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StOWO WSTEPU Szacuje sig, Ze w Polsce na depresje choruje ok. 1,5 min osdb. To prawie tyle,
ilu mieszkafncow ma Warszawa. Zadanie jest oczywiste — z depresjg trzeba walczyc!

jednej strony mam wrazenie, ze o depresji mowi
sie duzo, z drugiej, ze ciggle za mato. Depresja jest
tematem, ktéry nie jest pomijany w mediach, kto-
remu poswiecono niejedng kampanie spoteczna,
ktory jest popularyzowany w szkofach, instytucjach stuzby
zdrowia czy opieki spofecznej poprzez ulotki, broszury oraz
réznorodne aktywne oddziatywania psychoedukacyjne.
Niestety — pomimo tego — zbiera ona swoje zniwo.

W 2023 roku z okazji Ogdlnopolskiego Dnia Depresji ukazat
sie raport Narodowego Funduszu Zdrowia. Zgodnie z nim
w 2021 roku 682 tys. pacjentom zostato udzielone swiad-
czenie zdrowotne z powodu depresji jako gtéwnego roz-
poznania lub wspétistniejacego. Dane te nie wypadaja zle
na tle pozostatych krajow europejskich. Wedtug szacunku
IHME (Institute for Health Metrics and Evaluation) w 2017
roku Polska byfa krajem o najnizszym odsetku oséb chorych
na depresje ujetych w statystykach w catej Unii Europej-
skiej. Ale liczba faktycznie chorych, a liczba chorych, ktérzy
udali sie do lekarza i w zwigzku z tym sg ujeci w rejestrach,
to dwie rézne wartosci.

Réznice pomiedzy krajami wynikajg z faktu, ze w krajach
o wiekszej swiadomosci problemu zaburzen psychicznych,
mniejszej stygmatyzacji chorych i fatwiejszym dostepie do
opieki psychiatrycznej chorzy sg szybciej diagnozowani i ist-
nieje wyzsze prawdopodobienstwo, ze w przypadku wysta-
pienia probleméw sami zgtosza sie po odpowiednig pomoc.

Co to oznacza?

To, ze z bardzo duzym prawdopodobienstwem mozna po-
wiedzie¢ w Polsce na zaburzenia depresyjne cierpi o wiele
wiecej 0s6b niz moéwia statystyki, a osobom tym nie jest
udzielana profesjonalna pomoc, poniewaz nie trafiajg one
do instytucji Swiadczacych tej pomocy.

Niedobrze.

Depresja nie jest bowiem chwilowym obnizeniem nastroju,
nie jest ,zwyktym” smutkiem, nie jest stanem, ktory , ot
tak” mija np. po lepiej przespanej nocy. Jest to choroba,
ktora trzeba leczy¢, tym bardziej jesli przypatrzymy sie jej
konsekwencjom. Nieleczona depresja zwieksza swoje na-
silenie z uptywem miesiecy i lat, z czasem prowadzac do
pojawienia sie innych zaburzen czy choréb oraz tego co
najgorsze — prob samobdjczych i samobdjstw.

Bardzo czesto osoba, ktéra ma depresje, nie udaje sie do
lekarza, poniewaz... nie ma sity. Gdy z trudem wstaje sie
z t6zka, nawet proste zadania wydajg sie skomplikowane
a decyzje niemozliwe do podjecia, to znalezienie odpo-
wiedniego specjalisty a tym bardziej udanie sie do niego,
przerasta mozliwosci chorego. A wtasnie siegniecie po po-
moc jest pierwszym krokiem do pokonania choroby. Chory
czesto tkwi w btednym kole depresji, w ktérym przyczyny
powoduja skutki, zas skutki pogtebiaja przyczyny.

Niska energia, zmeczenie, utrata zainteresowan hamuja ak-
tywnos¢, powodujg, ze chory zaniedbuje swoje obowigzki.
To prowadzi do poczucia nieskutecznosci, poczucia winy,
negatywnych mysli o sobie, skutkiem czego jest smutek
i przygnebienie. | tak wkoto. Az to btedne koto ktos prze-
rwie. No, ale chory na depresje... nie ma na to sity.

Dlatego, jezeli widzimy, ze nasz bliski czy tez dalszy czto-
nek rodziny badz znajomy tkwi w btednym kole depresji,
pomézmy mu. My znajdzmy w sobie site i energie, zeby —
nawet jesli bedzie to konieczne — zmusi¢ chorego do prze-
rwania groznego btednego kofa.

Walczmy z depresjg!
Maftgorzata Dworzariska
— 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 wpisujq 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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23 lutego — Ogolnopolski Dzien Walki z Depresjq

SLOWO WSTEPU : Szacuje sig, Ze w Polsce na depresje choruje ok. 1,5 min osdb. To prawie tyle, ilu mieszkaficow ma Warszawa

Opowiadania dla Alberta
NIEZWYCIEZENI WSROD NAS : Albert i Olimpia. Syn i mama. Nieroztgczny tandem niezamknigty w spektrum autyzmu

Kultura dostepna — w teorii i praktyce

NIEZWYCIEZENI WSROD NAS Osoby z wszelkimi niepetnosprawnoSciami majg prawo do petnego uczestnictwa w kulturze.
W wielu przypadkach nie jest to jednak mozliwe z powodu barier architektonicznych, cyfrowych czy te informacyjno-komunikacyjnych

Marek Plura

INANI NIEZWYCIEZENI 2 0d urodzenia chorowat na postepujgcy zanik miesni, poruszat sie wytgcznie na wozku elektrycznym.
Madry i waleczny. Cztowiek z motywacjg

Wsparcie osob z chorobami rzadkimi
CZY INASLZ...7? CZY WIESL...? 2 Choroby rzadkie stanowig istotne wyzwanie dla systemu opieki zdrowotnej i spotecznej

Wolontariat jako forma terapii dzieci z autyzmem i nie tylko

NIEZWYCIEZENI WSROD NAS: 0 wtgczaniu uczniow z niepetnosprawnoSciami w dziatalno$¢ wolontaryjng piszg opiekunki Kota Szkolnego
Wolontariatu przy Szkole Podstawowej Nr 43 im. Jana Kochanowskiego w Gdafsku

Choroba tworczych i wrazliwych?

INANI NIEZWYCIEZENI : Wydaije sie czesciej dotykaé osoby szczegdlnie kreatywne. Liczba artystdw i naukowcow, ktérzy zmagali sie
2 tq chorobg jest dtuga

Szkota przychodzi do mnie
NIEZWYCIEZENI WSROD NAS ¢ Swiat oczami Karoliny

Cyfry i literki

OKIEM EKSPERTA : Magia tajemnych cyfr i literek z rozporzgdzenia ministra, czyli stéw kilka o symbolach przyczyny niepetnosprawnosci

Choroba Wilsona
CZY INASLZ...? CZY WIESL...? 2 0 chorobie, za ktérg odpowiedzialna jest kumulacja miedzi w naszym organizmie

W Polsce sumotnos¢ ma twarz seniora. Empatia dla starszych potrzebna od zaraz

OKIEM EKSPERTA : Tomasz Gatosz przedstawia, na bazie badan i doSwiadczenia wolontariatu, dramaty z jakimi powszechnie zmagajg
sie osoby starsze
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Opowiadania (|q Alberta

NIEZWYCIEZENI WSROD NAS ¢ Albert i Olimpia. Syn i mama. Nieroztgczny tandem niezamknigty w spektrum autyzmu

limpia Maciejewska od lat
prowadzi w Krakowie Gale-
rie Olympia promujaca sztu-
ke wspotczesna. taczy role
mamy, popularyzatorki sztuki, organi-
zatorki i uczestniczki zycia kulturalnego
Krakowa.
Albert jest bywalcem, uczestnikiem nie
tylko spotkan towarzyskich, obserwato-
rem zycia kulturalnego i artystycznego
Krakowa, ale i tworca.

Spotkanie

Wiele lat temu siedziatam w poczekalni
u laryngologa. Wsrod licznych czekaja-
cych byta mtoda kobieta z dzieckiem. Kil-
kuletni chfopiec wyraznie sie nudzit. Byt
zniecierpliwiony, ale nie méwit nic. Od
czasu do czasu wydawat dziwne dzwieki.
Mama uspokajata go. Zwrécitam uwage
na to, jak spokojnie, cierpliwie i z odda-
niem zwracata sie do syna.

Jakis czas pdzniej przyjaciele opowia-
dali mi o ich kolezance, mamie chfopca
ze spektrum autyzmu. Jeszcze pdzniej
zabrali mnie ze sobg do znajomych na
spotkanie towarzyskie. Byta tam mama
z poczekalni laryngologiczne;j.

Tak poznatam Olimpie i Alberta, jej syna.
Albert z matego chfopca stat sie duzym
chtopcem, potem mtodziencem, mio-
dym mezczyzna, a na koniec — dorostym
mezczyzna. Dzis ma 37 lat.

Trzy kwestie

Mama Alberta méwi, ze syn w zyciu
powiedziat trzy stowa. A wtasciwie trzy
kwestie. W kolejnosci alfabetycznej (a
moze tez chronologicznie - kto by to
pamietat) trzy kwestie Alberta sg takie:
LAlbert”, ,mamo”, ,pa, tata”. Podobno
ludziom, ktérzy go znaja, $ni sie dosyc
czesto, ze Albert przemawia. Od nie-
chcenia rzuca nagle jakas znaczacg uwa-
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Mama Alberta mowi,

ze syn w zyciu powiedziat
trzy stowa.

A wtasciwie trzy kwestie.

W kolejnosci alfabetycznej

(a moze tez chronologicznie
— kto by to pamietat) trzy
kwestie Alberta sq takie:
~Albert”, ,mamo”, ,pa, tata".

ge, jakas bardzo cenna. Ale czy tamte
jego trzy kwestie nie sg dos¢ znaczace?
L+Albert” to on sam, czyli wie, kim jest.
~Mamo" wypowiada w wotaczu, a wiec
wskazuje osobe, z ktdra go faczy najbar-
dziej zywa relacja.

I to symboliczne ,,pa, tata” —bo mama juz
sie z tatg rozstata i ma nowego meza"'.
~Albert okazat sie dzieckiem przysztosci.
Urodzony u schytku XX wieku wyprzedzit
epoke. Porzucit stowo na rzecz obraz-
ka. | jeszcze dla dodania sobie pewno-
sci siebie, czyli tzw. animuszu, obrazki
przyjmowat do wiadomosci selektywnie.
Oznaczato to w praktyce otwarcie na
komunikaty przychylne sobie. Obrazki
do wiadomosci innych nadawat niese-
lektywnie, czyli innymi stowy moéwiac,
nie nadawat ich w ogdle”. Od tych stow
Olimpia zaczyna ksigzka ,,Opowiadania
dla Alberta”.

Bo Albert doczekat sie ksigzki. ,,Opo-
wiadania dla Alberta” zostaty napisane
przez dziesieciu poetéw i pisarzy zwig-
zanych z Krakowem. Mimo, ze autorzy
niczego ze sobg nie uzgadniali, prawie
kazdy napisat co$ o komunikacji.
Poznajmy Al i Berta z opowiadania Mi-
chata Sobola ,, Imie”.

Al i Bert mieszkali w domku, w ktérym
nie byto stéw. Poza tym domek Ala i Ber-
ta nie réznit sie od innych doméw w mie-
Scie. Byly w nim drzwi, okna, stoty, krze-
sta, w kazdym pokoju stafo tézko, wisiaty
firanki, na podtodze lezat dywan, byly
te wszystkie stynne urzadzenia oZzywiane
pradem w kuchni i fazience, ale nie byfo
stéw. Och, nawet ksigzki byty na pot-
kach, niektére w pieknych kolorowych
oktadkach, petne malutkich ttusciutkich
liter, ale bez stéw!

— Po co nam stowa? — mysleli (bez stéw)
Al i Bert. Mieszkamy w naszym domku od
lat, znamy sie lepiej niz bracia, mamy te
same przyzwyczajenia i upodobania. Gdy
jeden z nas, na przykiad Al, ma ochote na
kanapke z miodem, na pewno i Bert zje
Jja ze smakiem. Z kolei, gdy Bert zamierza
ogladac fotografie z wakacji, siega bez
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stéw po album ze zdjeciami, bo wie, ze
sprawi tym radosc¢ réwniez Alowi.

— Och — wzdychali (bez stéw) Al i Bert
— ludzie zdecydowanie zbyt duza wage
przyktadajg do stéw, dosfownie, jakby
cos wazyly.

Albert, ktéry w swoim 37. letnim zyciu
wypowiedziat tylko trzy kwestie, bardzo
duzo kwestionuje. Chyba ma to po ma-
mie, ktora w zyciu tez wiele zakwestio-
nowata.

Olimpia kwestionuje na przyktad infanty-
lizowanie jezyka w kontekscie oséb z nie-
petnosprawnosciami. Kwestionuje uzycie
niektorych stéw. ,Irytuje mnie, gdy tera-
peuci czy tez osoby kierujgce placowka
terapeutyczng mowig o uczestnikach
zajec ,,podopieczni”. Przeciez to sq do-
rosli ludzie. Petnoprawni uczestnicy za-
jec. A wiec ,uczestnicy”. Albo jak mozna
grupe dorostych osob z alzheimerem na-
zwac ,starszakami”?

Albert nie zgadza sie z kolei ze stereo-
typami dotyczacymi osdéb ze spektrum
autyzmu. Pokazuje jak bardzo nie jest
zamkniety w spektrum autyzmu. Bo robi
to, co mnédstwo innych ludzi, o ktérych
sie méwi, ze sq neurotypowi. A wiasci-
wie to on — neuroatypowy i bez stéw —
zrobit w zyciu wiecej, niz niejedna osoba
neurotypowa.

Albert fotograf

Jako 24. letni chtopak Albert wziat udziat
w warsztatach fotograficznych. Uczestni-
cy warsztatow zostali wytonieni sposréd
blisko 40 chetnych. O tym, kto ostatecz-
nie dostat szanse udziatu w warsztatach,
zdecydowaty fotografie, ktore nadestali
poszczegdlni kandydaci. Zdjecia zrobio-
ne przez uczestnikdw warsztatow moz-
na byto zobaczy¢ pdzniej na wystawie
w Muzeum Narodowym w Krakowie. Al-
bert wraz ze zgtoszeniem przystat zdjecie
samolotéw. Na wystawie mozna byto zo-
baczy¢ zdjecia krakowskiej architektury
zrobione przez Alberta?.

