromnej
motywacji, konsekwencji i wiary w sie-
bie. | bliskich wokét.

Pani Natalio, mocno trzymamy kciuki.

Iwona Boftuc — psycholog,
Prezes Zarzadu Fundacji Formy
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Zespot Turnera

CZY INASZ...? CZY WIESZ...? ¢ Zespot Turnera — zestaw wad wrodzonych, ktdre wystepujg na catym Swiecie
i dotyczq kaidej rasy ludzkiej. Szacuje sig, e na zespot Turnera cierpi okoto 1 na 2500 dziewczynek

inda Hunt — amerykanska aktorka
oraz zdobywczyni Oscara, Cathe-
rine Ward-Melver — genetyczka,
autorka wielu naukowych publika-
¢ji, Missy Marlowe — amerykanska gim-
nastyczka, bragzowa medalistka Letnich
Igrzysk Olimpijskich w 1984 r., czy Janette
Krankie — aktorka urodzona w Szkocji -
to kobiety, ktére taczy nie tylko stawa
i rozpoznawalnos¢, ale réwniez choroba
—zespot Turnera. Pomimo jednak ogrom-
nego wplywu ZT na ich zycie nie pozwa-
lajg, aby ograniczat ich marzenia, pasje
czy zabierat rados¢ zycia. | na pewno
miewajq dni, kiedy nie maja sity podej-
mowac kolejnej walki z przeciwnikiem,
ktorego w zasadzie nie mozna catkowi-
cie pokona¢, ale pomimo wszystko nie
poddaja sie. Swojg postawa pokazuja,
ze nawet z nieuleczalng chorobg da sie
prowadzi¢ zycie, w ktéorym mozna sie
spetnia¢, w ktéorym mozna robic to, co
sie kocha. A przy tym wszystkim, robig
co$ jeszcze — uswiadamiajq spoteczen-
stwo czym jest zespdt Turnera, co jest
w nim najtrudniejsze, jak mozna z nim
zy¢, na czym polega codzienne zmaganie
sie z jego objawami. Ich walka, ich sita,
ich hart ducha jest godny podziwu.
Nie bez powodu we wstepie zostaty
ujete wytacznie kobiety. Zespét Turne-
ra bowiem dotyka tylko ptec¢ zenska.
U jego podtoza lezy catkowity lub cze-
sciowy brak jednego z chromosomoéw
ptciowych (X) we wszystkich komorkach
organizmu lub tylko w jego czesci.
Najbardziej charakterystycznymi obja-
wami zespotu Turnera jest niski wzrost,
krepa budowa ciata, krétka szyja i nogi
w stosunku do tutowia, fatd skoérny
w okolicy karku, szeroko rozstawione
oczy, fatd skorny zakrywajgcy wewnetrz-
ne kaciki oczu, duze, odstajgce uszy oraz
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koslawe kosci. Co wiecej, u oséb z ZT
dochodzi do nieprawidtowego rozwoju
narzadow piciowych, co najczesciej skut-
kuje bezptodnoscig. Wystepuje rowniez
brak miesigczki, brak gruczotéw sutko-
wych czy brak owfosienia tonowego.
Jakby tego byto mato, u chorych cze-
Sciej diagnozuje sie cukrzyce, chorobe
tarczycy, nadcisnienie tetnicze, celiakie,
zapalenie jelit, szybsze pogarszanie sie
stuchu oraz problemy ze wzrokiem: nie-
dowidzenie, zez, opadanie powieki, za-
¢me oraz jaskre.

Z uwagi na to, ze nie ma mozliwosci cat-
kowitego wyleczenia zespotu Turnera,
kluczowa wydaje sie by¢ szybka diagno-
za i idace za nig leczenie, ktérego celem
jest unormowanie probleméw zdrowot-
nych a tym samym poprawa jakosci zy-
cia pacjentek. Na czym wiec polega owa
terapia? Przede wszystkim na podawa-
niu hormonu wzrostu oraz hormonalnej
terapii zastepczej. | tak, hormon wzro-
stu podawany jest juz kilkuletnim dziew-
czynkom, po to, aby osiggna¢ wzrost
150-160 cm. Jest to niezwykle wazne,
poniewaz bez odpowiedniego leczenia
przecietny wzrost kobiety z zespotem
Turnera to zaledwie 143 cm. Organizm
pacjentek z ZT nie jest w stanie samo-
dzielnie wyprodukowac estrogenow,
dlatego w okresie dojrzewania wprowa-
dza sie podawanie estrogenu, ktory przy-
wraca rownowage hormonalng w orga-

nizmie leczonej kobiety. Jej jajniki nadal
jednak nie produkujg komorek jajowych.
Wielos¢ objawdw przyczynia sie do tego,
ze zaréwno okres dojrzewania jak i ten,
w ktorym kobieta jest gotowa na posia-
danie dziecka na pewno nie nalezg do

Catherine

Zespot Turnera dotyka tylko
kobiety. U jego podtoza lezy
catkowity lub czesciowy brak
jednego z chromosomow
ptciowych (X) we wszystkich
komarkach organizmu lub
tylko w jego czesci.

najtatwiejszych. Poréwnywanie sie do
kolezanek, ktérym rosng piersi, ktore za-
czynaja miesigczkowac, podczas gdy na-
stolatki z ZT wygladaja wciaz jak dzieci,
moze skutkowac obnizong samooceng
czy wycofaniem sie z zycia spotecznego.
Dlatego tez rola rodzicéw w uswiada-
mianiu mocnych stron dojrzewajgcego
dziecka i wspieranie go w sytuacjach
dla niego trudnych jest tutaj kluczowa.
Wsparcie najblizszych jest réwnie wazne
w momencie podjecia decyzji o powiek-
szeniu rodziny. Na szczescie, metoda in
vitro i adopcja dajg pacjentkom z zespo-
tem Turnera mozliwosc¢ zostania matka-
mi. | to jest chyba najwazniejsze!
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Kobiety z zespotem Turnera to kobie-
ty niezwykte. To kobiety, ktére koncza
studia, maja wyzsze kwalifikacje, sa
wytrwate i zmotywowane do osiggania
wyznaczonych celéw. | fakt, dysmorficz-
ne cechy wygladu, dtuga lista schorzen,
z ktérymi muszg zy¢ na co dzien zdecy-
dowanie nie utatwiajg im codziennej eg-
zystencji. Ale kto powiedziat, ze maja by¢
wyznacznikiem kazdego kolejnego dnia?
Kazdy ma prawo do godnego, radosne-
go, petnego niesamowitych chwil zycia.
Osoby z zespotem Turnera réwniez! Tylko
od nich zalezy czy bedzie ono takie ja-
kim chcg, zeby byto. Kazda osoba moze
osiggac wielkie rzeczy i by¢ inspiracja dla
innych. Osoby z zespotem Turnera takze!

Edyta Mréz
- oligofrenopedagog

Literatura:

M. Rakowska-Walkowicz, M. Reimann, Zespdt
Turnera. Gtosy i doswiadczenia, Warszawa
2019

R. Smigiel i in., Genetycznie uwarunkowane
zaburzenia rozwoju u dzieci, Wyd. Lekarskie
PZWL, Warszawa 2021

eBook:

A. Wisniewski, Rozpoznawanie zespofu Tur-
nera u howorodkow. Algorytm badan prze-
siewowych, Akademia Wychowania Fizycz-
nego Jozefa Pitsudskiego w Warszawie
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Marek i jego wedrowki

NIEZWYCIEZENI WSROD NAS ¢ W zyciu trzeba wybieraé. Wielokrotnie. Pomiedzy ryzykiem a ostroznoscig.
Pomiedzy spetnianiem marzef a bezruchem. Pomiedzy stabilizacjg a akcjg. Tak mowi Marek

Marek i jego tysieczniki
* Rok 2007. Rejon Mont Everestu

arek ze swoim przyjacielem

udaja sie do Nepalu. Leca

do Lukli, potozonej na wy-

sokosci 2860 m n.p.m. Lot-
nisko w Lukli przez wielu uwazane jest
za jedno z najbardziej niebezpiecznych
na swiecie. , The History Channel” umie-
Scit je nawet na 1. miejscu rankingu naj-
niebezpieczniejszych portéw lotniczych
naszej planety. Stamtad udajg sie w 10
dniowy trekking. Wychodza na Gokio Ri
(5360m) skad rozposciera sie fenome-
nalna panorama na osmiotysieczniki:
Mt. Everest, Lhotse, Cho-Oyu i odlegty
Makalu. Stamtad udaja sie na przetecz
Renjo-La (5360 m n.p.m.), by wrdci¢
z powrotem do Lukli.