Albert malarz

Albert miat swojg indywidualng wystawe
malarska, ktéra byta efektem rocznej

pracy Alberta i Krzysztofa Marchlaka,
malarza, fotografika i animatora kultu-
ry. Przez jaki$ czas Albert przychodzit
do malarza kilka razy w miesiacu. Sia-
dat przy sztalugach lub przy stole, mie-
szat na palecie farby. Czasem, kiedy nie
mégt sie zdecydowad, robit to za niego
Krzysztof. Albert zamalowywat ptétno
bardzo doktadnie, nawet na brzegach
nie zostawit wolnej przestrzeni. Kiedy
podobrazie lezato na stole, wykonywat
zwykle ruchy okrezne, kiedy stato oparte
o sztalugi, przesuwat po nim pedzlem
w gore i w dot. Krzysztof zmieniat cza-
sem pofozenie powstajgcego obrazu.
Zeby dziato sie wiecej?.
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Albert aktor

W 2014 Albert zadebiutowat na de-
skach Teatru taznia Nowa w przedsta-
wieniu ,Paradiso” w rezyserii Michata
Borczucha. Poza tréjka profesjonalnych
aktoréw, w przedsiewzieciu brata udziat
szo6stka aktoréw — amatordéw, oséb zwia-
zanych z Farma Zycia, osrodkiem statego
pobytu dla dorostych oséb z autyzmem.
Jednym z tych aktoréw byt Albert.

A potem przyszedt debiut filmowy. Al-
berta mozna zobaczy¢ w filmie , Warany
z Komodo" réwniez w rezyserii Michata
Borczucha. ,Warany z Komodo” opo-
wiadajg réwnolegle dwie historie — sg
dokumentem o osobach autystycznych
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zyjacych na Farmie Zycia oraz filmem
fabularnym o parze, ktéra chce ztozy¢
swoje dziecko w ofierze. Granica miedzy
nimi zaciera sie, wszyscy bohaterowie fil-
mu spotykaja sie bowiem przy wspdlnej
pracy w osrodku terapii.

Albert uczestnik zajec

Cate zycie Albert jest uczestnikiem. Cia-
gle w czyms$ uczestniczy i raczej jest
niemozliwym wymieni¢ jego wszystkie
uczestnictwa. Zajecia terapeutyczne, ba-
sen, udziat w projektach na Farmie Zycia,
Swietlica...

Albert ogrodnik i sadownik

Przez kilka lat jako uczestnik Farmy Zy-
cia, Albert zajmowat sie ogrodnictwem
i sadownictwem. Na 7 hektarach ziemi,
w Wieckowicach, znajduje sie ekologicz-
nego gospodarstwa rolne, wchodzace
w strukture Farmy Zycia. To tutaj w ra-
mach ,zielonej terapii” Albert przez kilka
lat kopat, plewit, siat, podlewat, zbierat,
patrzyt, dogladat — czyli wszystko to, co
nalezy do pracy ogrodnika i sadownika.

Albert bywalec

Dawniej Albert duzo bywat. W wielu
miejscach byt statym bywalcem. Bywat
na salonach artystycznych, uczestniczyt
w wernisazach, wystawach, spotkaniach
towarzyskich, przechadzat sie z mamg
po miescie, zagladat to tu, to tam, spo-
tykat krakowska boheme, przysiadat sie
do niej na krocej czy dtuzej albo ona sie
do niego przysiadata, bo sam byt czescig
tej bohemy. Albert w Krakowie byt zna-
ny. Nie jako autysta, no bo niby dlacze-
go tak miato by by¢, skoro w Krakowie
0s0b ze spektrum autyzmu sg setki? Jako
bywalec.

Albert klubowicz

Jak méwi Olimpia: ,, Albert — jak wszyscy
— starzeje sie. Coraz chetniej przyjmuje
role klubowicza. Wtacza telewizor, zasia-
da w fotelu klubowym i oglada. Pogramy
publicystyczne, teleturniej 1 z 10 i rekla-
my. Bo Albert jest tez reklamozerca”.

Czy to oznacza, ze Albert na przekor
spektrum autyzmu wymknaf sie typowym
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Albert okazat sie
dzieckiem przysztosci.
Urodzony u schytku XX
wieku wyprzedzit epoke.
Porzucit stowo na rzecz
obrazka. | jeszcze dla
dodania sobie pewnosci
siebie, czyli tzw. animuszu,
obrazki przyjmowat do
wiadomosci selektywnie.
Oznaczato to w praktyce
otwarcie na komunikaty
przychylne sobie.

jego objawom? Pewnie, ze nie. Bywa
i prawdziwym rasowych Kotem Kresko-
wym, ktéry jest bohaterem opowiadaniu
Marcina Barana , Kot Kreskowy".

Kot, ktérego wielu z nas zna jako Kota
Kreskowego, przyszedt na swiat pare nie
tak dawnych lat temu i wygladat wtedy
tak, jak zazwyczaj wygladajg wszyst-
kie mate koty. (...) Kot kreskowy miau
przystojnego tate — kota, ktéry chodzit
wiasnymi sciezkami. Tata przemierzaf te
sciezki z takim zapatem i zapamietaniem,
Ze czesto zapominat, skad przyszedt i gu-
bit sie w plataninie drég, drézek, sciezek
i traktow, o istnieniu ktdérych wiekszos¢
z nas nie ma i nie bedzie miata zielonego
pojecia. Zreszta pojecia w innym kolorze
- tez nie.

Miau tez Kot Kreskowy mame — piekng
kocicg, ktdra oprdcz tego, ze byfa na-
prawde piekng kocicg, to jeszcze smia-
ta sie hucznie i donosnie, jakby byta
morskim stoniem. (...) pewnego dnia
Kot Kreskowy zaczat sie zmienia¢. Na
poczatku byta to pojedyncza, cienka jak
promyk ksiezyca biata kreska, ktora niby
obrecz otoczyla jego grzbiet, brzuch
i obydwa boki.

Potem tych kresek — cienszych i grub-
szych - zaczefo pojawiac sie coraz wiecej.
W koncu Kot Kreskowy wygladat tak, ze

jesli ktos nie poznat go jako matego czar-
nego kociaka, to juz nie wiedziat, czy ma
do czynienia z biatlym kotem z czarnymi
kreskami, czy raczej z kotem czarnym
z biatymi kreskami na futerku.
Wspomnianej przemianie wygladu
Kota Kreskowego towarzyszyta zmiana
jego przyzwyczajen. Coraz czesciej zni-
kata z domu i spotkac go byfo mozna
w matych sklepach osiedlowych lub
wielkich podmiejskich hipermarketach,
gdzie bezgtosnie stapajac na swoich
kresowych kocich tapach, przesuwat sie
wzdfuz pdtek, na ktérych wystawione
byty opakowania z rozmaitymi towa-
rami. Kot Kreskowy stawat przy nich
i bacznym spojrzeniem poréwnywat ich
kod kreskowy z wzorem na swoim futer-
ku. Czasem z cicha chichotat — a chichot
Oéw przypominat nieco dyskretny smiech
powsciggliwego morskiego stonia.

To wtedy zaczeto o nim mowic Kot Kre-
skowy.

Czemu mialty stuzyc te poréwnania kre-
sek? Moze chciat sie dowiedzie¢ kim
jest? A moze lubit poréwnywac kreski
swoje i obce? Tak naprawde nie wiem
tego po dzis dzien. Wiem tylko, ze przy
zadnym z opakowan Kot Kreskowy nie
zagrzat dtuzej miejsca i coraz rzadziej
widywany byt w naszej okolicy.

C6z, w koncu koty znane sg z tego, ze
chadzajg wiasnymi sciezkami.

Jeszcze raz zadam to samo pytanie. Czy
Albert na przekér spektrum autyzmu wy-
mknat sie typowym jego objawom? Pew-
nie, ze nie. Ale nie one definiujg Alberta.

Matgorzata Dworzanska

1 https://krakow.wyborcza.pl/krakow/7,
44425,17298124,kosmita-wsrod-artysto-
w-czyli-opowiadania-dla-alberta.html (do-
step: 27.01.2024)

2 https://old.mimowszystko.org/pl/aktualno-
sci/biezace/1837,383-zdjecia-na-godzine.
html (dostep: 27.01.2024)

3 https://krakow.wyborcza.pl/krakow/7,
44425,17298124,kosmita-wsrod-artysto-
w-czyli-opowiadania-dla-alberta.html (do-
step: 27.01.2024)
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Kultura dostepna

— w teorii i w praktyce

NIEZWYCIEZENI WSROD NAS & Osoby z wszelkimi niepetnosprawno§ciami majg prawo do petnego uczestnictwa w kulturze.

W wielu przypadkach nie jest to jednak mozliwe z powodu barier architektonicznych, cyfrowych czy tez informacyjno-komunikacyjnych

Deklaracja Praw Cztowieka
a rzeczywistos¢

godnie z art. 27 Powszechnej

Deklaracji Praw Cztowieka ,,Kaz-

dy cztowiek ma prawo do swo-

bodnego uczestniczenia w zyciu
kulturalnym spoteczenstwa, do korzysta-
nia ze sztuki, do uczestniczenia w poste-
pie nauki i korzystania z jego dobro-
dziejstw”. Maty, duzy, zdrowy, chory,
w petni sprawny, z niepetnosprawnoscia,
ten bez szczegodlnych potrzeb i ten ze
szczegblnymi potrzebami.
Uczestnictwo w kulturze i dziedzictwie
kulturowym, kreatywnosci i sztuce ma
pozytywny wptyw na ludzi w kazdym
wieku i ze wszystkich srodowisk, pod-
nosi jakosc¢ zycia oraz poprawia ogolny
dobrostan pojedynczych oséb i catych
spotecznosci. Dla 0s6b z niepetnospraw-
nosciami to uczestnictwo ma szczegdlne
znaczenie, chociazby z tego wzgledu, ze
zapobiega zamykaniu sie w kregu wta-
snych spraw i problemow.

Dla Wawelu jest to rok
intensyfikacji dziatan

w zakresie dostepnosci
ekspozycji dla oséb ze
specjalnymi potrzebami.

Trudno dotrze¢ do badan, ktére by zgte-
bity te kwestie w skali Swiatowej, jednak
badania na skale narodowa dowodzg, ze
ludzie z niepetnosprawnoscia doswiad-
czaja badz doswiadczali znaczacego wy-
kluczenia z udziatu w kulturze.
Wedtug badan przeprowadzonych przez
Arts & Disability Ireland w 2017 r., 33 %
widzéw sadzito, ze brak dostepu to klu-
czowa bariera w uczestniczeniu w kul-
turze'.
Z kolei Raport The State of Access 2018
specjalizujacej sie w temacie brytyjskiej or-
ganizacji Attitude is Everything podaje, ze:
* 82 % widzéw z niepetnosprawnoscia
miato trudnosci z dostepem do wyda-
rzen kulturalnych,

79 % zrezygnowato z zakupu biletow
na wydarzenie kulturalne z powodu
tych trudnosci,

73 % czuto, ze podczas préb uzyskania
dostepu spotyka ich dyskryminacja,

* 11 % rozwazato wszczecie procesu sa-
dowego?.

.

A jak jest w Polsce?

Niestety jak pokazuja obserwacje w tym
zakresie, doswiadczenia oséb z nie-
petnosprawnosciami i ich opiekundw,
a takze gtosy ekspertéw, polski sektor
kultury w przesztosci czesto nie spetniat
wymogow 0séb z niepetnosprawnoscia-
mi, ktére stanowig przeciez znaczacy od-
setek populaciji.

Ale... od kilku lat wyraznie wida¢, ze sek-
tor ten uczy sie dostepnosci.

Bez watpienia motorem do tego stata sie
Ustawa z dnia 19 lipca 2019 r. o zapew-
nianiu dostepnosci osobom ze szczegol-
nymi potrzebami (UZD), ktéra naktada
na podmioty publiczne majgce osobo-
wos¢ prawng oraz podlegajace ustawie
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o finansach publicznych obowigzek za-
pewniania dostepnosci zgodnie z UZD.
Dotyczy to zatem instytucji kultury okre-
slonych w Ustawie o organizowaniu
i prowadzeniu dziatalnosci kulturalnej
(UOPDK). Zobowigzane sg do tego tak-
ze podmioty publiczne, bez osobowosci
prawnej, ktére jednoczesnie podlegaja
bezposrednio pod organ wtadzy publicz-
nej (organizatora, ktérym jest najczesciej
Jednostka Samorzadu Terytorialnego).
Organizacje pozarzadowe i podmioty
prywatne takze majg obowigzek wdro-
zenia dostepnosci, jesli realizujg zamo-
wienia publiczne i zadania finansowane
ze srodkéw publicznych.

Zgodnie z Ustawg, ale i zgodnie z prak-
tyka, osoba ze szczegdélnymi potrzeba-
mi to taka, ktéra ze wzgledu na swoje
cechy zewnetrzne lub wewnetrzne, albo
ze wzgledu na okolicznosci, w ktérych
sie znajduje, musi podjg¢ dodatkowe
dziatania lub zastosowa¢ dodatkowe
srodki w celu przezwyciezenia bariery,
aby uczestniczy¢ w réznych sferach zycia

na zasadzie réwnosci z innymi osobami.

Takze w kulturze.

Kluczowymi obszarami dostepnosci jest

wiec:

— widzenie - mozliwo$¢ poznania waz-
nych informacji wizualnych pozwalaja-
cych na petne uczestnictwo w kulturze,

— styszenie — mozliwos¢ poznania waz-
nych stéw i dzwiekéw pozwalajacych
na pefne uczestnictwo w kulturze,

— poruszanie sie — mozliwos¢ dotarcia
do wszystkich miejsc waznych dla pet-
nego i komfortowego uczestniczenia
w kulturze,

— rozumienie — mozliwo$¢ zrozumienia
i odebrania przekazywanych tresci,

— czucie — mozliwos¢ uczestnictwa w wy-
darzeniu kulturalnym w warunkach da-
jacych komfort poznawczy i zapewnia-
jacych poczucie bezpieczenstwa.

Przekfada sie to na koniecznos¢ zapew-
nienia dostepnosci architektonicznej,
informacyjno-komunikacyjnej oraz cy-
frowej.
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Skad czerpac¢ pomysty?

W 2021 roku polski sektor kultury otrzy-
mat poradnik w zakresie zapewniania
dostepnosci. ,,Poradnik dla sektora kultu-
ry w zakresie zapewniania dostepnosci”
- bo tak brzmi jego petna nazwa, zostat
przygotowany przez Fundacje Kultury
bez Barier we wspétpracy z Fundacja
Katarynka, Fundacja Integracja, Mato-
polskim Instytutem Kultury w Krakowie
oraz Jackiem Zadroznym na zlecenie
Ministerstwa Funduszy i Polityki Regio-
nalnej we wspodfpracy z Ministerstwem
Kultury i Dziedzictwa Narodowego®.
Kolejng przydatna publikacjg jest ,,Prze-
wodnik po dostepnosci” opracowany
tym razem wytacznie przez Fundacje
Kultury bez Barier*.