* Rok 2011. Wokét Annapurny

Tym razem Marek jedzie do Nepalu
w piecioosobowej grupie znajomych.
Jest to jedna z wymagajacych tras w Hi-
malajach, z powodu osigganej wysokosci
ponad 5000 m n.p.m. i zwigzanej z nig
potrzeby prawidtowej aklimatyzacji.
W ciggu kilkunastu dni przechodzg 220
km. Trasa prowadzi wokét Annapurny.
Kulminacyjnym i najwazniejszym punk-
tem petli jest przejscie przeteczy Thorong
La (5416 m).

* Rok 2013. Wokot Dhaulagiri

Znowu Nepal i znowu Himalaje. Trekking
wokot Dhaulagiri jest jednym z trudniej-
szych i dtuzszych w Nepalu. Trasa wyma-
ga doswiadczenia goérskiego, dobrego
przygotowania kondycyjnego i sporej ilo-
Sci ekwipunku, ale pozwala pozna¢ dzi-
ka, wysokogorskg doline Myagdi Khola,
otaczajaca od potudnia i zachodu Biatg

Marek ma teraz 58 lat.
Nie jezdzi na wozku
inwalidzkim.

Gore. Sciezki na szlaku bywaja mato wi-
doczne, poniewaz co roku zmywane sg
przez padajace tu obficie deszcze mon-
sunowe. Trzeba wiec dobrze orientowac
sie w terenie. W trakcie trekkingu Marek
z przyjacielem przekraczajg dwie wysokie
przetecze: Francuzéw (5360 m n.p.m.)
i Dapa Col (5200 m n.p.m.). Poniewaz
droga wiedzie przez odludne tereny,
przez kilka dni nie mijajg zadnej wioski,
$pia w dzwiganym namiocie, jedzg zyw-
nosc¢ liofilizowana.

275K

To wszystko moze nie byfo by takie cie-
kawe czy tez trudno bytoby uwazac za
zwracajacy uwage wyczyn, gdyby nie...
ZZSK. Choroba, z ktéra w swiadomy spo-
s6b Marek zmaga sie od ponad 25 lat,

FUNDACJA FORMY

cho¢ towarzyszy mu zapewne duzo dtu-
zej, bowiem taki jej podstepny charakter,
ze rozwija sie skrycie.

ZZSK (Zesztywniajgce zapalenie stawow
kregostupa), inaczej choroba Bechte-
rewa, to choroba powodujaca perma-
nentny stan zapalny stawdw kregostupa
i prowadzaca do jego zesztywnienia.
Jest to przewlekly, postepujacy proces
obejmujacy dyski miedzykregowe i wie-
zadta kregostupa oraz stawy, zwtaszcza
krzyzowo-biodrowe. W miegjscach zmie-
nionych chorobowo szybko dochodzi do
odktadania soli wapnia, a nastepnie do
kostnienia i stopniowego usztywniania.
Chory czesto przyjmuje postawe wy-
muszong przez sztywnos¢. W zaawan-
sowanym stadium choroby w miejscu
elastycznych pofaczen kregow powstajg
sztywne zespolenia kostne, co prowa-
dzi do niepetnosprawnosci ruchowej.
Proces postepuje w roznym tempie, ale
nieuchronnie prowadzi do zmniejszenia
ruchomosci kregostupa.

I tu nalezy sie wyjasnienie. Nieuchronnie,
ale w ré6znym tempie. A tempo jak wie-
my, moze by¢ szybkie, srednie, ale tez po-
wolne. | to jest kluczowe dla tej choroby.

Diagnoza

ZZSK najczesciej diagnozowane jest
u 0s6b pomiedzy 30 a 40 rokiem zycia.
| tak tez byto w przypadku Marka. Cho-
robe Bechterewa rozpoznano, gdy miat
on 33 lata. Wtedy trafit do szpitala i usty-
szat diagnoze.

Na samym poczatku ZZSK daje objawy,
ktére tatwo pomyli¢ np. z przemecze-
niem, przecigzeniem, przewianiem orga-
nizmu czy innymi Izejszymi chorobami
kregostupa badz konsekwencjami wad
postawy. Kto z nas nie skarzyt sie na
chwilowe ostabienie, zte samopoczucie,
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boéle plecow czy nég? | faktycznie, duzo
wczesniej Marek miewat dolegliwosci bo-
lowe w obrebie kregostupa, ktore jednak
nie przeszkadzaty na tyle, aby skojarzyc je
z poczatkami ciezkiego schorzenia.
Kiedy w koncu symptomy byty na tyle
niepokojgce, a chyba rzetelniej bedzie
napisac — trudne do zniesienia, Marek
trafit do szpitala. Poczatkowo podejrze-
wano zapalenie opon mézgowo-rdze-
niowych. Utrzymujaca sie od 3 tygodni
goraczka lub stan podgoraczkowy, zte
samopoczucie, pojawiajace sie bole
kregostupa w odcinku szyjnym i ledz-
wiowym, ograniczenie ruchomosci od-
dechowej nie od razu skierowato uwage
lekarzy we wiasciwg strong.

Po wykluczeniu zapalenia opon mézgo-
wo-rdzeniowych oraz ocenie radiologicz-
nej kregostupa ledzwiowo-krzyzowego
ztowrogo brzmiaco diagnoza pojawita
sie juz szybko. M45 - Spondylitis ankylo-
sans — zesztywniajgce zapalenie stawow
kregostupa.

Ani Marek, ani jego zona wczesniej o tej
chorobie nie styszeli, dlatego tez zdanie
wypowiedziane przez jedng z lekarek:
»Za jakis czas, kilka czy kilkanascie lat,
bedzie Pan jezdzit na wozku” byto wy-
rokiem. Jak bardzo mozna zrobi¢ Zle? Ja
bardzo przestraszy¢ i odebrac pacjento-
wi nadzieje? Dlaczego i po co? Co moze
stac za tym, ze lekarz zamiast budowac¢
nadzieje oraz kresli¢ mozliwosci, podci-
na skrzydta i tak juz chwiejagcemu sie na
nogach? | robi to wbrew faktom i przede
wszystkim wbrew badaniom naukowym
oraz klinicznym obserwacjom. Na szcze-
Scie historia tej lekarskiej niekompetenc;ji
jest jednostkowym przypadkiem na dro-
dze rozpoczynajacej sie wéwczas zycio-
wej wedréwki Marka z ZSSK u boku.

Szczesliwie niedtugo potem pojawito sie
zdanie innego lekarza: , Tak, to prawda,
tej choroby nie da sie wyleczy¢ ani na-
prawié tego co juz zrobita z kregostu-
pem, ale mozna spowolnic jej przebieg
poprzez farmakologie oraz rehabilitacje,
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a przy dbatosci o styl zycia utrzymywac
dobra forme nawet w p6znym wieku”.
Marek ma teraz 58 lat. Nie jezdzi na woz-
ku inwalidzkim.

Zycie z ZZSK

Zycie z ZZSK to zycie z bélem i ograni-
czeniami ruchowymi. Ich nasilenie zalezy
od planu leczenia i dyscypliny chorego
zwigzanej z rehabilitacjg ruchowa. To, ze
poczatkowe objawy choroby nie sg cha-
rakterystyczne niestety opdznia proces
diagnozy i leczenia.

U Marka symptomy choroby byty ksigz-
kowe. Tepe, gtebokie bole okolicy le-
dzwiowo-krzyzowej i posladkéw, pro-
mieniujgce do pachwin oraz do tylnych
powierzchni ud. Nasilanie sie béléw
okoto trzeciej, czwartej godziny nad ra-
nem, zmuszajgce do wstawania z t6zka
i chodzenia po pokoju, co przynosito mu
ulge. Najgorsze byty dla niego pierwsze
godziny po wstaniu z tézka, kiedy roz-
poczynat wykonywanie codziennych
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czynnosci. Pojawiato sie wtedy przykre
uczucie sztywnosci kregostupa i stawow
zwane ,sztywnoscig poranng”, ograni-
czajgce znacznie aktywnos¢ ruchowa
i mijajgce dopiero po rozruszaniu sie.
Oddziatywania farmakologiczne, rehabi-
litacja ruchowa oraz aktywny tryb zycia
przyniosty jednak stabilizacje — zmniej-
szenie rozmiaru objawéw i wptywu cho-
roby na jakos¢ zycia oraz spowolnienie
rozwoju choroby. Oczywiscie pojawiaty
sie (i pojawiajg nadal) stany zaostrzenia
i remisje, ale mozna byto powiedzie¢
o jako takiej kontroli nad choroba.

Kolejna wedrowka

Choroba Bechterewa nie jest jedyng do-
legliwoscia Marka zwigzang z uktadem
ruchu. Niecate 10 lat temu, w roku 2014,
Marek rozpoczat kolejng, wieloetapowa
wedrowke.

1 etap — Krakéw i pétnocno-wschodni
kraniec Polski

Marka pobolewa kregostup, ale inaczej
niz w znany mu sposéb zwigzany z ZZSK.
Podczas podrézy samochodem z Krako-
wa na poétnocno-wschodni kraniec Polski,
bdl sie wyraznie nasila.