W zesztym roku z kolei zainteresowani
otrzymali opracowanie pt. ,Model do-
stepnej kultury” przygotowane przez
ekspertéow Panstwowego, Fundusz Re-
habilitacji Oséb Niepetnosprawnych,
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Ministerstwa Kultury i Dziedzictwa Na-
rodowego, Fundacje Kultury bez Ba-
rier, Institut far Bildung und Kultur e.V
i dziatajace przy nim Kompetenzzentrum
fir Kulturelle Bildung im Alter und inklu-
sive Kultur®.

W publikacjach tych znajdziemy podpo-
wiedzi i przykfady faktycznych wdrozen
dostepnosci w instytucjach kultury.
Zwrdémy uwage, ze wszystkie wyzej wy-
mienione publikacje byty opracowywane
przy udziale Fundacji Kultury bez Barier.
Warto pamietac o tej organizacji w kon-
tekscie szukania informacji na temat do-
stepnosci w kulturze — rozwigzan w tym
zakresie, przyktadéw i podpowiedzi.
W ramach swoich zadan statutowych
Fundacja bowiem tworzy i konsultuje
rozwigzania w muzeach i innych insty-
tucjach kultury w catej Polsce. Strona
internetowa Fundacji (https://kultura-
bezbarier.org/) bogata jest w informacje
praktyczne - takze w postaci gotowych
materiatéw do wykorzystaniu — przydat-
ne przy budowaniu dostepnosci w insty-
tucjach kultury.

A

Jak to wyglada w praktyce?

Osobom ze szczegdlnymi potrzebami
(w zaleznosci od specyfiki tej potrze-
by) instytucje kultury proponujg rézno-
rodne rozwigzania umozliwiajgce badz
ufatwiajace dotarcie oraz poruszanie sie

W miejscu wydarzenia oraz rozwigzania

umozliwiajgce badz utatwiajace percep-

cje tego wydarzenia.

Przyktadowo, dla oséb z niepetnospraw-

noscig wzrokowa przygotowuije sie:

— audiodeskrypcje, czyli werbalny, dzwie-
kowy opis obrazu i tresci wizualnych
zawartych w dziele sztuki, spektaklu,
filmie itp.,

- tyflografiki, czyli wypukte rysunki, na
ktorych zaznaczono najwazniejsze ele-
menty dzieta,

— makiety, czyli pomniejszone, tréjwymia-
rowe kopie oryginalnych eksponatow.

Ponadto umozliwia dotykanie ekspona-

tow, przygotowuje informacje w alfabe-

cie Braille'a, tworzy Sciezki prowadzace

i punkty uwagi (podtuzne wypuktosci

lub guzki w posadzce lub chodniku), dla
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0s0b stabowidzacych przygotowuje tek-
sty pisane duza czcionka i z odpowied-
nim kontrastem.

Rozwigzaniami dla oséb niestyszacych s
napisy, ttumaczenie na PJM, petle induk-
cyjne, symultaniczne przekazy tekstowe,
napisy na zywo, przewodniki - np. po
wystawie ze stownym opisem dzwigkdw.
W przypadku oséb z niepetnosprawno-
$cig ruchowa gtéwnym problemem jest
zwykle niedostepnos¢ architektoniczna
budynku. Jesli instytucja moze wprowa-
dza¢ ewentualne zmiany, powinna pa-
mietac o zapewnieniu ciggdw komunika-
cyjnych bez wysokich progow, schodow,
z mozliwoscig odpoczynku na krzesle lub
tawce. Przydatne moze by¢ réwniez za-
pewnienie wsparcia przeszkolonych asy-
stentéw, ktorzy w razie potrzeby moga
poméc pokonad ewentualne przeszkody.
Dla os6b ze spektrum autyzmu dobra
praktyka jest przygotowanie przewodnika,
dzieki ktéremu osoba ze spektrum moze
przygotowad sie do wizyty w nowym
miejscu. Dobrym rozwigzaniem sg tez po-
koje wyciszenia oraz tzw. ciche godziny.
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Miejsca swiadome potrzeb oséb z nie-
petnosprawnoscia intelektualng orga-
nizujg dedykowane im warsztaty oraz
opracowujg niestandardowe sposoby
zwiedzania czy uczestnictwa w wydarze-
niu kulturalnym — krotsze i dopasowane
do koncentracji i percepcji tych oséb.
Wymienione rozwigzania nie sa pefnym
katalogiem dostosowan. Nie odnio-
stam sie tez do wszystkich grup osob ze
szczegblnymi potrzebami. Szczegotowe
przedstawienie wiekszosci standardo-
wych i niestandardowych praktyk w tym
zakresie zajetoby bez watpienia kilkuset-
stronicowq publikacje.

Wawel dostepny — Wawel otwarty

Czym jest zapewnienie dostepnosci
w dobrej praktyce?

Jako przyktad wybralismy Zamek Krolew-
ski na Wawelu (ZKnW). No bo... miegjsce,
ktére odnotowato w roku 2023 rekordo-
wa frekwencje — ponad 2 560 000 zwie-
dzajacych, musi by¢ wyjatkowe.

Zamek Krélewskiego na Wawelu chce
by¢ dostepny, cho¢ jego pofozenie

9 owarrae: wiosua © NIEZWYCIEZENI

i oczywiscie sama specyfika (zabytkowy
obiekt) nie ufatwiaja tego. Jak wiadomo
Wawel potozony jest na wzgoérzu, co juz
intuicyjnie sugeruje potencjalne trudno-
$ci z dostaniem sie do niego. Struktura
budynku oraz jego wartosc¢ historyczna,
to bez watpienia kolejne czynniki, ktory
nie pomagaja w pracach technicznych
nad zapewnieniem dostepnosci.

Tym nie mniej ZKnW toruje drogi do od-
krywania historii, kultury i sztuki odbior-
com o réznorodnych potrzebach i jak
wiele innych instytucji kultury zapew-
nia petna dostepnosé tam, gdzie moze,
a tam, gdzie nie moze — dostepnos¢ al-
ternatywna.

Jak powiedziat Piotr Czarnota, Petno-
mocnik ds. dostepnosci ZKnW: ,, Zamek
Krélewski na Wawelu od wielu lat dba
o zwiekszanie dostepnosci dla oséb
z niepetnosprawnosciami, co znalazto
swoje zobowigzanie w 2021 r. w mo-
mencie przystapienia do rzgdowego pro-
gramu ,Partnerstwa na rzecz dostepno-
$ci”. ZrealizowalisSmy szereg programoéw
edukacyjnych dedykowanych dla oséb
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z réznymi niepetnosprawnosciami, prze-
szliSmy audyt architektoniczny wzgorza,
ktdéry wskazat nasze ,,najstabsze punkty”
i to nad ich niwelowaniem pracujemy
dzis$ bardzo intensywnie. Wazne byto
dla nas réwniez szkolenie dla wszystkich
pracownikéw, by mogli dobrze budowac
relacje z osobami z niepetnosprawnoscia
odwiedzajgcymi Zamek. W tym roku
podobne szkolenia obejmg réowniez
pracownikéw tymczasowych. W naj-
blizszym czasie na wzgdrzu pojawi sie
system nawigacji dla 0s6b niewidomych
w oparciu o system Totupoint oraz mapy
tyflograficzne”.

.Podroz odbiorcy”

Dostepnos¢ instytucji kultury oczywi-
scie nie powinna by¢ jedynie skoncen-
trowana na mozliwosci petnej percepgji
ekspozycji czy wydarzen, a towarzyszyc
odbiorcy od pozyskania informacgji
o ofercie, przez proces zakupu biletéw,
droge na wydarzenie i z powrotem,
poruszanie sie w przestrzeni instytucji
kultury, doswiadczenie wydarzenia, po
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utrzymanie kontaktu z odbiorcg po wy-
darzeniu. Fundacja Kultury bez Barier
nazywa ten tancuch zdarzen ,podréza
odbiorcy”.

Jak przebiega ta podr6z na i po Wzgérzu
Wawelskimi?

| etap podrozy
- pozyskanie informacji
o dostepnej ofercie

Wawel ma to szczescie, ze o jego istnie-
niu nie trzeba informowac¢ nawet zagra-
nicznych turystow, cho¢ przypominac
0 jego istnieniu i ofercie zawsze warto.
| tu podstawowych informacji dostarcza
nam strona internetowa — https://wa-
wel.krakow.pl — dostepna takze w apli-
kacji. Warto wspomnieé, ze zaréwno
strona jak i aplikacje przeszty audyty
dostepnosci cyfrowej. Cho¢ wiekszos¢
zainteresowanych prawdopodobnie na
stronie internetowej zacznie szuka¢ po-
trzebnych informacji, Wawel stara sie
dociera¢ takze w sposob aktywny do
swoich odbiorcow. Taka inicjatywa byta
kampania informacyjna w centrach in-
formacji turystycznej oraz w obiektach
i pojazdach komunikacji miejskiej, a tak-
ze w mediach spotecznosciowych, w ra-
mach ktérej wyswietlano serie spotow
o Wawelu w polskim jezyku migowym
oraz spotoéw z audiodeskrypcja.
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Il etap podrozy
— proces zakupu biletow

Bilety na Wawel mozna kupi¢ online
oraz stacjonarnie. Osobom z niepetno-
sprawnosciami oraz ich opiekunom przy-
stuguja bilety ulgowe. Ci, ktorzy udaja
sie po zakup biletéw do kas, mogg li-
czy¢ na wsparcie obstugi, zwlaszcza ze
wiekszos¢ pracownikow bezposredniej
obstugi zostata przeszkolona w zakresie
kontaktu z osobami ze szczegdlnymi po-
trzebami. Na stronie internetowej mozna
znalez¢ informacje dotyczace dostepno-
$ci architektonicznej kasy gtéwnej oraz
kas sezonowych. Budynek kasy gtéwnej
w Centrum Promocgiji i Informacji posiada
podjazd dla wézkéw a wewnatrz znie-
siono bariery architektoniczne.

Osobom z niepetnosprawnoscig stucho-
wa pozyskanie informacji o dostepnej
ofercie oraz proces zakupu biletéw ufa-
twia ustuga zdalnego ttumacza Polskiego
Jezyka Migowego online (przez strone in-
ternetowa) oraz w przestrzeni Zamku Kroé-
lewskiego na Wawelu w bezposrednim
kontakcie z pracownikami kasy, poprzez
urzadzenie mobilne z aplikacjg Migam.

lll etap podrozy
- droga na Wawel i z Wawelu

Zamek Krélewski znajduje sie na Wzgo-
rzu Wawelskim (okofo 228 m n.p.m.),

do ktérego prowadzg dwa strome po-
dejscia, dlatego dla poruszajacych sie
na wozku wskazana jest pomoc osoby
towarzyszacej. Wejscia na Wzgorze ta-
two jest znalez¢, poniewaz sg bardzo
charakterystyczne, a poza tym widniejg
oznaczenia wskazujace drogi dojscia. Po
uzgodnieniu telefonicznym Wawel ofe-
ruje takze dowdz oséb z niepetnospraw-
noscia. Po uzyskaniu karty parkingowej
mozliwe tez jest zaparkowanie samo-
chodu na drodze dojazdowej i ustawie-
nie dwdéch dodatkowych podjazdéw na
dziedzincu. Na wypadek potrzeby ZKnW
dysponuje urzadzeniami do ewakuacji
0s0b z niepetnosprawnosciami, w tym
krzestem napedzanym akumulatorem.

IV etap podrozy
— poruszanie sie
w przestrzeni ZKnW

W obrebie wzgoérza — na drodze i Sciez-
kach - zniesione sg bariery architekto-
niczne, a na dziedzincu znajdujg sie
podjazdy. W zamku znajduja sie tez takie
udogodnienia, jak dostepna nowoczesna
winda zewnetrzna czy toalety z podjaz-
dami dla wozkow. W trzech punktach ist-
nieje tez mozliwos¢ wypozyczenia wozka
inwalidzkiego.

Na wzgorzu, w przestrzeni ogrodowe;j
znajduje sie makieta Wzgdrza Wawel-
skiego dedykowana w szczegélnosci
osobom niewidomym, ale ktéra jest
takze atrakcjg dla pozostatych turystow.
Dla Wawelu, w zakresie tego etapu po-
drézy, waznym dniem byt 4 maja ubie-
gtego roku, kiedy to dla zwiedzajgcych
zostata udostepniona KOMFORTKA -
intymna przestrzen z przewijakiem dla
dorostych os6b z niepetnosprawnoscia,
gdzie w komfortowych warunkach,
sprawnie mozna nie tylko wykonad za-
biegi higieniczne, ale takze odpocza¢.
Jest to pierwsza w Polsce komfortka
w obiekcie zabytkowym!

Jak powiedziat w tym uroczystym dniu
prof. Andrzej Betlej, Dyrektor Zamku
Krolewskiego na Wawelu: ,,Refleksja nad
potrzebami i wyzwaniami osob z niepet-
nosprawnosciag nieustannie towarzyszy
wawelskim specjalistom pracujgcym nad
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tworzeniem w Zamku i otaczajacych go
przestrzeniach miejsc jak najbardziej
dla nich dostepnych, utatwiajgcych
zwiedzanie i przebywanie na wzgérzu.
Dzieki zaangazowaniu i inicjatywie Pana
Piotra Czarnoty — Petnomocnika ds. do-
stepnosci — stworzyliSmy w Centrum
Multimedialnym na wzgérzu komfortke
— nowoczesng i wygodng przestrzen wy-
chodzacg naprzeciw intymnym potrze-
bom 0sbéb z niepetnosprawnoscia. To
dla nas wazny moment, bedacy czesciag
dtugofalowej strategii majacej na celu
uczynienie z Zamku Krélewskiego na
Wawelu miejsca otwartego, przystoso-
wanego dla wszystkich”.

V etap podréozy
- doswiadczenie wydarzenia

Punktem kulminacyjnym podrézy odwie-
dzajgcego Wawel jest percepcja bogac-
twa jego ekspozyciji.