2 etap — szpital w miasteczku G.

Marka boli. Bardzo boli. Bél promieniu-
je od kregostupa do prawej konczyny
dolnej. Marek trafia do matego szpitala
w powiatowym miasteczku G. na pot-
nocno-wschodnim krancu Polski. Dostaje
leki przeciwbdlowe, ktére mimo zwiek-
szanej kazdego dnia dawki nie polep-
szajq jego stanu. Trwa to ponad tydzien.
Poza obserwacjg i badaniem fizykalnym
nic sie nie dzieje. Nie proponowane sg
zadne inne badania diagnostyczne. Tak
jakby szpital nie miat pomystu na dalsze
dziatania lub ich unikat i liczyt na to, ze
leki przeciwbdlowe rozwigza sytuacje —
Marek bedzie sie na tyle dobrze czut, ze
mozna go bedzie wypisad. Jedna z piele-
gniarek ,,.zwraca Markowi uwage”, ze po-
winien sie zmobilizowad i zacza¢ ruszac.
Po stanowczej, ale i emocjonalnej roz-
mowie zony z lekarzem prowadzacym,
Marek dostaje skierowanie na rezonans

kregostupa. Transportem medycznym
zostaje przewieziony na badanie do in-
nej miejscowosci, po czym z powrotem
do miasteczka G. Tym razem zaczyna sie
czekanie na wynik. Znowu przez kilka
dni nic sie nie dzieje. Marek ciezko ra-
dzi sobie z bélem pomimo lekow, a jak
twierdzi personel szpitala, mocniejszych
juz dac nie moze.

Jest juz oczywiste, ze trzeba Marka prze-
wiez¢ do innej placéwki szpitalnej, ale
okazuje sie, ze formalna droga wiedzie
do Olsztyna lub Biategostoku, a Marek
na co dzien mieszka... w Krakowie.
Dzieki zaangazowaniu przyjaznej osoby
udaje sie otrzymac skierowanie na Od-
dziat Reumatologiczny Szpitala Specjali-
stycznego im. Dietla w Krakowie. Marek
i zona wypisujg Marka ze szpitala w G. na
wiasng prosbe. Juz po opuszczeniu szpi-
tala w G. przychodzi diagnoza potwier-
dzajaca rwe kulszowa prawostronna.

3 etap — Oddziat Reumatologiczny
Szpitala Specjalistycznego im. Dietla
w Krakowie

W przypadku rwy kulszowej bezwzgled-
nie wymagane jest leczenie niezwtocznie
po wystapieniu pierwszych dolegliwosci.
Zaniedbanie lub opdznienie leczenia
moze skonczy¢ sie znacznym obnize-
niem jakosci zycia z powodu bélu prze-
wlektego i probleméw ze sprawnoscia.
Bezzasadna strata czasu podczas poby-
tu w szpitalu G., niestety niebawem da
znac o sobie.

Pogtebiona diagnoza potwierdza rwe
kulszowa, czyli objawy, ktore sg skutkiem
draznienia lub ucisku korzeni nerwu kul-
szowego. W przypadku Marka ucisk ten
spowodowany byt przepukline krazka
miedzykregowego. Ze wzgledu na choro-
be podstawowg — ZZSK — w pierwszej ko-
lejnosci Markowi zaproponowano lecze-
nie farmakologiczne i rehabilitacyjne, a w
przypadku braku poprawy operacyjne.

4 etap — Odziat Rehabilitacji Szpitala
Specjalistycznego im. Dietla w Krakowie

Niestety podczas pobyty na oddziale
rehabilitacyjnym widoczne jest znaczna
progresja choroby — ostabienie prawej
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stopy. Oznacza to tak zwang rwe kulszo-
wa porazenng, czyli rwe przebiegajaca
z niedowfadem miesni zaopatrywanych
przez nerw kulszowy. W takim przypadku
chory nie potrafi dzwigna¢ stopy i palu-
cha, potyka sie, podczas chodzenia jego
stopa opada. Pojawia sie przykurcz mie-
$ni przykregostupowych ze skrzywieniem
kregostupa. W tym momencie lekarz bez-
wzglednie wskazuje na leczenia opera-
cyjne — odbarczenia kanatu kregowego.

5 etap — Odziat Ortopedii Szpitala
Specjalistycznego im. Dietla w Krakowie

Po przeniesieniu na Oddziat Ortope-
dii Marek jest natychmiast operowany,
a postugujac sie fachowa terminologia
operacja polega na fenestracji prze-
strzeni miedzykregowej (fenestracja to
usuniecie jadra miazdzystego uwypu-
klajacego sie lub wypadnietego do ka-
natu kregowego, jak rowniez czesci jadra
miazdzystego pozostajgcego w prze-
strzeni miedzykregowe;j).

Operacja przebiega dobrze. Tym nie-
mniej po zabiegu nie wida¢ poprawy
ruchomosci prawej stopy.

6 etap — Krakéw, dom

Kolejne miesigce po operacji to droga od
nabrania sit, zeby sie podnies¢ z t6zka,
poprzez powtdrng nauke chodzenia, po
godziny rehabilitacji ruchowej i odziaty-
wan fizjoterapeutycznych w celu przy-
wrdcenia jak najwiekszej ruchomosci
stopy.

Po tej wedréwce opadajaca stopa po-
zostata. Marek nie jest w stanie prawi-
dtowo podniesc¢ stopy, poniewaz nie
dziatajg u niego nalezycie miesnie odpo-
wiedzialne za unoszenie przedniej czesci
stopy do gory. Objaw ten widoczny jest
szczego6lnie podczas chodzenia. Marek
ma trudnosci w stawianiu krokéw. Nad-
miernie zgina noge w stawie kolanowym
i unosi jg wysoko a nastepnie opuszcza
ja na palce podobnie jak przy brodzeniu
w wodzie. Objaw ten nazywa sie cho-
dem ptasim lub kogucim i jest typowym
objawem w przypadku stopy opadajacej.
Jego chdd jest zachwiany. Chodzi wolniej
niz dawniej.
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Tym niemniej, poréwnujac ruchomos¢
stopy zaraz po operacji, kiedy byta prak-
tycznie zerowa, do tego co ta stopa
obecnie potrafi, mozna powiedzie¢, ze
réznica jest spektakularna. Opadnieta
stopa Marka nic sobie nie robi ze swo-
jego opadniecia i spetnia swoje funkcje,
co zmierzy¢ mozna kilometrami tras jakie
ona pokonuje.

W poszukiwaniu ztotego srodka

W obu Marka chorobach z jednej strony
zalecana jest aktywnos¢ fizyczna, z dru-
giej strony ostroznos¢ w tej aktywnosci
- np. uwaznosc¢ przy dzwiganiu ciezkich
przedmiotéw.

Bez watpienia Marek jest osobg aktyw-
ng, a ta aktywnos¢ daje mu poczucie
sensu, zadowolenia, realizacji w zyciu.
Mozliwe, ze podejmuje aktywnosci na
granicy swoich mozliwosci, a konse-
kwencjg jego wyboréw bywa nadmiaro-
we zmeczenie czy bél.

Jazda na nartach? Koniecznie.
Zeglarstwo? To teraz chyba najwieksza
pasja Marka.

Turystyka? O tak, ale nie bierna tylko ta
z wielogodzinnym zwiedzaniem miast
i miasteczek, wedréwkami gorskimi,
widczeniem sie po bezdrozach.

Praca fizyczna? Jak najbardziej. | ta mnigj
lub bardziej przyjemna jak réznorodne
nieustajgce prace remontowe, jak i ta
w kontakcie z naturg, zwigzana z utrzy-
maniem trzech przepieknych miejsc na
wakacyjny wynajem pofozonych na Ma-
zurach Garbatych. Koszenie, grabienie,
pielegnacja terenu przed domami itd.
Dtfugie spacery z psem? Oczywiscie.
Ktos mégtby powiedzied, ze to za duzo.
| nierozsadnie.

Po drugiej stronie jest jednak troska
o swoje zdrowie — systematyczne kon-
trole, leczenie farmakologiczne oraz re-
habilitacja, w tym kinezyterapia (leczenie
ruchem) wtasna. Prawdg jest jednak, ze
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zaangazowanie Marka w praktyki reha-
bilitacyjne nie jest systematycznie, a cze-
sto powrdt do nich jest spowodowany
pogorszeniem stanu zdrowia. Jednak nie
lenistwo jest tego powodem.

Bo Marek jest tytanem pracy. Niezastga-
pionym przyjacielem, kochajacym i dba-
jacym mezem, ojcem, tesciem i dziad-
kiem, rzetelnym opiekunem swoich
ukochanych domoéw wakacyjnych na Ma-
zurach, psim towarzyszem, ztotg raczkg
dla catej rzeszy znajomych, osobg, ktéra
nie odméwi wsparcia i pomocy. A z cza-
sem... doskonale wiecie, jak jest.

No bo w zyciu trzeba wybieraé. Wielo-
krotnie. Pomiedzy ryzykiem a ostroz-
noscig. Pomiedzy spetnianiem marzen
a bezruchem. Pomiedzy stabilizacjg a ak-
¢ja. Tak moéwi Marek.

A tak prywatnie — jestem zong Marka

Matgorzata Dworzanska
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Moje swieta

NIEZWYCIEZENI WSROD NAS ¢ Swiat oczami Karoliny

ak co roku w czasie okoto swigtecz-
nym przypominam sobie o Swie-
tach z czasu choroby.

Miatam duzo szczescia, poniewaz przez
wszystkie lata moich szpitalnych pery-
petii Swieta mogtam spedza¢ w moim
domu. Te obchodzone w szpitalu znam
tylko z opowiesci moich znajomych.
Chociaz te obecne nie s3 juz tak wspa-
niafe jak kiedys, kiedy zyta mama, wiec
bylismy wszyscy razem, a w kolejnych
dniach odwiedzalismy dalszg rodzine,
to mimo wszystko uwazam, ze miatam
duzo szczescia.

Czesto zapominamy, ze w okresie swig-
tecznym i w Swieta wiekszos¢ lekarzy
i personelu pracuje normalnie. Osoby
w trakcie terapii muszg by¢ dalej leczone,
nawet wtedy. Jednak wszyscy pracowni-
cy szpitala, wolontariusze, rodzice i cata
rodzina chorego starajg sie zaznaczy¢
wyjatkowos¢ tych dni. Lekarze staraja
sie, aby jak najwiecej pacjentéw wypisac
wtedy do domu (oczywiscie, jezeli stan
zdrowia im na to pozwala). W szpitalu
podczas $wigt organizowane sg rézne-
go rodzaju atrakcje np. wspdlne positki,
ktére maja cho¢ na chwile zapomniec
o szpitalnej rzeczywistosci i stworzyc jak
najbardziej rodzinng atmosfere. Serwo-
wane sg wtedy tradycyjne Swigteczne
potrawy. Mozliwos¢ ich spozycia doty-
czy 0s6b, ktére nie majg zadnych diete-
tycznych przeciwwskazan. Ponadto, cze-
sto przygotowania do Swiat w szpitalu
przebiegajg w podobny sposéb jak te
w warunkach domowych, by cho¢ my-
slami przenies¢ sie do domu i zagtuszy¢
tesknote za nim. Pojawiajq sie wtedy de-
koracje, ktére nadajg szpitalnym salom
odpowiednig atmosfere. Wszystko odby-
wa sie w granicach zdrowego rozsgdku,

Choc wiem, ze swieta spedzone w szpitalu

trudno porownywac do tych obchodzonyc.\s
w domu z najblizszymi, to takze na-oddziale -

“szpitalnym mozna poczué swigteczng atmosfere.

i

ale istniejg takie wyjatki, jak pdzniejsza
pora ciszy nocnej.

Miewatam w zyciu rézne swieta. Czasem
bytam w gorszym stanie i prawie caty
czas musiatam leze¢, poniewaz brako-
wato mi sit, innym razem pomagatam
mamie w przygotowywaniu potraw,
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a siostrom w porzadkach. Zawsze byly to
bardzo udane swieta, bo byly spedzone
w domu, cho¢ zdarzato sie, ze od razu
po ich zakonczeniu musiatam wracac do
szpitala.

Karolina Wojtkiewicz
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Rola i zadania surdopedagoga

w edukacji dzieci i uczniow z deficytami stuchu — doniesienia z teorii i praktyki

OKIEM EKSPERTA ¢ Surdopedagog to nauczyciel, ktory jest pewnego rodzaju poSrednikiem miedzy
dzieémi/uczniami/mtodymi ludZmi z niepetnosprawnoscig stuchu i ich rodzicami, a pozostatymi

nauczycielami. Nie jest to tatwa rola

Rozwdj narzadu stuchu - jak by¢
powinno

tuch to jeden z najwazniejszych

zmystow, tzw. telereceptor. Pra-

widtowo dziatajgcy stuch to

skomplikowany ukfad, dzieki kt6-
remu mozemy stysze¢ mowe, muzyke,
rézne komunikaty, odgtosy codziennego
zycia, a takze wiedzie¢ o zagrozeniu, za-
nim je zobaczymy. Zmyst stuchu rozwija
sie juz w zyciu ptodowym, dziecko mie-
dzy 4 a 5 miesigcem zaczyna reagowac
na rézne dzwieki, nieco pdzniej ksztattu-
je sie umiejetnosc ich réznicowania i pa-
mie¢ stuchowa. Osrodkowa i obwodo-
wa czes¢ aparatu stuchowego odbierajg
juz i przetwarzaja wrazenia stuchowe,
a dzwieki powodujg wzrost aktywno-
$ci ruchowej ptodu. Dziecko przychodzi
na Swiat z uksztattowanym uktadem
stuchowym, jest on jednak niedojrzaty.
W pierwszym roku zycia dzieci uczg sie
wykorzystywania stuchu do nastuchi-
wania i lokalizowania dzwiekoéw, kiero-
wania gtowy w ich strone, rozrézniania
odgtoséw domowych i gtoséw domow-
nikdw, uspokajania sie przy nich. Wraz ze
wzrostem sprawnosci lokomocyjnej dzie-
ci doskonala swoje umiejetnosci eksplo-
racji otoczenia i coraz lepiej radzg sobie
z réznicowaniem wrazen stuchowych od
innych doznan sensorycznych. Otaczaja-
ce dzwieki stajg sie bardziej znajome, sg
one podstawg do nasladowania i w ten
sposob powoli dajg podwaliny mowie.
Coraz czesciej dzwieki sg zaplanowane,
majg konkretne znaczenie i powoli za-
mieniajg sie w przekaz, a ten w komuni-
katy i wreszcie w méwiony jezyk.

TITTL LUk

Fot. Artem Podrez / pexels

A co, jesli nie jest tak
prawidfowo?

Jesli dziecko nie
wykazuje reakgji
stuchowych wtasciwych
dla wieku?

W poczatkowych latach zycia dziecko
nabywa umiejetnos¢ odbioru oraz réz-
nicowania bodzcéw stuchowych, budo-
wania komunikatéw, uzywania ich jako
narzedzi w procesie komunikowania
sie, odbioru i interpretacji informacji
werbalnych i pozawerbalnych, ktére sg

do niego kierowane. Stopniowo uczy
sie znaczenia wyrazen, réwniez tych
mniej zwigzanych z konkretami, buduje
zdania oraz stale wzrasta jego spraw-
nos¢ komunikowania sie. Dziecko styszy
i rozumie coraz wiecej i w konsekwencji
uczy sie stuchania ze zrozumieniem. Jego
uktad stuchowy powoli dojrzewa po to,
by sprawnie odbiera¢ wszelkie informa-
cje dzwiekowe, przetwarzac je, interpre-
towac i przyjmowad wtasciwe wzorce
porozumiewania sie. Kazde dziecko jest
indywidualnoscig, dojrzewa we wtasci-
wym dla siebie tempie i dlatego trzeba je
obserwowad, zwracac szczeg6lng uwage
na jego spostrzegawczos¢ stuchowa, re-
akcje na bodzce z otoczenia oraz rozu-
mienie tresci przekazu i polecen.

W przypadku nieprawidtowosci

Trzeba sobie zada¢ pytanie: a co, jesli
nie jest tak prawidtowo? Jesli dziecko
nie wykazuje reakcji stuchowych wtasci-
wych dla wieku? Nie nabywa lub nabywa
w bardzo powolnym tempie werbalnych
umiejetnosci komunikacyjnych?

Wtedy konieczna jest wizyta u lekarza
pierwszego kontaktu, ktéry wypisze
skierowanie do specjalisty — laryngologa,
a ten, jesli trzeba, do foniatry. Prawidto-
wa diagnoza medyczna i nastepujace po
niej leczenie sa podstawa do ustalenia
najwiasciwszej formy leczenia farmako-
logicznego, operacyjnego lub rehabilita-
¢ji. Nastepnym krokiem dla zapewnienia
dziecku z problemem stuchowym wtasci-
wych dla niego form wsparcia jest wizyta
w poradni psychologiczno-pedagogicz-
nej u surdopedagoga, surdopsychologa
i surdologopedy (badz neurologopedy).