Dla oséb poruszajacych sie na wézku
inwalidzkim dostepna jest czes¢ z tych
ekspozycji. W catosci dostepne sg Repre-
zentacyjne Komnaty Krélewskie, Prywat-
ne Apartamenty Krélewskie, czeSciowo
— Zbrojownia oraz Ogrody Krélewskie. Ze
wzgledu na waskie, strome stopnie lub
krete schody czes¢ tras nie jest dostep-
na dla oséb z niepetnosprawnoscig ru-
chowa. Dla niektérych z tych ekspozycji
przygotowany jest dostep alternatywny.
Na wawelskim blogu (https://wawel.kra-
kow.pl/blog-edukacyjny) mozna znalez¢
edukacyjne materiaty do wystaw, karty
pracy i infografiki z opisami alternatyw-
nymi, audiodeskrypcje, przewodniki po
wystawach w prostym jezyku czy anima-
cje z polskim jezykiem PJM.
Zainteresowane osoby na czas zwiedza-
nia maja mozliwos¢ wypozyczenia petli
indukcyjnych oraz stuchawek wyciszaja-
cych. Cztery trasy do zwiedzania sg wy-
posazone w sciezki edukacyjne w polskim
jezyku migowym. Poszczegdlne wystawy,
w zaleznosci od swojej specyfiki, oferu-
ja réznorodne atrakcyjne udogodnienia.
| tak przyktadowo w Skarbcu znajduja
sie tyflografiki, repliki eksponatéw czy
Sciezka tematyczna w polskim jezyku
migowym.

Dodatkowo Wawel organizuje oprowa-
dzania i warsztaty z audiodeskrypcja,
wydarzenia dostosowane do potrzeb
odbiorcow z niepetnosprawnosciq stu-
chu oraz wydarzenia dostosowanych do
potrzeb odbiorcow z niepetnosprawno-
Scig intelektualna.

VI etap
- utrzymanie kontaktu
z publicznosciag po wydarzeniu

Utrzymanie kontaktu z publicznoscia
po wydarzeniu, to z jednej strony moz-
liwos¢ wypowiedzi po danym wydarze-
niu, a z drugiej tzw. inicjatywy dodatko-
we, niejako odchodzace od zasadniczej
oferty instytucji kultury. Przyktadem
dziatan ZKnW w tym zakresie jest po-
wstata w ramach projektu ,Wawel Do-
stepny” wyjatkowa na polskim rynku
wydawniczym publikacja dla dzieci i ich
opiekunow o smoku wawelskim pt. , Jak
szewczyk smoka pokonat”, wykorzystu-
jaca pismo Braille'a.

Wawel chetnie tez angazuje sie w akcje
zewnetrzne zwigzane z dostepnoscia.
Dobrym przyktadem jest wspdtpraca
podczas trzech edycji z Festiwalem Kul-
tury bez Barier.

2023

Dla Wawelu rok 2023 wydaje sie by¢ ro-
kiem rekordow. O frekwencji zwiedzaja-
cych wspomniatam na poczatku. Jest to
takze rok intensyfikacji dziatan w zakre-
sie dostepnosci ekspozycji dla osob ze
specjalnymi potrzebami.

Jak méwi Maria Prewelska — specjalistka
z Dziatu Interpretacji Sztuki, realizujgca
zadania zwiekszajace dostepnos¢ Zam-
ku Krélewskiego na Wawelu: ,,Przetomo-
wym krokiem w zwiekszaniu dostepnosci
Zamku okazat sie projekt ,,Gest do sztu-
ki” realizowany przez Dziat Interpretacji
Sztuki, sprowadzajacy sie do pokonywa-
nie barier, zabawy i nauki oraz odkrywa-
nia zamkowych tajemnic. Wszystko to
pozwolito osobom g/Gtuchym, stabo-
styszagcym oraz styszagcym na wspolne
kontemplowanie naszego dziedzictwa.
W 2023 roku w projekcie wzieto udziat
ponad pét tysigca uczestnikdw.

FUNDACJA FORMY

Zrealizowalismy réwniez ministerial-
ny program , Kultura Dostepna 2023"
w oparciu o autorski scenariusz. Projekt
zaktadat dostosowanie oferty edukacyj-
nej Zamku do potrzeb widzéw z nie-
petnosprawnoscig stuchu. W ramach
zadania w wawelskim muzeum powsta-
ty Sciezki edukacyjne w polskim jezyku
migowym oraz zorganizowalismy pro-
filowane wydarzenia we wspodtpracy
z artystami, specjalistami oraz wolon-
tariuszami z wydziatu pedagogicznego
UJ. Z bogatej oferty wydarzen prowa-
dzonych w jezyku migowym lub z ttu-
maczeniem skorzystali odbiorcy w réz-
nym wieku, wszystkie spotkania miaty
charakter integracyjny.

Wawel nie zapomniat tez o swojej misji
w tym zakresie, tworzac wystawe ,,Ob-
raz Ztotego Wieku”. To w jej przestrzeni
pojawity sie materiaty dostepnych dla
odbiorcow z niepetnosprawnosciami ta-
kie jak uniwersalny przewodnik, sciezki
zwiedzania w jezyku migowym oraz no-
woczesne tyflografiki”.

Budowanie dostepnosci to niekonczacy
sie proces. Z niecierpliwoscig czekam
na kolejne udogodnienia i rozwigzania,
ktére utatwia osobom o specjalnych po-
trzebach doswiadczanie piekna i niezwy-
ktosci Wawelskiego Wzgdrza.

Matgorzata Dworzanska

1 Panagiotara B., Evans B., Pawlak F, Artysci
z niepetnosprawnoscia w gtownym nurcie
kultury i sztuki — nowy program kulturalny
dla Europy, ,Raport z pierwszego spotka-
nia Europejskiej grupy ds. Sztuki i Niepet-
nosprawnosci”, Haga 2019

2 tamze
https://www.gov.pl/web/fundusze-regio-
ny/dostepnosc-plus--poradnik-dla-kultu-
ry (dostep: 13.02.2024)

4 https://kulturabezbarier.org/wp-con-
tent/uploads/2019/12/Otwarci-dla-w-
szystkich-publikacja-www.pdf (dostep:
13.02.2024)

5 https://www.gov.pl/web/kultura/mo-
del-dostepnej-kultury-dostepny-dla-w-
szystkich-instytucji-kultury (dostep:
13.02.2024)
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Marek Plura

INANI NIEZWYCIEZENI ¢ 0d urodzenia chorowat na postepujgcy zanik miesni, poruszat sie wytgcznie
na wozku elektrycznym. Mgdry i waleczny. Cztowiek z motywacjg

yt rok 2004, hotel Sobieski, cen-

trum Warszawy, pieknie oswie-

tlona sala konferencyjna przy-

gotowana na przyjecie os6b
z niepetnosprawnoscia wyréznionych
w drugiej edycji konkursu , Cztowiek bez
Barier”. Wokot plakaty informujace o idei
konkursu organizowanego w Polsce
przez Stowarzyszenie Przyjaciét Integra-
¢ji i jego prezesa Piotra Pawtowskiego.
On sam w drzwiach witat wyréznionych
i towarzyszacych im gosci. Wsréd pieciu
0s6b nominowanych do tytutu laureata,
ktére w catej Polsce uzyskaty najwiecej
gtoséw nie byle kto, bo Zbigniew Puchal-
ski, Barbara tukasik, Jasiek Mela, Jan Ar-
czewski i jedyna w tym gronie osoba na
wozku inwalidzkim — Marek Plura. Kaz-
dy z nich z nadziejg na zdobycie tytutu
Cztowieka bez Barier. Statuetka byfa, nie-
stety, tylko jedna i otrzymat jg Zbigniew
Puchalski, pozostali uczestnicy zostali
nagrodzeni dyplomami.

Spotkanie uroczyste, petne wzruszen, po-
kazujace ludzi, ktorzy zechcieli zawalczy¢
o wiasng sprawnos¢ i aktywnosé i bedace
okazjg do wielu wspaniatych rozmoéw.
Jedng z nich pamietam szczegdlnie,
a byta to rozmowa z pochodzacym z gor-
nego Slaska Markiem Plurg. M6j rozmow-
ca oczarowat mnie swoim entuzjazmem,
radoscig, poczuciem humoru, a przede
wszystkim determinacjg w realizacji ma-
rzen i celow. Przez wiele nastepnych lat
dos¢ systematycznie sledzitam jego po-
czynania w zakresie pracy spotecznej,
terapeutycznej, a w koncu tez politycz-
nej. Ale nie o polityce bedzie tu mowa,
bo w zaden sposéb nie idzie nam o idee
polityczne (mimo, ze Marek byt mocno
z politykg zwigzany), a o cztowieka, ktéry
codziennym zyciem pokazywat, ze bycie

"’F:Eerar¥ Plura /iwikimedia

Uwazat, ze ,,cztowiek
niepetnosprawny,

w miare aktywny, whrew
swoim wczesniejszym
lekom szybko staje sie
obiektem pozytywnego
zainteresowania

i wsparcia (...)

To jest magia, ktora dzieje
sie, kiedy wyzwolimy sie
z leku, ze nie bedzie miat
kto pomoc i bedziemy
odrzuceni. Na ogot tak sie
nie dzieje".

osobg z niepetnosprawnoscig nie musi
oznaczac samotnosci, smutku i poczucia
zaleznosci.

Chciatabym Panstwu przedstawi¢ Marka,
ktérego poznatam i podziwiatam. Rodo-
wity raciborzanin, dtugoletni mieszkaniec
swojego miasta, mitosnik i propagator
kultury oraz jezyka slaskiego, spotecznik.
Od urodzenia zmagat sie z postepujgcym
zanikiem miesni, ktéry spowodowat, ze
Marek poruszat sie na wozku. Szkote pod-
stawowa ukonczyt w drodze nauczania
indywidualnego znajac tylko swoich na-
uczycieli i niewielu rowiesnikow. Z praw-
dziwym zyciem nastolatkéw spotkat sie
dopiero pdzniej, kiedy w latach 80. XX
wieku zaczat uczestniczy¢ w dwutygo-
dniowych obozach integracyjnych orga-
nizowanych latem i zimg przez ksiedza
Jana Baka. Bytfa to forma rekolekcji dla
miodziezy, w ktorej jako osoba bardzo
wierzaca, brat udziat z wtasnej woli.
Wtedy tez zachecony rozmowami z ré-
wiesnikami zaczat pisa¢ o problemach
miodych ludzi do mtodziezowych gazet.
Otrzymywat wiele listow, szczegélnie od
0s6b z niepetnosprawnosciami i tak naro-
dzifa sie jego pasja spoteczna, zwigzana
z pracg na rzecz oséb zagrozonych wy-
kluczeniem spotecznym z powodu niepet-
nosprawnosci. Juz wtedy poruszat sie na
wozku, a choroba postepowata’. W 1991
roku jako mtody, 21-letni mezczyzna
podjat decyzje o zamieszkaniu w Domu
Pomocy Spotecznej ,,Mitosierdzie Boze”
w Mikotowie-Borowej Wsi?. Byt wtedy po
pierwszym roku studiéw w Katowicach,
chciat zy¢ na wtasny rachunek.

Ukonczyt kierunek Pedagogika Spotecz-
na i Religijna na wydziale pedagogicz-
nym w Wyzszej Szkole Filozoficzno-Pe-
dagogicznej IGNATIANUM w Krakowie
oraz studia podyplomowe z zakresu
Psychoterapii Dzieci i Rodzin na Uni-
wersytecie Slaskim. Zaczat realizowa¢
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Marek Plura na spotkaniu z okazji 70. roczni

sie w pracy spotecznej i dziatalnosci
na rzecz kultury slaskiej. Od 1997 roku
byt aktywny w slaskim Stowarzyszeniu
AKCENT, ktorego celem byta rehabilitacja
i edukacja oséb z niepetnosprawnosciami,
pdzniej zostat jego prezesem. Byt inicja-
torem i przez wiele lat organizatorem
cyklu ,,Gaudium et Spes — Rados¢ i Na-
dzieja”, poswieconemu wsparciu oséb
z niepetnosprawnosciami. Pracowat
jako pedagog, terapeuta oraz interwent
i pracownik socjalny w Osrodku Pomocy
Spotecznej Stowarzyszenia na rzecz Nie-
petnosprawnych SPES, zatozyt stowarzy-
szenie Dobry Dom, ktére prowadzit przez
wiele lat na Slasku i Podkarpaciu®.

Dziatat jako przewodniczacy Rady Pro-
gramowej Dziatu Integracyjno-Biblio-
tecznego w Bibliotece Slaskiej w Kato-
wicach, gdzie organizowat konferencje
dotyczace sztuki ,,Miedzy sztuka a tera-

LTS,

%)

pia”4. Byt wicedyrektorem Very Special
Arts Poland, polskiej filii miedzynarodo-
wego stowarzyszenia (obecnie VSA Arts
Poland) promujacego i prezentujgcego
twdrczosc osob ze szczegdlnymi i spe-
cjalnymi potrzebami rozwojowymi®.
Przez lata petnit funkcje sekretarza Ko-
misji Ogdlnopolskiego Konwentu orga-
nizacji Sprawni dla Niepetnosprawnych,
cztonka Ogdlnopolskiego Komitetu
Obrony Praw Oso6b Niepetnosprawnych
oraz doradcy spotecznych komisji Pan-
stwowego Funduszu Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych®. Podejmowat dzia-
tania na rzecz zatrudnienia 0séb z nie-
petnosprawnosciami, szczegdlnie za$
interesowata go aktywizacja zawodowa
kobiet. Byt inicjatorem finansowane-
go przez PFRON ,,Konkursu Lady D. im.
Krystyny Bochenek” ukierunkowanego
na edukacje i podnoszenie kwalifikacji
Slaskich kobiet z niepetnosprawnoscig’.

FUNDACJA FORMY

Jako spotecznik w latach 2006-2007
reprezentowat $laskie srodowisko oséb
z niepefnosprawnoscig w Radzie Miasta
Katowic, w latach 2007-2014 skutecznie
kandydowat do Sejmu Rzeczpospolitej
Polskiej. Jako poset reprezentowat wybor-
céw w Komisji Mniejszosci Narodowych
i Etnicznych, Komisji Polityki Spofecznej
i Rodziny, Podkomisji statej do spraw
0s6b niepetnosprawnych oraz w Pod-
komisji nadzwyczajnej ds. ustawy o re-
habilitacji zawodowej i spotecznej oraz
zatrudnianiu os6b niepetnosprawnych?.
Byt wszedzie tam, gdzie dyskutowano
o niepetnosprawnosci i systemowych
rozwigzaniach dla oséb nig dotknietych.