FUNDACJA FORMY
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Ich zadaniem jest diagnoza potencjatu,
mozliwosci i deficytéw dziecka/ucznia/
miodego cztowieka oraz ustalenie naj-
bardziej wtasciwych warunkéw edukacji,
rewalidacji, rehabilitacji i wychowania.
Po badaniach i decyzji Zespotu Orzeka-
jacego osoba badana uzyskuje orzecze-
nie o potrzebie ksztatcenia specjalnego
z powodu utraty lub defektu stuchu.
W dokumencie tym zawsze okreslony
jest potencjat rozwojowy, mozliwosci
poznawcze, kapitat spoteczno-emocjo-
nalny badanego oraz trudnosci, ktérych
doswiadcza on w codziennym funkcjo-
nowaniu. Dodatkowo Zespot Orzekajacy
wskazuje zrédta powyzszych trudnosci,
identyfikuje ich konsekwencje dla edu-
kacji, rozwoju spoteczno-emocjonalnego
i dydaktyki w ogdle oraz wyznacza cele
terapeutyczne mozliwe do osiggnie-
cia dzieki specjalistycznemu wsparciu.
W orzeczeniu o potrzebie ksztatcenia
specjalnego wskazane sg réwniez wa-
runki i formy wsparcia wtasciwe dla
dziecka/ucznia/mtodego cztowieka na
poszczegdlnych etapach edukacyjnych.

Po uzyskaniu powyzszego dokumentu
rodzic/opiekun, mimo, ze nie ma takie-
go obowiagzku, najczesciej przedstawia
je dyrektorowi placéwki edukacyjnej
(przedszkola, szkoty podstawowej lub
szkoty sredniej). Po otrzymaniu orze-
czenia o potrzebie ksztatcenia specjal-
nego dyrektor wnioskuje do organu
prowadzacego szkote o przyznanie do-
datkowych srodkow finansowych na
zabezpieczenie dla ucznia wskazanych
w orzeczeniu form pomocy psycholo-
giczno-pedagogiczne;j.

W ciggu 30 dni od okazania orzecze-
nia w przedszkolu lub w szkole sg one
zobowigzane do stworzenia WOPFU
(Wielospecjalistycznej Oceny Poziomu
Funkcjonowania Ucznia) oraz IPET (In-
dywidualnego Programu Edukacyjno-
-Terapeutycznego), zawierajacych opis
codziennego funkcjonowania ucznia,
zakres dostosowan wynikajacych z jego
niepetnosprawnosci, zakres merytorycz-
ny i godzinowy profesjonalnego wspar-

cia udzielanego mu w ciggu roku oraz
formy kontaktu i dziatania wspierajace
rodzica. IPET modyfikowany jest we-
dtug zmieniajacych sie potrzeb ucznia,
posiedzenia zespotu ds. oceny funkcjo-
nowania ucznia powinny odbywac sie
co najmniej dwa razy w roku szkolnym.
Szczegdlnym elementem IPET jest wy-
kaz indywidualnych i grupowych me-
tod wsparcia, wynikajacy z obserwacji
ucznia i wskazan zawartych w orzecze-
niu o potrzebie ksztatcenia specjalnego.
Dla dzieci/uczniow stabostyszacych lub
niestyszacych sg to najczesciej zajecia
prowadzone przez specjalistow logope-
dow (korekta istniejgcych wad wymowy
oraz nauka mowy lub alternatywnych
sposobow komunikowania sie), surdo-
pedagogoéw, psychologéw, pedagogow
specjalnych, terapeutow metod uspraw-
niajgcych funkcjonowanie stuchowe
takich jak np. metody Warnke'go, IAS
(Indywidualna Stymulacja Stuchu K. Jo-
hansena), SPPS (Stymulacja Polimodalnej
Percepcji Stuchowej) lub GoBrain (zaba-
wa z dzwiekami)'. Inng istotng czescig
IPET jest rowniez wykaz sposobow do-
stosowania warunkow fizycznych, wy-
magan edukacyjnych oraz stosowanych
przez nauczycieli réznych przedmiotow
metod i srodkéw dydaktycznych, ktore
umozliwig dziecku/uczniowi/mtodemu
cztowiekowi pobieranie nauki adekwat-
ne do rodzaju posiadanej przez niego
niepetnosprawnosci.

Surdopedagog

Zazwyczaj podstawowego wsparcia te-
rapeutycznego, zwigzanego z niepet-
nosprawnoscig stuchu udziela surdo-
pedagog, czyli pedagog o specjalnosci
terapeutycznej dotyczacej stuchu (od
tacinskiego stowa surdus — gtuchy). Sur-
dopedagogika to ogdlnie méwiac nauka
o diagnozie, terapii, rehabilitacji i profilak-
tyce osoéb niestyszacych lub stabostysza-
cych. Jaka jest zatem rola i jakie zadania
realizuje surdopedagog? Obowiazki kaz-
dego specjalisty wspierajgcego uczniow
ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi
(dalej SPE) reguluje Rozporzadzenie Mini-
stra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia
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2017 roku w sprawie zasad organizacji
i udzielania pomocy psychologiczno-pe-
dagogicznej w publicznych przedszko-
lach, szkotfach i placéwkach, aktuali-
zowane przed rozpoczeciem kazdego
roku szkolnego (Dz. U. z 2023 roku poz.
1798)2. Okresla ono zakres obowigzkéw
nauczycieli, w tym pedagogéw — specja-
listdw pracujacych z dzieckiem/uczniem/
mtodym cztowiekiem.

W przypadku surdopedagoga do pod-
stawowych zadan nalezy diagnoza
i ocena poziomu styszenia (diagnoza
funkcjonalna), tworzenie indywidu-
alnych programéw terapeutycznych,
rehabilitacja stuchu, w tym trening stu-
chowy oraz nauka r6znych metod komu-
nikowania sie np. jezyka migowego (jesli
jest to konieczne). To do niego (surdo-
pedagoga), oczywiscie w porozumieniu
z rodzicami ucznia, nalezy decyzja o sto-
sowanej gtéwnej technice komunikowa-
nia sie dziecka. W zaleznosci od potrzeb
moze to byc jezyk migowy, czyli system
okreslonych znakéw i gestéw, czytanie
mowy z ust, czyli umiejetnos¢ odczyty-
wania mowy z ruchéw ust osoby mowig-
cej tzw. partnera komunikacyjnego lub
nowoczesne technologie, wspierajace
kontakt (np. rézne aparaty stuchowe,
specjalistyczne implanty, aplikacje wspie-
rajgce porozumiewanie sie). Surdopeda-
gog nie powinien koncentrowac sie tylko
na edukacji ucznia, chod jest ona bardzo
wazna ze wzgledu na osiggniecie przez
ucznia pozadanego zawodu. Do jego
zadan nalezy takze wspieranie prawi-
dtowego rozwoju spoteczno-emocjo-
nalnego podopiecznego i dbanie o jego
integracje ze srodowiskiem. Szczegolnie
to ostatnie zadanie nie jest tatwe. Z mo-
ich doswiadczen i obserwacji wynika, ze
dzieci z niepetnosprawnoscia sg bardzo
akceptowane przez petnosprawnych
réwiesnikéw na etapie edukacji przed-
szkolnej i wczesnoszkolnej. Mate dzieci
chetnie pomagajg swoim kolegom i ko-
lezankom zaréwno w szkole jak i poza
nig, zazwyczaj problem pojawia sie
w pozniejszych latach, kiedy coraz bar-
dziej widac réznice w funkcjonowaniu
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uczniéw. Warto tu zauwazyc tez, ze nie-
petnosprawnos$é sensoryczna raczej nie
powoduje wykluczenia z grupy, choc
uczniowie nie zawsze sg przez nig ak-
ceptowani bezwarunkowo. Oczywiscie
jakos¢ codziennej aktywnosci spotecz-
nej zalezy przede wszystkim od cech
osobowych i temperamentalnych dzieci
z niepetnosprawnoscia stuchu oraz po-
siadanych przez nie kompetenc;ji inter-
personalnych, dlatego bardzo wazne
jest zapewnienie im mozliwosci trenin-
gu spotecznego w réznorodnych warun-
kach oraz podejmowanie dziatan zmie-
rzajacych do ksztatcenia ich pozytywnej
samooceny. Tymczasem wraz z dojrze-
waniem czesto u moich podopiecznych
pojawia sie problem braku akceptacji
wiasnej niepetnosprawnosci, szczegélnie
widoczne jest to u ucznidéw noszacych
aparaty stuchowe lub zaimplantowa-
nych. Zazwyczaj czuja oni wstyd, zakfo-
potanie, innos¢, co powoduje, ze nawet
jesli posiadajg odpowiedni dla dobrego
funkcjonowania spotecznego poziom
kompetencji osobistych to wycofujq sie
z kontaktow z réwiesnikami i odczuwajg
brak relacji. Z tego tez powodu koniecz-
ne jest tu wsparcie psychologa, ktérego
podstawowym zadaniem bedzie praca
z uczniami nad odczuwanymi przez nich
emocjami i ksztattowanie adekwatnego
obrazu samego siebie. Bardzo waznym
zadaniem surdopedagoga jest tez praca
nad samodzielnoscig uczniéw. Mysle tu
zaréwno o doskonaleniu umiejetnosci
samoobstugi jak i ksztattowaniu zarad-
nosci zyciowej. Zdarza sie, ze rodzice
ucznioéw, czesto z checi ochrony i dba-
nia o swoje dzieci, nie stwarzajg im wa-
runkdédw do nabywania samodzielnosci
i wyreczajg w najprostszych codziennych
czynnosciach. Stad tez konieczne jest, by
surdopedagog jako osoba codziennie
towarzyszaca uczniom stabostyszacym
lub niestyszacym, modelowat ich po-
czucie sprawczosci i niezaleznosci po-
przez tworzenie réznorodnych sytuacji,
w ktérych ich samodzielnos¢ moze by¢
rozwijana. Moim zdaniem jest to waz-
ne przede wszystkim z punktu widzenia
pbzniejszego funkcjonowania osobiste-

go, zawodowego i spotecznego, jako
ze wysoki poziom zaradnosci pozwala
na wtasciwe wypetnianie rol w kazdej
dziedzinie dorostego zycia, o czym my,
dorosli czesto zapominamy wychowujac
nasze dzieci.