W maju 2014 roku zostat wybrany do
Europarlamentu, gdzie byt cztonkiem
Komisji Zatrudnienia i Spraw Socjal-
nych oraz Komisji Transportu i Turysty-
ki, spotecznie uczestniczyt w pracach
Miedzynarodowego Parlamentu Oséb
z Niepetnosprawnosciami. Zajmowat sie
w nim dziataniami dotyczacymi integra-
cji i wsparcia niezaleznosci os6b z nie-
pefnosprawnosciami w krajach unijnych,
podniesienia poziomu ich wyksztatcenia
i nabywania nowych, potrzebnych na
rynku pracy kwalifikacji, uzawodowie-
nia oraz wspotpracq z Europejskim Fo-
rum Oséb Niepetnosprawnych®. Réwniez
spotecznie petnit role zastepcy skarbnika
miedzynarodowego zrzeszenia organi-
zacji os6b niepetnosprawnych A hau-
teur d’homme - Parlament bez Barier”.
W Europarlamencie zostat uhonorowany
tytutem MEP Awards dla najlepszego eu-
roposta w dziedzinie: zatrudnienie, poli-
tyka spoteczna i regionalna™.

Po powrocie do kraju w 2019 roku zostat
wybrany do Senatu X kadencji i zostat
senatorem. W ramach prac senackich
uczestniczyt w Komisji Praw Cztowieka,
Praworzadnosci i Petycji, Komisji Spraw
Zagranicznych i Unii Europejskiej oraz Ko-
misji Nadzwyczajnej do spraw Klimatu'".
Jako europoset organizowat akcje ,,Grasz
o staz”. Byt to konkurs dla studentow
z Gérnego Slaska, mozna byto w nim
wygrac¢ miesieczny staz w Parlamencie
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Europejskim i zosta¢ stypendystg euro-
deputowanego Plury. Szczegélnie mile
widziane byty kandydatury mtodych
studentow z niepetnosprawnoscia, za$s
biuro poselskie Marka w Brukseli, w kt6-
rym rezydowali zwyciezcy byto w petni
przystosowane do ich potrzeb.

To krétki portret Marka — osoby publicznej.

A prywatnie?

.Na jakims etapie rozwoju, przy pew-
nej liczbie spraw, cztowiek jak pianista
uczy sie grac kilka melodii jednocze-
Snie" — to byto jedno z jego ulubionych
powiedzen. Marek byt osobg bardzo
madrg i odwazng. Uwazal, ze , czfowiek
niepetnosprawny, w miare aktywny,
wbrew swoim wczesniejszym lekom
szybko staje sie obiektem pozytywnego
zainteresowania i wsparcia (...) To jest
magia, ktdra dzieje sie, kiedy wyzwo-
limy sie z leku, Zze nie bedzie miat kto
pomdc i bedziemy odrzuceni. Na ogdf
tak sie nie dzieje"'. Jego podejscie
do zycia sprawifo, ze sam odwazyt sie
z tego leku wyzwoli¢. Zdecydowat sie na
zatozenie rodziny, byt bardzo szczesliwy
z zong Ewa, corka Marysig i synem Be-
niaminem. Ich wspdlne poczatki nie byty
tatwe i ustane rézami, ale po latach oby-
dwoje doceniali rodzine, ktérg wspdlnie
stworzyli. Przy tak ogromnej ilosci obo-
wigzkéw spotecznych i politycznych jako
maz i ojciec potrafit znajdowad dla niej
czas. ,Mituje slaski jezyk i tradycje. Je-
stem amatorem piwa i dobrego towa-
rzystwa. Nade wszystko jednak kocham
rodzine"'. Wiedziat, ze bycie z kim$
oznacza obowiazki, intymnos¢, trudne
rozmowy, czasami rados¢, kiedy indziej
rozczarowanie. Czesto smiat sie, ze czas
na wazne rozmowy z cérka miaf gtéwnie
wtedy, kiedy odprowadzat jg do przed-
szkola, a p6zniej do szkoty. Marek mowit
tez, ze dopiero otwarcie sie osoby z nie-
petnosprawnoscig na swiat i pokonywa-
nie codziennych barier daje site. Tyle, ze
aby ja utrzymad trzeba systematycznego
treningu, co oznacza koniecznos¢ statej
aktywnosci, czasami wymagajacej wielu
poswiecen'. Jego zdaniem akceptacja
niepetnosprawnosci oraz witasnej inno-

sci i wynikajace z nich wszelkie zmiany
muszg mie¢ poczatek w samej osobie.
To cztowiek sam musi znalez¢ dla siebie
motywacje i chcie¢. Sam podkreslat, ze
jego pracg jest szukanie z innymi sensu
zycia, pokazywanie szans i mozliwosci
tym, ktdrzy ich nie widza, badz juz w nie
po prostu nie wierza. Dla niego zrédtem
wewnetrznej sity byta wiara w Boga i lu-
dzi oraz bycie z nimi. Sam bedac osobg
z niepetnosprawnoscig znajdowat moc,
by dawac siebie innym, jesli tego po-
trzebowali. Wiedziat tez, ze by pomagac¢
innym musi zadba¢ o wtasny komfort
i rozwa;j.

Marek miat rézne pasje, realizowat je
przez cate zycie. Pierwsza z nich byto po-
znawanie $wiata i ludzi. W czasach szkol-
nych robit to dzieki telewizji, gazetom,
filmom, pdzniej zdecydowanie bardziej
osobiscie. Druga byta sztuka: napisat
i wydat z sukcesem tomik poezji (1997),
wydawat kwartalnik spoteczno-kultural-
ny ,JA", byt redaktorem serii wydawni-
czej ,,Oblicza Nadziei”. Kiedy na co dzien
mieszkat jeszcze w Katowicach co dwa
tygodnie prowadzit w radiu eM audycje
.Prosto i jasno”, wspétpracowat z TV Ka-
towice, a w roku 2005 zilustrowat zbiér
felietonow Marka Blauta ,,Jezd dobrze”.
Trzecig pasja Marka Plury bytfa polityka
spoteczna, ale o tym juz wspomniatam
wyzej i chyba pisa¢ wiecej nie trzeba.

Marek Plura odszedt od nas 20 stycznia
rok temu w wieku 52 lat. Pozostawit po
sobie ogromny dorobek spoteczny i wie-
le cennych inicjatyw. W moich oczach
byt cztowiekiem madrym, walecznym,
zabiegajacym o integracje i interesy sro-
dowiska oséb z niepetnosprawnoscia
i ich otoczenia wszedzie tam, gdzie sie
znalazt.

Kiedy w 2019 roku na spotkaniu po kon-
ferencji w Urzedzie Miasta Czestochowy
rozmawiatam z Markiem o jego planach
na najblizszg przysztos¢ powiedziaf,
ze dla niego integracja oséb niepetno-
sprawnych z petnosprawnymi jest naj-
wiekszym oczekiwaniem i stanem bar-
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dzo aktywnego bycia razem. Nie tylko
w publikacjach, artykutach naukowych
czy w zyczeniach innych ludzi, ale po
prostu w zyciu. On sam byt najlepszym
przyktadem tego, ze osoba z niepetno-
sprawnoscig moze by¢ aktywna, spetnia¢
sie rodzinnie, zawodowo i towarzysko,
walczy¢ o prawa innych, wyjezdza¢, two-
rzy¢ i by¢ twércza.

Po prostu NIEZWYCIEZONA,...

Iwona Boftuc — psycholog,
Prezes Zarzadu Fundacji Formy

1 http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/
46037 (dostep: 04.02.2024)

2 https://katowice.wyborcza.pl/katowice/
7,35063,29383623,nie-zyje-marek-plura-
senator-po-ze-slaska-cale-zycie-zmagal.
html (dostep: 04.02.2024)

3 https://www.senat.gov.pl/aktualnoscilista/
art,15279,zmarl-senator-rp-marek-plura.
html (dostep: 05.02.2024)

4  https://www.senat.gov.pl/sklad/senatoro-
wie/senator,973,10,marek-plura.html (do-
step: 05.02.2024)

5 https://www.miu4.org/domain/68 (dostep:
05.02.2024)

6 http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/
x/46037 (dostep: 05.02.2024)

7 https://fbc.pionier.net.pl/details/nn42Z55
(dostep: 05.02.2024)

8 https://www.sejm.gov.pl/sejm7.nsf/posel.
xsp?id=307 (dostep: 11.02.2024)

9 http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/
%/635046;jsessionid=16008D377B00149
12F6DC530F732513C (dostep: 11.02.2024)

10 https://www.senat.gov.pl/aktualnoscilista/
art,15279,zmarl-senator-rp-marek-plura.
html (dostep: 11.02.2024)

11 https://www.senat.gov.pl/aktualnoscilista/
art,15279,zmarl-senator-rp-marek-plura.
html (dostep: 11.02.2024)

12 https://fbc.pionier.net.pl/details/nn42255
(dostep: 11.02.2024)

13 https://katowice.wyborcza.pl/katowice/
7,35063,29383623,nie-zyje-marek-plura-
senator-po-ze-slaska-cale-zycie-zmagal.
html (dostep: 11.02.2024)

14 https://fbc.pionier.net.pl/details/nn42255
(dostep: 11.02.2024)
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CZY INASL...? CZY WIESL...? < Choroby rzadkie stanowig istotne wyzwanie dla systemu opieki zdrowotnej i spoteczne;.
Jednym z najwainiejszych elementdw opieki nad pacjentem z chorobq rzadkq jest zapewnienie szybkiej, wysokospecjalistycznej,
wtaSciwie ukierunkowanej diagnostyki laboratoryjnej, dostepnej zardwno w trybie hospitalizacii, jok i ambulatoryjnym

eszcze nie tak dawno temu temat

choréb rzadkich w spoteczenstwie

praktycznie nie istniat. Matfo kto

wiedziat, czym te choroby sg, a wy-
mienienie chocby jednej z nich nastre-
czato niematych trudnosci. Na szczescie,
kampanie edukacyjne, publiczne debaty
ekspertow, wysitek kazdej osoby, ktorej
temat chordb rzadkich nie byt i nie jest
obojetny, wptynety na zmiane sytuacji.
Czy jednak zmiana ta jest wystarczajaca
i generujaca dostateczng ilos¢ wsparcia
dla os6b z chorobami rzadkimi? Nie-
stety nie. Co zatem mozna zrobi¢, aby
sytuacja osob, ktoérych objawy choroby
sq niestandardowe poprawita sie? Jakie
dziatania mozna wdrozy¢, aby ich jakos¢
zycia byta lepsza?

Szacuje sie, ze okoto 6-8
% danej populacji choruje
na choroby rzadkie.

W Polsce, biorac pod
uwage liczebnos¢ naszego
kraju daje nam to okoto

3 milionéw osab,

ktore nie tylko potrzebuja
specjalistycznej opieki,
ale takze codziennego
wsparcia, w réznych
zakresach.
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Obecnie sytuacja pacjentéw z choroba-
mi rzadkimi nie jawi sie w kolorowych
barwach. Zazwyczaj schemat jest taki
sam dla wszystkich chorych. Zanim
pacjenci trafig do lekarza, ktéry uzna,
iz moze to byc¢ choroba rzadka, musza
przejs¢ przez kilkanascie gabinetéw le-
karskich. Jakby tego byto mato, dalsza
droga wcale nie jest prostsza. Kosztow-
ne badania genetyczne i metaboliczne,
trudnosci w postawieniu prawidfowej
diagnozy sprawiaja, ze leczenie wdra-
zane jest zdecydowanie za p6zno, kiedy
ciezko juz cokolwiek zrobi¢. Nie napawa
to optymizmem. Nic wiec dziwnego,
ze chory ze specyficznymi objawami
w obecnym systemie czuje sie zagubio-
ny i bezradny. Czy jednak musi tak byc?
Oczywiscie, ze nie.
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Gotowe pomysty majace za zadanie
udzielenie mozliwie najwiekszej ilosci
wsparcia chorym na choroby rzadkie
ujete zostaty w Narodowym Planie dla
Choréb Rzadkich. | tak, jego zatozenia
dotycza stworzenia klasyfikacji i rejestru
choréb rzadkich (czyli swego rodzaju
platformy dajacej pacjentom i lekarzom
aktualna wiedze o roznego rodzaju
chorobach rzadkich), upowszechnienia
badan genetycznych oraz testow prze-
siewowych, stworzenia osrodkéw refe-
rencyjnych, zwiekszenia dostepnosci do
lekarzy specjalistow bedacych eksper-
tami od danych chordb, udzielania po-
mocy socjalnej dla rodzin, ktérego czto-
nek choruje na rzadka chorobe, a takze
zwiekszania swiadomosci spofeczenstwa
z zakresu istnienia choréb rzadkich. Dla-
czego jest to tak wazne? Bo wystepo-
wanie chorob rzadkich jest niezwykle
niskie, dotyka mniej niz 5 na 1000 oséb,
za to ich przebieg jest zazwyczaj ciezki
i przewlekty, mogacy skutkowad niepet-
nosprawnoscia lub zagrozeniem zycia.
Z tego tez powodu plan koncentruje
sie przede wszystkim wokét diagnosty-
ki, ktéra jest kluczowa w skutecznym
leczeniu pacjenta. Aby jednak proces
diagnostyczny maégt by¢ na najwyzszym
poziomie potrzebne jest zdecydowane
wzmocnienie m.in. poradni genetycz-
nych, endokrynologicznych czy neuro-
logicznych. Stowem wszystkich tych,
do ktérych trafiajg pacjenci z choroba-

mi rzadkimi. Nie inaczej powinno by¢
w przypadku wsparcia systemu orzecz-
nictwa, ktéry boryka sie z nie lada wy-
zwaniami w zakresie zrozumienia danych
choréb i ich wptywu na funkcjonowanie
cztowieka. Stworzenie zatem rejestru
choréb rzadkich a takze uwzglednienie
w nim obrazu klinicznego pacjenta bo-
rykajacego sie z dang chorobg rzadka
wydaje sie niezbedne do wprowadzenia
dalszych dziatan, gdzie nie tylko osrod-
ki eksperckie beda sie specjalizowaty
w danych chorobach rzadkich, ale takze
lekarz widzacy pacjenta z chorobg rzad-
ka bedzie wiedziaf jakie kroki ma wobec
niego podja¢, aby diagnoza mogta by¢
jak najszybsza. Aby méc w petni zadbad
zaréwno o dzieci, mfodych dorostych
jak i osoby dojrzalsze oraz starsze za-
sadne wydaje sie stworzenie gtadkiego
przejscia pomiedzy opiekg pediatryczng
a opieka dorostych. Zwtaszcza, ze okres
nastoletni to niejednokrotnie czas buntu
a co za tym idzie dosy¢ czesto réwniez
jest to czas odrzucenia diagnozy. Nie-
zbedny jest zatem odpowiednio przygo-
towany personel, wyposazony w wiedze
i kompetencje psychologiczne, aby mégt
zrozumie¢ pacjenta i odpowiednio go
poprowadzi¢ w procesie leczenia.