Surdopedagog to moim zdaniem nauczy-
ciel, ktory jest pewnego rodzaju posred-
nikiem miedzy dzie¢mi/uczniami/mtody-
mi ludZzmi z niepetnosprawnoscia stuchu
i ich rodzicami, a pozostatymi nauczycie-
lami. Jest to dosc¢ trudna rola, poniewaz
czesto musi on wyjasnia¢ konsekwencje
braku stuchu dla postepow edukacyjnych
uczniéw i dbac o to, by rzeczywiscie na-
uczyciele przestrzegali zalecen specja-
listobw. Szczegodlnie trudna dla uczniow
z deficytami stuchu jest nauka matema-
tyki, ktéra mimo, ze opisuje swiat w za-
leznosciach liczbowych jest jednak nauka
oparta na abstrakgji, duza trudnos¢ spra-
wia im réwniez nauka jezykéw obcych
i tu wymagaja bardzo indywidualnego
podejscia. Waznym aspektem wspotpra-
cy surdopedagoga z innymi nauczycie-
lami jest, précz przekazywania wiedzy
o specyfice niepetnosprawnosci stuchu
i jej znaczeniu dla postepéw w eduka-
¢ji, takze ksztattowanie wsréd nich od-
powiedniego nastawienia do ucznidw.
Czesto zdarza sie, ze nie doceniajg oni
potencjatu ucznia i majg wobec niego
zbyt niskie oczekiwania lub odwrotnie,
stawiajg mu bardzo wysokie wymagania.
Pozwole sobie zauwazy¢, ze ani jedno,
ani drugie stanowisko nie jest odpowied-
nie. Uczniowie z niepetnosprawnoscia
stuchu pozostajacy w normie intelektu-
alnej moga miec¢ réznego rodzaju trud-
nosci w zakresie nabywania wiedzy, ale,
podobnie jak pozostali uczniowie, ocze-
kujg oni od swoich nauczycieli rbwnego
traktowania oraz stawiania takiej samej
poprzeczki dla wszystkich i uzyskania
szansy na wykorzystanie posiadanych
przez nich umiejetnosci i uzdolnien. Za-
daniem surdopedagoga wynikajacym
z tych oczekiwan jest przede wszystkim
zadbanie o dostosowanie warunkéw na-
uki i systemu oceniania, adekwatnego do
indywidualnej sytuacji ucznia, uwzgled-
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niajacego jego deficyty stuchowe oraz
tworzenie mu mozliwosci rozwijania po-
siadanych zainteresowan i pasji.

Codzienna praca nauczyciela — surdope-
dagoga wymaga duzego zainteresowa-
nia sytuacja ucznia i dogtebnej znajo-
mosci jego potrzeb. Jest to praca dajaca
satysfakcje osobista i zawodowa, mimo
ze wynika z niej koniecznos¢ statego
poszerzania wiedzy oraz doskonalenia
umiejetnosci terapeutycznych. Ucznio-
wie z niepetnosprawnoscia stuchu bywa-
ja traktowani w szkole z pewng rezer-
wa, jako osoby niezwykle tajemnicze, co
czesto wynika z trudnosci komunikacyj-
nych i potrzeby uzywania specyficznych,
alternatywnych lub wspierajacych metod
komunikowania sie. W dobie eduka-
¢ji wigczajgcej my nauczyciele musimy
mie¢ Swiadomos¢, ze dzieci/uczniowie/
miodzi ludzie z wadg lub uszkodzeniem
stuchu beda pojawiad sie w szkotach
ogolnodostepnych po to, by realizowa¢
w nich obowigzek nauki. Bedg mieli pra-
wo oczekiwac adekwatnej i profesjonal-
nej pomocy w kazdej dziedzinie eduka-
¢ji, wychowania i terapii, ktdrg oferuje
szkota, dlatego mysle, ze zakres zadan,
ktdre stojg przed surdopedagogami na
pewno bedzie sie zmieniat, a doktadnie
poszerzat. Bycie surdopedagogiem juz
nie jest fatwe, a nalezy sie spodziewac,
ze tatwiejsze nie bedzie. Mimo to ciesze
sie, ze wybratam taka specjalnos¢ peda-
gogiki i moge na swojej nauczycielskiej
drodze spotykac uczniéw, ktorzy potrze-
bujg mojego wsparcia i pomocy.

Elzbieta Sitek

- pedagog, surdopedagog,
trener umiejetnosci spotecznych,
Szkotfa Podstawowa

im. Leonida Teligi w Poraju

1 https://polskietowarzystwologopedycz-
ne.pl/wp-content/uploads/2020/06/231-
245-Kruczynska-LOGOPEDIA-47-1-2018.
pdf (dostep: 20.12.2023)

2 https://prawo.vulcan.edu.pl/przegdok.
asp?qdatprz=akt&qplikid=4384 (dostep:
20.12.2023)
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FAST

— Fundacja na rzecz leczenia
zespotu Angelmana

CZY INASLZ...? CZY WIESL...? < Zesp6t Angelmana to schorzenie genetyczne, ktdre objawia sie
uposledzeniem ruchowym oraz umystowym. Choroba Angelmana spowodowana jest przez zmiany

w DNA. Wystepuje u jednego na 12 000 — 20 000 urodzonych dzieci

ierwsze szes¢ miesiecy funkcjo-
nowania dziecka z tg choroba
miesci sie w normie rozwojowe;.
Dopiero po tym czasie mozemy
zaobserwowacd opoznienie, ktore z kaz-
dym miesigcem zaczyna niepokoic¢ coraz
bardziej. Wreszcie, uzyskujac diagnoze,
wiemy z czym nasze dziecko a my ra-
zem z nim bedziemy sie zmagac¢ kazdego
dnia. Rokowania w postaci niesamodziel-
nosci, niepefnosprawnosci intelektualnej
a takze perspektywa trudnej, codziennej
walki o nabywanie kolejnych nowych
umiejetnosci powoduje, ze choroba ta
zaliczana jest do jednych z najciezszych.
Choroba Angelmana, bo o niej mowa
dotyka 1 na 20000 urodzonych dzieci.
Dziecko na nig cierpigce raczkowac za-
czyna w wieku 2 lat, siada¢ w okolicach
3, a pierwsze kroki stawia majac 5 lat.

Odkrycie choroby

Aby w petni wyjasni¢ czymze wtasciwie
jest wyzej wymieniony zespét genetycz-
ny nalezatoby sie cofng¢ do roku 1965,
kiedy to Harry Angelman opisat u troj-
ga niespokrewnionych dzieci zespot
charakteryzujacy sie problemami z po-
ruszaniem sie, trudnosciami w zakresie
réownowagi, wystepowaniem niepetno-
sprawnosci intelektualnej, zaburzeniami
snu, niedorozwojem lub brakiem mowy,
nadpobudliwoscig, napadami padacz-
kowymi oraz zmianami dysmorficznymi
(mata gfowa, szeroko osadzone oczy,
duze usta z waska gdrng warga, wysta-
jacy jezyk, mocno zarysowana zuchwa
i szeroko rozstawione zeby). Zespot
specyficznych cech wygladu i zachowa-
nia przypominajgcego ruchy kukietek

Giovanni Francesco Caroto,
Dziecko z rysunkiem, 1523

Choroba Angelmana,
bo o niej mowa dotyka
1 na 20000 urodzonych
dzieci. Dziecko na nig
cierpiagce raczkowac
zaczyna w wieku 2 lat,
siada¢ w okolicach 3,

a pierwsze kroki stawia
majac 5 lat.

nazwat zespotem ,puppet children”.
Dwa lata pdzniej Bower i Jeavons opi-
sujac kolejng dwdjke dzieci zauwazyli
u nich charakterystyczne niekontrolo-
wane wybuchy smiechu, ktére sktonity
ich do zaproponowania nazwy ,happy
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puppet children”. Dzisiaj odchodzi sie
od uzywania tych nazw na rzecz - po
prostu, zespotu Angelmana. W przypad-
ku tego schorzenia neurogenetycznego
nieprawidtowosci zachodzg w obrebie
chromosomu 15, dziedziczonego po
matce. | to one daja nam caty wachlarz
objawow przyczyniajacy sie niestety do
niesamodzielnosci chorych.

Swiatetko w tunelu

W ostatnim czasie pojawito sie jednak
Swiatetko w tunelu dla oséb z tym zespo-
tem. Tym swiatetkiem, nadzieja na lepsze
jutro jest FAST, czyli Fundacja na rzecz
leczenia zespotu Angelmana (ang. Fo-
undation for Angelman Syndrome The-
rapeutics, FAST). FAST robi niesamowitg
prace w zakresie préb polepszania zycia
os6b dotknietych tg choroba. Jej dziata-
nia koncentrujg sie nie tylko na uswia-
damianiu spoteczenstwa czymze jest ten
zespot, ale takze podejmujg innowacyjne
dziatania, ktorych celem jest poprawa
jakosci zycia chorych i ich rodzin. | tak,
Fundacja w 2022 roku przeznaczyta
5min dolaréw na przeprowadzenie ba-
dan klinicznych nad rzadkimi zaburze-
niami neurorozwojowymi, uwzglednia-
jac w tym witasnie zesp6t Angelmana.
Jej celem jest jak najszybsze znalezienie
leku, ktoéry ulzytby cierpieniom wielu lu-
dzi. W tym celu Fundacja powofata fla-
gowy osrodek badan FAST o nazwie Rush
FA.S.T. Center for Translational Research
na czele z dr Berry-Kravis, ktorego celem
jest dzielenie sie specjalistyczng wiedza
dotyczaca przeprowadzania badan kli-
nicznych i rozwoju innowacyjnych me-
tod leczenia interwencyjnego z innymi
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osrodkami, co miatoby sie przyczyni¢
do ich rozwoju. Finansowane przez
nich badania kliniczne maja juz swoje
pierwsze wielkie sukcesy. Mianowicie,
badania przeprowadzone na dorostych
mysich osobnikach wykazaty, ze terapia
genowa moze odwréci¢ objawy zespotu
Amgelmana. A skoro naukowcy odkryli
przyczyne zespotu Angelmana i zostaf on
wyleczony w laboratorium, to pozostaje
jedynie czekac z niecierpliwoscig, az le-
czenie obejmie takze ludzi.

Bez watpienia, FAST daje nadzieje na
przysztosc. Dlaczego? Bo zespdt Angel-
mana skorelowany jest z innymi zaburze-
niami i zespotami genetycznymi, takimi
jak zespot Retta, zespdt tamliwego Chro-

mosomu X, autyzm czy padaczka. A to
oznacza, ze znalezienie lekarstwa na ze-
spo6t Angelmana, miatoby niewyobrazal-
ny wptyw na funkcjonowanie i zmiane
zycia milionéw ludzi. Miejmy nadzieje,
ze w niedtugim czasie naukowcy dojdg
do przetomowych odkry¢, majacych klu-
czowy wptyw na profilaktyke i leczenie
rzadkich zaburzen neurorozwojowych,
w tym choroby Angelmana. Pomogto-
by to niezliczonej ilosci ludziom, ktérzy
z tym zespotem mierza sie na co dzien
jako chorzy, ale takze jako bliscy — naj-
blizsza rodzina, bez ktérej chory nie byi-
by w stanie funkcjonowac.

Edyta Mroz
- oligofrenopedagog

Literatura:

Krajewska-Walasek M., Zespét Angelmana
w praktyce klinicznej, ,Pediatria Polska”
1997, nr 8

R. Posmyk, A. T. Midro, Fenotyp behawioralny
z elementami zachowarn autystycznych w ze-
spole Angelmana, ,,Autyzm” 2005, nr 4
Linki:
http://www.jasiubaumann.pl/droga-do-wy-
leczenia-zespolu-angelmana/

(dostep: 08.12.2023)
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Wykluczenie niepetnosprawnych na rynku pracy

OKIEM EKSPERTA < Temat nie jest specjalnie eksponowany w programach politycznych, nie znajdziemy go na czotéwkach

gazet i portali. Tymczasem w Polsce trzy na cztery osoby z niepetnosprawnoSciami pozostaje poza rynkiem pracy.

To wielka strata dla nich samych, nas joko spoteczefistwa, a takie gospodarki i pafstwa

Zawstydzajace statystyki

edynie nieco powyzej 26% 0sbb nie-
petnosprawnych w wieku produkcyj-
nym (ktérych w 2017 r. byto w Polsce
prawie 1,7 mIn) pracuje zawodowo.
Trzech na czterech polskich niepetno-
sprawnych pozostaje poza rynkiem pracy.
Na tle poréwnawczym wypadamy bardzo
blado. Unijna $rednia stopa zatrudnienia
dla tej grupy to prawie 50% (!), a wiec
niemal dwa razy tyle, co nad Wistg. Za$
u lideréw — tu prym wiedzie Szwecja —
wskaznik zatrudnienia siega blisko 70%.
Nie powinien pocieszac nas fakt, ze w Eu-
ropie Srodkowo-Wschodniej wskazniki
te sq generalnie nizsze niz w wiekszosci
panstw zachodniej czesci kontynentu.
Inne zestawienie - jakie znajdziemy
w komunikacie Najwyzszej Izby Kontroli
z raportu ,Zatrudnianie oséb niepetno-
sprawnych przez administracje publicz-
na i panstwowe osoby prawne” — ktore
powinno oddziatywaé na naszg zbioro-
wa wyobraznie, odnosi sie do struktury
niepetnosprawnosci.
Okazuje sie bowiem, ze ponad % tych
0s0b posiada orzeczenie albo o umiarko-
wanym, albo lekkim poziomie niepetno-
sprawnosci. A zatem w niematej mierze
sq to osoby, ktérych zatrudnienie nie
wymaga bardzo kompleksowych zmian
organizacyjnych w celu umozliwienia im
wykonywania pracy.
Zastrzezmy przy tym, ze i wsrdd oséb ze
znaczng niepetnosprawnosciag znalaztyby
sie formy pracy, w ktérych mogliby sie
odnalez¢ i nieraz odnajdujg. Aczkolwiek
skala wykorzystania tego potencjatu jest
dotad mizerna.

W perspektywie
starzenia sie
spoteczenstwa

I wynikajacych
stad wyzwan
emerytalnych,
aktywizacja
zawodowa
niepetnosprawnych
to wielka szansa.

Prawo do pracy, prawo do
zabezpieczenia finansowego,
prawo do przeciwdziatania
ubostwu

Dlaczego to tak wazne? Pierwsza kwe-
stia zwigzana jest z zagadnieniem praw
cztowieka. Jako panstwo ratyfikowali-
Smy siedem lat temu Konwencje o Pra-
wach Oséb Niepetnosprawnych, ktéra
naktada na nas okreslone zobowigzania.
27. art. tej konwencji bezposrednio od-
nosi sie do sfery zatrudnieniowej. Warto
podkresli¢, ze znajdujemy tam nie tylko
wezwanie do braku dyskryminacji, ale
i do promocji zatrudnienia tychze osob
oraz podejmowania aktywnych dziatan
na rzecz urzeczywistnienia prawa do
pracy. Jak pokazat wspomniany raport
NIK-u, tego typu aktywnosci w skon-
trolowanych jednostkach publicznych
zabrakfo.

Drugi powigzany z tym wymiar zagad-
nienia odnosi sie do zabezpieczenia fi-
nansowego i przeciwdziatania ubostwu
0s0b z niepetnosprawnosciami oraz ich
bliskich. Cho¢ pracy nie nalezy traktowac
jako jedynego mechanizmu przeciwdzia-
tania finansowym problemom tej grupy
(rownie wazne sg rozmaite Swiadczenia
finansowe kompensujgce ograniczenia
i koszty zwigzane z niepetnosprawno-
$cig, jak réwniez zasady dostepu do
ustug, z ktorych niepetnosprawni na co
dzien korzystaja), to mozliwos¢ samo-
dzielnego uzyskiwania dochodu z pracy
wiele w tym wzgledzie utatwia.

W Polsce powinnismy zwracac na ten
aspekt szczegdlng uwage ze wzgledu
na wysoki poziom ubostwa i niepokoja-

FUNDACJA FORMY
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ce trendy w tym zakresie. Cho¢ problem
nie dotyczy tylko oséb niepetnospraw-
nych, to gospodarstwa domowe, w kté-
rych mieszkajg te osoby, s szczegdlnie
zagrozone bieda. W 2018 r. skrajne
ubdstwo w gospodarstwach z osobami
niepetnosprawnymi wzrosto do poziomu
7.8% (rok wczesniej wynosito 6,7%), co
jest wyzszym o 3 punkty procentowe
wskaznikiem niz w przypadku gospo-
darstw bez oséb z niepetnosprawno-
Sciami. Petniejsze i szersze wykorzysta-
nie potencjatu zawodowego tych oséb
mogtoby ztagodzi¢ skale zjawiska.