Czy wszystkie te pomysty wejdg w zycie?
W jakiej ostatecznie formie? Czas poka-
ze. To co jest pewne, to to, ze zmiana
systemu bedzie sie wigzata z nie lada
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wyzwaniami i ciezkg pracg przez kolej-
ne x lat. Ale chyba kazdy z nas zgodzi
sie z tym, ze jest to warte swojej ceny.
Dlaczego? Bo prawo do godnego zycia
nalezy sie kazdemu. Chorzy na choroby
rzadkie nie oczekujg specjalnego trak-
towania. Chcg po prostu by¢ na réwni
traktowani z innymi. Chce miec szanse
na jak najbardziej jakosciowe zycie, po-
mimo choroby. Zmiana systemu, wspar-
cie medyczne i psychologiczne im sie po
prostu nalezy.

Dla zadnej choroby rzadkiej nie ma
gotowych scenariuszy ani rozwigzan.
Wielos¢ specyficznych objawdéw powo-
duje, ze diagnoza takiego pacjenta jest
niesamowicie trudna. Potrzeba nie tylko
niesamowitej wiedzy lekarskiej, zagtebie-
nia sie w literaturze fachowej, ale takze
wyjscia poza schemat. Kazdy bowiem
pacjent z chorobg rzadka jest pacjen-
tem wyjatkowym. | to nie tylko dlatego,
ze jego symptomy sg niestandardowe
i mato spotykane. Ale przede wszystkim
dlatego, ze chce cieszy¢ sie zyciem i czer-
pa¢ z niego petnymi garsciami. Mam
nadzieje, ze w ciggu najblizszych kilku
lat sytuacja os6b z chorobami rzadkimi
zmieni sie na tyle, abysmy mogli powie-
dzie¢, ze system dziata tak jak powinien
dziata¢ a osoby chore po prostu albo i az
bedg czuty sie zaopiekowane i bezpiecz-
ne, majac swiadomos¢, ze otaczajg ich
specjalisci, ktérzy wiedzg co robia. A to
sprawi, ze ich codzienna walka z choro-
ba bedzie moze cho( troche Izejsza.

Edyta Mréz
- oligofrenopedagog

Literatura:

A. Dobrzanska, t. Obrycki, P. Socha, Choroby
rzadkie, Wyd. Media-Press sp. z 0.0., War-
szawa 2020

Linki:
https://chorobyrzadkie.gov.pl/pl/choroby
-rzadkie/plan-dla-chorob-rzadkich (dostep:
08.02.2024)
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/
2086079;jsessionid=A1801CA99DC27C
6881D321297AC1C688 (dostep: 09.02.2024)
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Wolontariat jako forma terapii dzieci z autyzmem i nie tylko

NIEZWYCIEZENI WSROD NAS ¢ 0 wigczaniu ucznidw z niepetnosprawnosciami w dziatalnosé wolontaryjng piszg
opiekunki Kota Szkolnego Wolontariatu przy Szkole Podstawowej nr 43 im. Jana Kochanowskiego w Gdafsku

omyst, aby dziatalno$¢ Szkolnego

Kota Wolontariatu, byt jedno-

czesnie terapig dla dzieci z nie-

petnosprawnosciami nie byt na
poczatku przez nas zamierzony. Prowa-
dzitySmy wtedy wspdlnie klase integra-
cyjng, w ktorej byty dzieci ze spektrum
autyzmu. Niepostrzezenie, w sposob
zupetnie naturalny, nasi chfopcy z au-
tyzmem wiaczyli sie w akcje organizo-
wane przez szkolny wolontariat. Dopie-
ro po kilku akcjach, w ktérych chtopcy
brali udziat, zauwazytysmy ich rozwdj
w obrebie umiejetnosci spotecznych.
Chtopcy stali sie bardziej otwarci, od-
wazni w dziataniach, pokonywali swojg
nieSmiatosc¢ i stawali sie coraz bardziej
pewni siebie. ZaczetySmy wiec traktowac
wolontariat jako forme terapii dla dzieci
z niepetnosprawnosciami. | tak to sie za-
czeto. O tym jeszcze kilka stow za chwile.
Gtoéwnym celem dziatalnosci Kota Szkol-
nego Wolontariatu przy Szkole Podsta-
wowej nr 43 im. Jana Kochanowskiego
w Gdansku jest aktywizowanie cafej
spofecznosci szkolnej do dziatan na
rzecz srodowiska szkolnego i lokalnego.
Wolontariat rozwija zainteresowania
ucznidw, ich umiejetnosci spoteczne,
a przede wszystkim niesie ze sobg wiele
wartosci wychowawczych ksztattujgcych
kreatywnos¢, odpowiedzialnos¢, wrazli-
wos¢ i otwartos¢ na drugiego cztowie-
ka. Prowadzimy wolontariat szkolny od
blisko dwdch lat i co dla nas bardzo waz-
ne, staramy sie, aby we wszystkie akcje
byli zaangazowani réwniez uczniowie
z niepetnosprawnosciami i zagrozeni
niedostosowaniem spotecznym. Pomyst
na wiaczenie tych dzieci zrodzit sie zu-
petnie naturalnie, gdyz, jak juz pisaty-
Smy, pracujemy razem od lat w klasach
integracyjnych. Z czasem uznatysmy, ze
bedzie to dobra metoda na przeciw-
dziatanie wykluczeniu uczniow z nie-
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Prowadzimy wolontariat
szkolny od blisko dwoch lat

i co dla nas bardzo wazne,
staramy sie, aby we wszystkie
akcje byli zaangazowani
réwniez uczniowie

z niepetnosprawnosciami

i zagrozeni niedostosowaniem
spotecznym.

petnosprawnosciami. Bedzie to rowniez
sposob na uspotfecznianie, ktére jest
jednym z gtéwnych zadan rozwojowych
dzieci w wieku wczesnoszkolnym. Bedzie
to proces socjalizacji dzieci ze spektrum
autyzmu. Praca w grupie wolontaryjnej
daje takze okazje do budowania obrazu
wiasnej osoby. To, co dziecko z auty-
zmem wie o sobie, o swoich mozliwo-
sciach, zdolnosciach, cechach charakte-
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ru i wartosciach, bedzie miato ogromny
wplyw na jego zachowanie w dalszym
zyciu, réwniez tym poza szkolnym.
Wieksza znajomos¢ siebie, ktérg zdo-
bedzie dziatajac w wolontariacie, po-
zwoli mu czud sie w przysztosci pewniej
i bezpieczniej. Znaczenie ma tez to, ze
wartosci promowane przez wolonta-
riat wptywaja réwniez na ksztattowanie
tozsamosci dziecka. Zaczeto sie wiec od
wtgczenia ucznidw z naszej klasy w dzia-
tania wolontariatu, a pdzniej dotaczyli
inni. Mamy wiec w naszej wolontaryjnej
spotecznosci réznorodna grupe ucznidow.
W tym ,,mocna” grupe dzieci ze spek-
trum autyzmu. A o to chodzi w eduka-
cji wiaczajacej, ktorg kazdy nauczyciel
powinien realizowac w swojej pracy.
Zauwazamy, ze wszyscy nasi wolontariu-
sze s petni pasji i zaangazowania, cze-
sto rozwijaja w sobie wrazliwosc i troske
o drugiego cztowieka, np. ci ,,petno-
sprawni’’ pomagaja wolontariuszom
,,niepetnosprawnym’’ w poruszaniu sie
po cmentarzu, gdy tam na przyktad od-
bywa sie kwesta. Ci ,,niepetnosprawni”
natomiast wiedza, ze nie s jedynymi
potrzebujgcymi wsparcia i ze oni row-
niez moggq zrobi¢ cos dla innych. Jedni
i drudzy czuja sie wtedy wazni, doce-
nieni i przede wszystkim niesamowicie
potrzebni. Nalezy przy tym podkreslic,
ze absolutnie nie dokonujemy podzia-
tu na tych petnosprawnych i niepetno-
sprawnych. Wszyscy dziatajg na rownych
zasadach i majg mozliwos¢ udziatu we
wszystkich akcjach bez wyjatku. Jeze-
li zajdzie potrzeba pomocy stabszemu
wolontariuszowi, wszystko odbywa sie
w sposob dyskretny i z petnym poszano-
waniem drugiej osoby.

Wolontariusze niosg bezinteresowng
pomoc, stuzac tak potrzebujacym, jak
i samym sobie. Podejmowana przez
nich aktywnos¢ wptywa pozytywnie na
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rozwoj ich osobowosci oraz jest wazna
i pozadana ze wzgledu na wymiar edu-
kacyjno-wychowawczy. Czuja sie wazni
i potrzebni innym. Rozumiejg, ze nawet
ich drobny gest daje wsparcie potrzebu-
jacym. Uczniowie ze starszych klas, za-
grozeni niedostosowaniem spofecznym,
w dziataniach wolontaryjnych zaczynaja
widzie¢ swoja wartos¢. Pomagajac in-
nym, pomagaja sobie. Wolontariat to
nie tylko metoda pracy, ale swego ro-
dzaju terapia, ktora uczy ich otwartosci
na potrzeby innych, odpowiedzialnosci,
obowigzkowosci, empatii i wrazliwosci.
Zaczynaja wierzy¢ w swoje mozliwosci
i widzg siebie w tym lepszym Swietle.

Od poczatku roku szkolnego 2022/2023
odbywaja sie systematyczne spotkania
cztonkéw wolontariatu. Kazdy pierwszy
poniedziatek miesigca to ,Poniedziatek
dobrych mysli”, w czasie ktérego chetni
wolontariusze roznoszg w szkole i wre-
czajg uczniom cytaty z pozytywnymi
i motywujgcymi myslami. Autorami do-
brych mysli byli ostatnio wolontariusze
i chetni uczniowie. Wielka radoscig byto
dla nas to, ze chtopiec ze spektrum auty-
zmu przynidst kartke z samodzielnie na-

pisanymi dobrymi myslami i rysunkiem.
Rados¢ i duma na jego twarzy, byty dla
nas potwierdzeniem, ze warto w taki
sposob prowadzi¢ wolontariat szkolny.
Cztonkowie wolontariatu skupiaja sie
réwniez na niesieniu pomocy osobom
z Ukrainy, osobom w kryzysie bezdomno-
sci ze Schroniska Brata Alberta w Gdan-
sku oraz pomagaja Fundacji Hospicyjnej
przy Hospicjum im. ksiedza Dutkiewcza.
Plan dziatan jest zawsze szczeg6towo
omawiany w czasie systematycznych
spotkan cztonkéw wolontariatu. Reali-
zujac ten plan zostajg przeprowadzo-
ne szkolne zbiérki zywnosci, odziezy,
srodkéw higieny i kosmetykéw. Niesa-
mowitym zainteresowaniem cieszy sie
coroczna zbiorka karmy dla zwierzat.

Pozytywnym i petnym dobrych emocji
wolontaryjnym dziataniem byt koncert
dla podopiecznych i pracownikéw Hospi-
cjum im. Ksiedza Dudkiewicza. Dla nas
jako opiekunéw wolontariatu, bardzo
wazne byto przygotowywanie sie dzieci
do wystepu. Préby, rozmowy o ludziach,
ktérzy sg w hospicjum, o chorobie
i umieraniu. Sam koncert byt radosnym
wydarzeniem zaréwno dla dzieci jak
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i dla podopiecznych Hospicjum. Niekto-
rzy z ucznidéw po raz pierwszy wiedzieli
chorych na wozkach, przywiezionych na
tozkach. Najwazniejsze jednak jest to, ze
widzieli na ich twarzach usmiech. Mieli
swiadomos¢, ze dali chorych ludziom ra-
dos¢. W tym roku juz zaczynamy préby
przed kolejnym koncertem. Oczywiscie
w gronie wykonawcédw mamy dzieci
z réznymi niepefnosprawnosciami. Do-
brze pamietamy nasza pierwsza kweste
na cmentarzu i na Polach Nadziei. Zna-
tySmy juz na tyle dobrze nasze klasowe
dzieci z niepetnosprawnosciami, by mie¢
pewnos¢, ze pod opieka naszg i innych
wolontariuszy sprostaja nowemu zada-
niu. Dobrze byto patrze¢, jak w za duzych
koszulkach z logo Hospicjum, z puszka-
mi w rekach, ze $miatoscia, otwartoscig
i uSmiechem podchodzg do ludzi proszac
o datki. Przed nami kiermasz na rzecz
Centrum Opieki Wytchnieniowej — Fun-
dacji Hospicyjnej. Rodzice uczniéw inte-
growanych z naszej klasy zapewnili, ze
ich dzieci wezmag w nim udziat. Bedzie
to ich pierwsza powazna akcja wolonta-
ryjna. Jeden z chtopcédw z autyzmem po-
stuguje sie w porozumiewaniu z innymi
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komunikacjg alternatywna. Wiemy, ze
nie bedzie to na pewno zadna przeszko-
da dla niego w sprzedawaniu ciast upie-
czonych przez mamy.

Jakie korzysci czerpig nasi niepetno-
sprawni wolontariusze z dziatalnosci
w Szkolnym Kole Wolontariatu? Przede
wszystkim jest to dla niech wsparcie
emocjonalne. Sg czescig waznej grupy
szkolnej a przez to czujg sie akceptowa-
ni, zrozumiani i wspierani przez rowie-
Snikoéw i opiekunow. Juz sam fakt, ze
niepetnosprawni wolontariusze mogg
dziata¢ aktywnie na rzecz srodowiska
lokalnego, powoduje wzmocnienie ich
rozwoju spotecznego oraz komunikacyj-
nego. Czerpia oni satysfakcje z poma-
gania innym i przez to buduja poczu-
cie wtasnej wartosci. W wolontariacie
szkolnym maja szanse na integracje
z innymi uczniami, co przyczynia sie do
budowania wiezi spotecznych i do prze-
tamywania barier. Petnosprawni wo-
lontariusze natomiast zwiekszajg swoja
Swiadomos¢ spoteczng w kwestiach
zwigzanych z niepetnosprawnoscia,
ksztafttujg w sobie postawe empatii
i zrozumienia. Cieszy nas, ze dzieci, kt6-

rych juz nie uczymy, dalej kontynuuja
swoja przygode z wolontariatem. Nasi
szkolni wychowankowie ze spektrum
autyzmu nadal sg wolontariuszami i ak-
tywnie biorg udziat w kolejnych akcjach.
Cieszy, ze pokonali swoje leki i potrafig
kwestowad w supermarketach, na cmen-
tarzu, nawigzywac relacje z innymi wo-
lontariuszami, ze pomaganie innym daje
im poczucie szczescia. Dwdch naszych
bytych wychowankdw ze spektrum auty-
zmu systematycznie uczestniczy w zbior-
kach, zawsze sq chetni do pracy i biorg
udziat we wszystkich akcjach wolontaria-
tu. Uwazamy, ze jest to dla nich forma
terapii i rewalidacji. W naturalny sposéb
uczg sie relacji z innymi, dostrzegaja
potrzeby i emocje drugiego cztowieka.
Uczg sie empatii i wrazliwosci.

Uwazamy, ze praca w wolontariacie jest
bardzo owocna. Nasze dziatania na bie-
zaco przedstawiamy na stronie interne-
towej szkoty, gdzie w formie fotorelacji
informujemy m.in. o podjetych dziata-
niach i uzyskanych efektach, w tym o ze-
branych kwotach. Na zdjeciach i w foto-
relacjach dokumentowana jest réwniez
praca wolontariuszy niepetnosprawnych,
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co wazne jest nie tylko dla nich, ale row-
niez — a moze przede wszystkim — dla
ich rodzicéw. Ich dzieci sg ,widoczne”,
moga pochwali¢ sie nimi przed cata spo-
tecznoscia szkolng i przed swoimi zna-
jomymi. Ich pociechy dziatajg na rzecz
innych, a to przeciez wielka sprawal!

Dla nas prowadzenie wolontariatu jest
ogromnym szczesciem dajagcym nam sa-
tysfakcje i rados¢. JesteSmy w pewnym
stopniu odpowiedzialne za ksztattowa-
nie bardzo istotnych cech charakteru
miodego cztowieka bez wzgledu na
jego fizyczng kondycje czy uwarunko-
wania. Mamy nadzieje, ze takie cechy
jak dobro¢ i zyczliwosé zaszczepione
w umystach mtodych wolontariuszy
w przysztosci, w ich dorostym zyciu, na
pewno pozytywnie zaprocentuja. Beda
umieli by¢ dobrymi ludzmi, wrazliwymi
na potrzeby innych.

Elwira Sobiesiak

— nauczyciel wspomagajacy,

pedagog specjalny

Agnieszka Szrubarczyk

— nauczyciel edukacji wczesnoszkolnej,
pedagog specjalny
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Choro b""’"‘ZY‘h : wrazliwych?

INANI NIEZWYCIEZENI < Wydaje sie czeSciej dotykaé osoby szczegdlnie kreatywne.
Liczba artystow i naukowcow, ktorzy zmagali sig z tg chorobg jest dtuga

ej rozpowszechnienie w skali Swia-

ta wynosi 2-5 %, w zaleznosci od

przyjetej definicji.

Cechuje sie wysoka nawrotowoscia,
wczesnym poczatkiem, rodzinnym wy-
stepowaniem i tendencjg do progres;ji.
Sredni czas miedzy poczatkiem choroby
a postawieniem wiasciwej diagnozy wy-
nosi 5-10 lat.

Bardzo czesto zdarza sig, ze dtugo pozo-
staje nierozpoznana, albo niewtasciwie
zakwalifikowana jako inne zaburzenie —
nawet 5 pacjentéw moze by¢ btednie
zdiagnozowana przez 10 lat lub dfuzej.
Ponad 60 % 0séb z jej rozpoznaniem po-
daje, ze wczesniej otrzymato od jednej
do czterech innych diagnoz.
Smiertelno$¢ wsrod pacjentow z jej
rozpoznaniem jest wysoka, zaréwno
z powodu samobdjstw (z badan obej-
mujacych populacje europejskg wynika,
ze 21-54 % o0s06b z tg chorobg w ciggu
catego zycia podejmuje probe samobdj-
czg), jak i wspéttowarzyszacych schorzen
psychiatrycznych (uzaleznienie od alko-
holu lub innych substancji) czy soma-
tycznych (m.in. choroby uktadu krazenia,
cukrzyca, otytosc).

O jakiej chorobie mowa? O ChAD.

Chorobie afektywnej Vivien Leigh jako Kleopatra

dwubiegunowe;j. dzieto Andrei Mlchaelsson z kolektywu B =toy.
1 i

Choroba ta charakteryzuje sie zmianami
nastroju od manii do depresji, od poczu-
cia ogromu szczescia i kreatywnosci do .. . ma wtedy niesamowite poczucie mocy
wielkiego smutku. Jej tagodniejsza forma SZUkalqc mformaql na temat i sprawczosci. Czuje sie jak nadcztowiek,
to zaburzenie afektywno dwubiegunowe | ChAD napotkatam podobnie  mistrz $wiata, osoba nie do pokonania.
z eplz_od:fm.wl depreSJ!, hlp.c?manl! (ktora brzmiqce nagléwki: Osob;_/ w manlu zw_ykle nie zauwa.za.Jq
cechuje Izejszy przebieg niz mania) oraz . O nadmiarowosci swoich odczu¢, uwazaja,
stanami mieszanymi. Szacuje sie, ze na- "DOIegI'WOSC ZdOInVCh ze to normalny, akceptowalny stan. Pod-
wet 10 % populacji 0s6b dorostych moze i Wybitnych", .Choroba, czas okresow maniakalnych osoba do-
mierzy¢ sie z tg forma zaburzenia. tknieta ChAD jest bardzo pewna siebie,
Mania, to nadaktywny okres choroby oo B nadaktywna, ma nazbyt duzo energii,
afektywnej dwubiegunowej. Cztowiek depreslq i szalefistwo”. nie potrzebuje snu tyle co zwykle, czuje

ktora taczy w sobie geniusz,

FUNDACJA FORMY
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ekscytacje, czesto odczuwa potrzebe kre-
atywnego wyrazania siebie, ale i niepo-
kéj. Podczas manii moze dojs¢ do podej-
mowania lekkomysinych decyzji i wielce
ryzykownych zachowan. Osoby w manii
swoje otoczenie spostrzegaja jako nudne,
bez wyrazu. Ztoszczg sie, kiedy otoczenie
prébuje pohamowac ich nieracjonalne
zapedy. Czujg sie niezrozumiani.

Chory w czasie hipomanii ma mniejsze
zapotrzebowanie na sen, wiecej ener-
gii niz zazwyczaj, bardziej pozytywne
myslenie, wiekszg kreatywnos¢ niz zwy-
kle. Tym niemniej w hipomanii objawy
nadaktywne sg fagodniejsze niz w manii,
a zachowanie osoby z ChAD nie jest juz
tak ,,szalone” i ryzykowne.

Cytujac za autorem ksigzki ,,Ztap row-
nowage. Jak dobrze zy¢ z zaburzeniem
afektywnym dwubiegunowym” Pio-
trem Bucki: , Oczywiscie optymizm jest
potrzebny w zyciu. Lepiej jest mysle¢,
ze co$ nam sie uda, niz uwazad, ze nic
nam nie wyjdzie. Jednak istnieje réznica
miedzy skrajnym optymizmem a prze-
cenianiem wtasnych mozliwosci, w tym
fizycznych. W stanie manii cztowiek ma
gonitwe mysli, ktérej nie jest w stanie
zatrzymacd. Nie moze sie skupi¢. Méwi
i mysli bardzo szybko, a swiat wydaje
mu sie spowolniony — znajomi za wolno
rozumieja, za wolno chodza, za wolno
jedza. Ludzie w hipomanii czesto czuja
sie bardzo dobrze. Ten stan ich napedza
i daje im energie. Szef moze pomyslec:
~Mam swietnego pracownika”. Tylko ze
kazdy, kto jest w stanie manii lub hipo-
manii, traci miliony neuronéw kazdego
dnia. Po takim wysitku organizm musi
odpoczagé. Biegun depresyjny stuzy wta-
$nie regeneracji. To jedyny sposo6b na to,
zeby wyhamowac"'.

| tak po okresie manii czy hipomanii przy-
chodzi epizod depresyjny. Po gorce przy-
chodzi dot. Ze swoim smutkiem, przy-
gnebieniem, ztoscig lub rozdraznieniem,
przyttfoczeniem codziennoscia, brakiem
checi i energii do radzenia sobie z rze-
czywistoscig, brakiem poczucia szcze-
Scia, problemami z taknieniem i snem,
kiepska koncentracjg, niskg samoocena,
poczuciem winy i wstydu.

Vincent van Gogh Autoportret (1887),
Art Institute of Chicago

Dzi$, na podstawie
badan, ponad wszelka
watpliwos¢ wiemy, ze
kreatywnos¢, geniusz,
wiagzg sie z szalenstwem.
Analizy biografii wielkich
malarzy, poetow, pisarzy
potwierdzaja, ze bardzo
czesto horykali sie oni

z chorobg afektywna
dwubiegunowa.

ChAD i nietuzinkowos$¢ myslenia

Szukajac informacji na temat ChAD
w czasopismach popularnonaukowych
oraz na portalach internetowych napo-
tkatam podobnie brzmigce nagtowki:
.Dolegliwos¢ zdolnych i wybitnych”,
~Choroba, ktéra taczy w sobie geniusz,
depresje i szalenstwo"”, ,,Choroba twoér-
czych, wrazliwych i stawnych”, ,ChAD,
choroba wielkich tego swiata”.

Czy faktycznie choroba afektywna dwu-
biegunowa jest charakterystyczna dla
0s0b, skrywajacych sie pod tymi nagtow-
kami?
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Takiego zdania jest kalifornijski psychia-
tra David Miklowitz. Zwraca on réwniez
uwage, ze choroba afektywna dwu-
biegunowa wydaje sie czesciej dotykac
osoby szczegdlnie kreatywne. Zreszta
psychiatria od dawna dostrzegata zwig-
zek twédrczosci z zaburzeniami psychicz-
nymi. Pierwszym, ktory zwrocit uwage
na to, ze wsréd oséb zajmujacych sie
tworzeniem czesciej wystepuja wahania
nastroju byt Arystoteles. Juz ok. 350 roku
p.n.e. zastanawiaf sie, jak to jest, ze ci,
ktérzy znajq sztuke, poezje, filozofig, sg
melancholikami?

Wg Marii Ktodzinskiej-Berkau niewat-
pliwie istnieje zaleznos$¢ miedzy kre-
atywnoscig a chorobg afektywng dwu-
biegunowa. W chorobie afektywnej
dwubiegunowej odnajduje sie czesto
nietuzinkowos¢ myslenia, intensywne
doznania emocjonalne oraz motywacje
do dziatania rowniez na ptaszczyznie ar-
tystycznej?.

Konstatacje dotyczace zwigzku kreatyw-
nosci z predyspozycjg do ChAD w duzej
mierze opierajg sie na analizie biografii
wielkich twércédw oraz obserwacji. Jedng
z pierwszych oséb prowadzacych bada-
nia na ten temat byta Nancy Andreasen —
profesor z Uniwersytetu w lowa. Od 1974
r. przez 15 lat obserwowata 30 znanych
pisarzy. U 80 % z nich wystapity objawy
zaburzen afektywnych, a u niemal poto-
wy (w poréwnaniu z 10 % os6b z grupy
kontrolnej niebedacych artystami) rozpo-
znatfa chorobe dwubiegunowa?.

W 1987 r., psychiatra Kay Redfield Jami-
son, obecnie profesor psychiatrii na Uni-
wersytecie Johnsa Hopkinsa, ktéra sama
zmaga sie z chorobg dwubiegunowsg,
przebadata pod katem zaburzen afek-
tywnych 47 cztonkéw British Royal Aca-
demy. 38 % z nich byto leczonych z po-
wodu gwattownych zmian nastroju®.
Zwigzek kreatywnosci z predyspozycjg
do ChAD potwierdza prof. Aleksander
Araszkiewicz, kierownik Katedry Psy-
chiatrii Collegium Medicum im. Ludwi-
ka Rydygiera w Bydgoszczy Uniwersytetu
Mikofaja Kopernika: ,,Dzi$, na podstawie
badan, ponad wszelka watpliwos¢ wie-
my, ze kreatywnos$¢, geniusz, wigzg sie




NIEZWYCIEZENI

NUMER: 1 (8) /2024
KWARTAL: WIOSNA

KWARTALNIK DLA | O OSOBACH
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIAMI

B
el
[
£
=
E
g
£
iz
S
kS
s
N
K
@
£
§
N
a
=3
£
L=
N
©
1 T
-4

Vivien Leigh

z szalenstwem. Analizy biografii wielkich
malarzy, poetdw, pisarzy potwierdzaja,
ze bardzo czesto borykali sie oni z cho-
robg afektywnag dwubiegunowg. Oczy-
wiscie nie mozna powiedzie¢, ze kazdy
wybitny artysta byt chory psychicznie.
Ale jest ich wyrazna nadreprezentacja
wsréd badanych”s.

Znani z ChAD

Liczba artystow, ktdrzy zmagali sie
z ChAD jest diuga. Piotr Czajkowski,
Vincent Van Gogh, Ernest Hemingway,
Robert Schumann, Sylvia Plath, Wol-
fgang Amadeus Mozart, Ludwig van
Beethoven, Jerzy Kosinski, Stanistaw
Witkiewicz, Jimi Hendrix, Janice Joplin,
Marilyn Monroe, Virginia Woolf - to je-
dynie preludium do petnej listy.

Jeden z najwiekszych malarzy Vincent
van Gogh cierpiat na ChAD od 20. roku
zycia. Najwiecej prac — ok. 300 - namalo-
wat w przeciggu jednego roku, kiedy wy-
stepowaty u niego dtugotrwate, umiar-
kowane okresy maniakalne.
Kompozytor Robert Schumann wiek-
szo$¢ wybitnych dziet stworzyt w sta-
nach hipomaniakalnych, podobnie jak
Byron czy Virginia Woolf.

Na chorobe afektywng dwubiegunowa
cierpiata takze Vivien Leigh. Juz pod

koniec lat 30. obserwowano u niej roz-
stroje emocjonalne, zas w roku 1944
zostata u niej zdiagnozowana choroba
afektywna dwubiegunowa. Fazy manii
i depresji bedg odtad nawracaty, ale
w okresach aktywnosci aktorka stworzy
kreacje, ktére do dzis pamieta kazdy ki-
noman: Scarlett O'Hare w ,,Przemineto
z wiatrem” czy Blanche w ,Tramwaju
zwanym pozadaniem”. Za obie role do-
stata Oscara.

DdayRAH210418-34 / wikimedia
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Sting

Jedna z os6b, ktore dotkneto ChAD jest
Sting®, brytyjski muzyk, ktéry zyskat po-
pularnos¢ w latach 70. i 80. jako lider,
gtéwny kompozytor, wokalista i gitarzy-
sta basowy zespotu The Police, a od lat
80. osiggajacy sukcesy w swojej karierze
solowej. Zdobywca 16 Grammy Awards,
4 Brit Awards, 3 Ztotych Globow i wielu
innych nagréd, cztery razy nominowany
do Oskara. W latach 90. Sting nie tylko
publicznie opowiedziat o swojej choro-
bie, towarzyszacych jej myslach samo-
boéjczych i walce z choroba, ale braf tez
udziat w dziataniach na rzecz uswiado-
mienie czym jest ChAD.