Uczyhmy niepetnosprawnych
spotecznie widzialnymi

Nie nalezy zapomina¢, ze praca to nie
tylko uzyteczne narzedzie stuzgce do
walki z wykluczeniem ekonomicznym,
ale rowniez srodek do zwiekszenia szans
tych oséb na integracje spoteczna. Pra-
cujac, osoby niepetnosprawne zyskuja

mozliwosci nawigzania kontaktu z inny-
mi ludzmi, jak rowniez odcigzajq czaso-
wo swoich opiekunow.

A co z korzysciami spoteczno-ekono-
micznymi dla catej zbiorowosci? Polska
jest krajem o jednym z najnizszych wsrod
panstw Zachodu wskaznikow zatrudnie-
nia, co stwarza ryzyko dla pomysinosci
gospodarczej i systemu zabezpieczenia
spotecznego (np. przychoddéw systemu
emerytalnego). Problem bedzie pogte-
biat sie wraz z postepujaca geriatryza-
Cja spoteczenstwa i spadkiem udziatu
procentowego osoéb w wieku produk-
cyjnym. Z tych powodéw zawodowe
zaktywizowanie przynajmniej czesci spo-
$rod kilkumilionowej grupy oséb z nie-
petnosprawnosciami pozwolitoby nieco
podnies¢ ogolny poziom zatrudnienia,
a przez to takze i wptywy budzetowe
z podatkow i sktadek.

Mimo wszystko wymiar ekonomiczny
jest drugorzedny. Kluczowg kwestig po-
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zostaje spofeczne oswajanie ludzi z re-
gularng obecnoscig oséb z niepetno-
sprawnosciami w przestrzeni publicznej.
Biorac pod uwage postepujace starzenie
sie polskiego spoteczenstwa, a tym sa-
mym wzrost liczby starszych oséb niepet-
nosprawnych, to ta publiczna obecnos¢
bedzie tylko rosta. Jest to takze okazja do
spotecznej akceptacji réznorodnosci jako
takiej, a takze do pomocy ludziom, kto-
rzy jej na co dzien potrzebuja. Wszystko
to sprawia, ze obecnos¢ oséb z niepet-
nosprawnosciami w przestrzeni publicz-
nej moze zmieni¢ na lepsze oblicze pol-
skiego spoteczenstwa.

Bariery dla niepetnosprawnych
i jak je pokona¢d

Cho¢ Najwyzsza lzba Kontroli — na po-
trzeby przytoczonego na poczatku arty-
kutu raportu — ograniczyta sie tylko do
sprawdzenia wybranych instytucji pan-
stwowych i samorzadowych, to bariery
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w zakresie zatrudniania oséb z niepetno-
sprawnosciami nie dotyczg tylko publicz-
nych pracodawcéw, ale catosci polskie-
go rynku pracy. Tym niemniej to wtasnie
urzedy publiczne powinny w pierwszej
kolejnosci dawac przyktad pozadanych
praktyk i spetniania odpowiednich stan-
dardéw w zakresie zatrudniania oséb
z niepetnosprawnosciami.

NIK skupit sie na poziomie mikro - na
dziafaniach i zaniechaniach podmiotow
objetych kontrolg. Wsréd dostrzezonych
problemdw wskazano: nieprzestrzeganie
prawa w procesie naboru 0sob niepetno-
sprawnych w jednostkach administracji
publicznej, brak zasad i procedur zatrud-
nienia pracownikdw w przypadku pan-
stwowych oséb prawnych, nieprzestrze-
ganie praw oséb niepetnosprawnych
do odpowiednio skréconego czasu wy-
konywania obowigzkéw zawodowych,
bariery architektoniczne w miejscach
wykonywania pracy uniemozliwiajgce
lub utrudniajgce zatrudnienie oséb nie-
petnosprawnych.

Za identyfikacjg barier idg konkretne re-
komendacje, takie jak: nawigzanie przez
instytucje publiczne wspodtpracy z orga-
nizacjami pozarzadowymi dziatajacy-
mi na rzecz oséb niepetnosprawnych,
zamieszczanie informacji o wakatach
na réznych stronach internetowych dla
niepetnosprawnych, nawigzanie wspot-
pracy z uczelniami (chociazby przez
akademickie biura petnomocnikéw ds.
niepetnosprawnosci), gdzie tez ucza
sie osoby niepetnosprawne, korzystanie
z mozliwosci zatrudnienia osob niepet-
nosprawnych za posrednictwem urze-
dow pracy, a takze dalsze ograniczanie
barier architektonicznych, komunikacyj-
nych czy organizacyjnych. Warto jednak
zastrzec, ze wskazane w raporcie utrud-
nienia to tylko czes¢ wszystkich proble-
mow i wyzwan. Gdzie jeszcze ich szukac?
Na przyktad na pograniczu systemu
orzekania o niepetnosprawnosci i syste-
mu Swiadczen rentowych. Samo orzecz-
nictwo naszpikowane jest okresleniami
utrwalajacymi wizerunek oséb z niepet-
nosprawnosciami jako nienadajacych sie
do pracy. W ramach orzekania w celach

Zwiekszenie
publicznej obecnosci
niepetnosprawnych to
szansa na zwiekszenie
poziomu spotecznej
akceptacji dla
réznorodnosci jako
takie;j.

rentowych mozna uzyska¢ status osoby
catkowicie lub czesciowo niezdolnej do
pracy. Osobom, ktére otrzymuja tego
typu orzeczenie moze wiec niestusznie
towarzyszyc etykieta ,,mato przydatnych
zawodowo”. A przeciez czes¢ osdb, i to
nawet o znacznej niepetnosprawnosci,
jest w stanie pracowac. Wydaje sie, ze
nalezatoby dazy¢ w orzecznictwie o nie-
petnosprawnosci do takiego opisu sytu-
acji danej osoby, by wskazywac bardziej
na jej potencjat funkcjonalny (w tym
zawodowy), zamiast skupiac sie na ist-
niejacych ograniczeniach.

Kolejng barierg pozostajg limity zwigzane
z wysokoscig uzyskiwanych dochodéw
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i ich relacjq do pobieranych swiadczen
rentowych (m.in. renta socjalna, renta
z tytutu niezdolnosci do pracy). Dzisiaj
po przekroczeniu pewnego putapu wy-
nagrodzen osoby niepefnosprawne tra-
cq te Swiadczenia w catosci, co blokuje
im mozliwos¢ awansu zawodowego.
A przeciez, oprocz zwyktych obcigzen
finansowych, osoby te ponosza dodat-
kowe koszty, ktérych czasami nie sg
w stanie pokry¢ zaréwno z wynagrodze-
nia z pracy, jak i Swiadczen rentowych.
Wydaje sie, ze nalezatoby te limity zli-
kwidowac, a w wersji minimum jeszcze
bardziej ztagodzi¢ (np. wprowadzajac
zasade ,ztotowki za ztotowke” przy po-
ziomie zarobkdw, ktéry obecnie wigze
sie z utratg prawa do dalszego pobie-
rania renty).

*k%

W tekscie wyeksponowatem inne watki
i konteksty, bysmy uzmystowili sobie, ze
nie méwimy o sprawach, ktére moga
by¢ co najwyzej przedmiotem dyskusji
na forum Rady Dialogu Spotecznego lub
w gronie bezposrednich interesariuszy
problematyki niepetnosprawnosci. Jesli
chcemy, by osoby z niepetnosprawno-
$ciami mogty petniej urzeczywistnié swoj
potencjat zawodowy (a wraz z nim takze
spoteczny, kolezenski, nieraz obywatel-
ski) oraz cieszy¢ sie prawem do pracy,
musimy przebudowac rzeczywistos¢
spoteczng. Warto podjac to wyzwanie,
a korzysci czerpad beda nie tylko te oso-
by i ich najblizsi, ale cate spoteczenstwo
i jego instytucje.

Rafaf Bakalarczyk

Dziatanie sfinansowane ze srodkéw Pro-
gramu Rozwoju Organizacji Obywatelskich
na lata 2018-2030. Artykut ukazat sie 2 lis-
topada 2019 r., udostepniony na licencji
Creative Commons Uznanie Autorstwa 4.0
Miedzynarodowe. Zostat pobrany ze strony
klubjagiellonski.pl: https://klubjagiellonski.
pl/2019/11/02/niewidzialni-w-debacie-pu-
blicznej-wykluczenie-niepelnosprawnych-na
-rynku-pracy/, data pobrania: 25.10.2023 r.
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