Choroba te nie obca jest takze Catherine
Zeta-Jones, aktorce o imponujacej filmo-
grafii, wielokrotnie wyréznianej nagro-
dami za wybitne role.
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Catherine Zeta-Jones

To tylko przyktady oséb z ChAD i ich nie-
zapomnianych dokonan.

Czy oznacza to, ze gdyby nie choroba
afektywna dwubiegunowa swiat bytby
ubozszy o genialne dzieta?

Matgorzata Dworzanska

1 https://zwierciadlo.pl/psychologia/
229630,1,zycie-na-dwoch-biegunach-
-o-chorobie-dwubiegunowej-opowiada
-piotr-bucki.read (dostep: 21.01.2024)

2 https://www.wbc.poznan.pl/dlibra/pu-
blication/580349/edition/492879/con-
tent?ref=L3B1YmxpY2F0aW9ulLzg1N-
TU4L2VkaXRpb24vOTkzMzQ (dostep:
05.02.2024)

3 https://plus.gazetakrakowska.pl/choro-
ba-ktora-laczy-w-sobie-geniusz-depre-
sje-i-szalenstwo/ar/11671288 (dostep:
25.01.2024)

4 https://www.focus.pl/artykul/czy-geniusz
-moze-istniec-bez-szalenstwa (dostep:
25.01.2024)

5 https://plus.gazetakrakowska.pl/choro-
ba-ktora-laczy-w-sobie-geniusz-depre-
sje-i-szalenstwo/ar/11671288 (dostep:
25.01.2024)

6 https://www.famousbipolarpeople.com/
musicians/gordon-sumner-sting/ (dostep:
25.01.2024)
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Szkota przychodzi do mnie

NIEZWYCIEZENI WSROD NAS ¢ Swiat oczami Karoliny

amietam dzien, w ktérym dowie-
dziatam sie, ze od przysztego
roku szkolnego nie bede juz cho-
dzi¢ do szkoty, tylko ,szkota be-
dzie przychodzi¢ do mnie”. To byto tylko
dla mojego dobra, ale w tamtej chwili
nie chciatam sie z tym pogodzi¢. Wtedy
byta to dla mnie wiadomos¢ nie do przy-
jecia. Myslatam, ze oznacza to catkowite
odciecie od wszystkich moich szkolnych
znajomych i naszych wspélnych zajec.
W koncu musiatam to zaakceptowac.

Na poczatku trudno byto mi sie przyzwy-
czai¢, ze nauczyciele przychodzg do mnie
z lekcjami. Wedtug mnie byto to bardzo
dziwne. Bytam jedyna uczennicg , w kla-
sie”, miatam cos$ podobnego do dzien-
nika, ale nie byt to ,,normalny” dziennik,
lekcje zamiast w szkolnej tawce odbywaty
sie przy moim biurku, a pomoce nauko-
we byty przynoszone ze szkoty do mojego
domu. Co prawda w szpitalu spotykatam
sie juz z czyms$ podobnym, ale jednak nie
tym samym. Jedng ze szpitalnych ,rozry-
wek” byty lekcje z tamtejszymi nauczy-
cielami, oczywiscie, o ile stan zdrowia na
to pozwalat. Taka sytuacja wydawata sie
dla mnie czyms$ normalnym, ale naucza-
nie domowe to juz przesada!

Z czasem przekonatam sie do tego syste-
mu i pogodzitam z sytuacja, zwtaszcza,
ze gdy tylko mogtam przyjs¢ do szkoty,
bratam udziat w uroczystosciach, a na-
wet przychodzitam na lekcje. To dawato
mi poczucie normalnosci (chwilowe).

Nie zawsze wszystko szto zgodnie z pla-
nem. Czesto zdarzato sie tak, ze musia-
tam odwotywac lekcje, nawet na wiele
tygodni. Ciggte wyjazdy do szpitala
i intensywna rehabilitacja powodowa-
ty coraz wieksze zalegtosci trudne do
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nadrobienia. Moje starsze siostry staraty
sie nadgoni¢ ze mnga jak najwiecej ma-
teriatu, uczytam sie z nimi nawet w wa-
kacje. Nauczyciele, gdy tylko poczutam
sie lepiej, przyjezdzali nawet w soboty.
Ostatecznie wszystkim nam sie udafo :).

W koncu poczutam sie na tyle dobrze, ze
mogtam pojs¢ do liceum, jak normalny
uczen. Oczywiscie, miatam pewne za-
legtosci. By catkowicie wyréwnac¢ braki
musiatam powtdrzy¢ ostatnia klase gim-
nazjum. Okazato sie to bardzo pomocne.

Bez problemu zdatam mature z moimi
réwiesnikami.

Jednak czasem zatuje, ze nigdy nie mia-
tam szansy poczud sie jak normalny
uczen, bo nawet potem miatam specjale
przywileje i ulgi jednak. Mimo wszystko
uwazam, ze nauczanie indywidualne
byto najlepsza forma nauki jaka mi sie
mogta wtedy przydarzy¢ i bardzo jg so-
bie chwale.

Karolina Wojtkiewicz

FUNDACJA FORMY
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OKIEM EKSPERTA ¢ Magia tajemnych cyfr i literek z rozporzgdzenia ministra, czyli stow kilka o symbolach przyczyny niepetnosprawnosci

soby w petni sprawne czesto
nie zwracajg uwagi na roz-
wigzania prawne stosowane
w orzecznictwie dotyczacym
0s0b z niepetnosprawnosciami. Czy to
dziwne? Oczywiscie, ze nie. Czasami na-
wet nie zdajg one sobie sprawy z tego,
ze dla niektdrych oséb ,,cyferki i literki”
zawarte w orzeczeniach o niepetno-
sprawnosci i stopniu niepetnosprawno-
$ci maja kapitalne znaczenie. ,Kapitalne”
w aspekcie ogromnej wagi zwigzanej
z funkcjonowaniem w przysztosci: mozli-
woscig rehabilitacji i zaopatrzenia w arty-
kuty pomocnicze, zatrudnieniem, pobie-
raniem nauki, mozliwoscig korzystania
ze Srodowiskowego systemu wsparcia,
w tym uzyskania dofinansowania do
zakupu srodkéw technicznych, sprzetu
komputerowego, urzagdzen wspomaga-
jacych codzienne funkcjonowanie oraz
uczestnictwa w turnusach rehabilitacyj-
nych. Od 1 stycznia 2024 roku znaczenie
tych ,,magicznych” zapiséw ma jeszcze
wieksze znaczenie. Dlaczego? Dlatego,
ze tego dnia weszta w zycie ustawa
z dnia 7 lipca 2023 roku o swiadcze-
niu wspierajagcym (Dz. U. z 2023 r. poz.
1429)" wraz z koniecznymi aktami wy-
konawczymi?.
Przywotana wyzej ustawa to temat na
kolejny artykut, dlatego nie bede jej
tutaj analizowata, natomiast warto
powiedzie¢ w kilku zdaniach, dlaczego
jest ona tak wazna z punktu widzenia
naszych literek i cyferek. Dzieki zapisom
ustawy doroste osoby legitymujace sie
orzeczeniami o stopniu niepetnospraw-
nosci beda mogty liczy¢ na dodatkowe
wsparcie finansowe w postaci swiad-
czenia wspierajacego’. | wiasnie o tym
decyduja réwniez, oprocz koniecznosci
spetnienia dodatkowych kryteriéw, sym-
bole zamieszczone w orzeczeniach.
W Polsce sytuacje prawng os6b z nie-
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petnosprawnoscia regulujg rézne prze-
pisy, z ktorych najwazniejsza jest Ustawa
z dnia 27 sierpnia 1997 roku o rehabilita-
cji spotecznej i zawodowej oraz zatrud-
nianiu 0so6b niepetnosprawnych (Dz. U.
22023 r. poz. 100, 173, 240, 852, 1234
i 1429))*. Okresla ona przede wszystkim
prawa oso6b z niepetnosprawnoscig, pro-
cedury orzekania o niepetnosprawnosci
wraz z trybem odwotawczym, stopnie
niepetnosprawnosci, reguluje zasady
przyznawania swiadczen rehabilitacyj-
nych, w tym dofinansowan, ale réwniez
wskazuje mozliwosci korzystania z syste-
mu spofecznego wsparcia i wspomaga-
nia zatrudnienia.

Organem orzekajgcym w pierwszej in-
stancji jest Powiatowy, zas w drugiej,
odwotawczej, Wojewddzki Zespdt do
spraw Orzekania o Niepetnosprawnosci
(zwany dalej Powiatowym lub Woje-
wodzkim Zespotem). Tryb ubiegania sie
0 orzeczenie o niepetnosprawnosci (dla
0s6b do ukonczenia 16 r.z.) i o orze-
czenie o0 znacznym/umiarkowanym lub
lekkim stopniu niepetnosprawnosci (po
ukonczeniu 16 r.z.) oraz konieczne do-
kumenty opisane sg scisle w stosownych
rozporzadzeniach Ministra Rodziny, Pra-
cy i Polityki Spotecznej.
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Naszym zadaniem, po tym ,urzedowym”

wprowadzeniu, jest wyjasnienie znacze-

nia symboli przyczyn niepetnosprawnosci
zawartych w Orzeczeniach wydawanych
przez Zespoty Orzekajace w Powiatach.

Najwazniejsza konstatacjg przed prezen-

tacjg owych symboli jest to, ze nie kazda

choroba uprawnia do ubiegania sie o sta-
tus osoby z niepetnosprawnoscig oraz to,
ze jedna choroba nie jest réwna jednemu
symbolowi. Symbol przyczyny niepefno-
sprawnosci w orzeczeniu wynika przede
wszystkim z podstawowego rozpoznania
schorzenia, grupy schorzen lub uszko-
dzonych narzaddéw oraz z ograniczen

w funkcjonowaniu konkretnej osoby,

zwigzanymi ze stanem zdrowia. Zatem

jakie jest ich tajemne znaczenie? Zaraz
postaram sie to wyjasnic.

Powiatowy Zespét Orzekajacy decyduje

o zaliczeniu przyczyny niepetnospraw-

nosci osoby do jednej z dwunastu grup

z uwzglednieniem diagnozy medycznej

okreslonej przez lekarza specjaliste. Ze-

spot moze rowniez, w przypadku niepet-

Nnosprawnosci sprzezonej, w orzeczeniu

zamiescic kilka (maksymalnie trzy) ozna-

czen przyczyny niepetnosprawnosci.

WSsréd symboli przyczyn niepetnospraw-

nosci wyrézniono®:

01-U niepetnosprawnos¢ intelektualna
w stopniu lekkim, umiarkowanym,
znacznym lub gtebokim. Orzekana
jest na podstawie wynikdw badan
llorazu Inteligencji otrzymanych
w badaniu psychologicznym stan-
daryzowanymi testami.

02-P choroby lub zaburzenia psychicz-
ne, w tym zaburzenia lekowe, na-
stroju i otepienne.

03-L zaburzenia dotyczace mowy, stu-
chu, gtosu, w tym réwniez uszko-
dzenia organiczne krtani, fatdow
gtosowych i ograniczenia ruchomo-
$ci catego aparatu artykulacyjnego,
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powodujgcego dysfunkcje stuchu
lub mowy. Obejmuja réwniez gtu-
chote i gtuchoniemote.

04-0 zaburzenia i choroby narzadu
wzroku, w tym wrodzone i naby-
te, ktére prowadza do obnizenia
ostrosci i/lub pola widzenia.

05-R zaburzenia i schorzenia narzadu
ruchu wrodzone i nabyte, w tym bra-
ki konczyn, amputacje, zapalenia
i choroby zwyrodnieniowe stawow
oraz nowotwory.

06-E epilepsja z nawracajgcymi atakami
padaczkowymi

07 -S schorzenia uktadu krazenia i odde-
chowego wrodzone i nabyte, w tym
wady serca, choroba niedokrwien-
na, nadcisnienie z powikfaniami,
niewydolnos¢ zyt gtebokich, POChP,
nowotwory i choroby przewlekte
ptuc prowadzace do niewydolnosci
oddechowe;j.

08-T schorzenia ukfadu pokarmowego
wrodzone i nabyte, w tym resek-
cje, przewlekte choroby watroby,
trzustki, jelit, nowotwory i zabu-
rzenia wchtaniania.

09-M schorzenia uktadu moczowo-
-ptciowego wrodzone i nabyte,
min. wszelkie schorzenia nerek,
narzadoéw ptciowych, zaburzenia
czynnosci drog moczowych.

10-N schorzenia uktadu nerwowego
wrodzone i nabyte, w tym udary,
guzy mozgu, porazenia, niedowta-
dy, schorzenia rdzenia kregowego
i miesni, uszkodzenia nerwéw czasz-
kowych i obwodowych.

11-1wszelkie pozostate, nie ujete wcze-
$niej schorzenia metaboliczne, en-
zymatyczne, endokrynologiczne,
uktadu krwiotwérczego choroby
zakazne i odzwierzece, oszpecenia.

12-C catosciowe zaburzenia rozwo-
jowe przebiegajace z trudnoscia-
mi w kontaktach spofecznych lub
komunikacji werbalnej, powstate
przed ukonczeniem 16 roku zycia®.

Jak wida¢ powyzej rzeczywiscie kata-

log choréb mogacych kwalifikowa¢d

do uzyskania orzeczenia o stopniu nie-
petnosprawnosci jest bardzo szeroki.

Nie oznacza to jednak, ze kazdy chory
moze z sukcesem aplikowa¢ o przy-
znanie stopnia niepetnosprawnosci.
Warunkiem koniecznym jest tu stopien
nasilenia schorzenia utrudniajgcy samo-
dzielne funkcjonowanie i/lub uposledza-
jacy mozliwos¢ zatrudnienia. Dlatego
tez czesto zdarza sie, ze stan zdrowia
chorego w jego subiektywnej ocenie
znacznie ogranicza mu samodzielno$¢
i mozliwosci zarobkowania, natomiast
zdaniem Zespotu Orzekajgcego nie kwa-
lifikuje sie on do uzyskania orzeczenia.
Inng codzienng sytuacja jest fakt posia-
dania przez osobe kilku udokumento-
wanych choréb, zas Zespo6t Orzekajacy
ustala tylko jedng przyczyne powstania
niepetnosprawnosci. Oznacza to, ze za-
daniem skfadu orzekajacego, tylko jed-
no z istniejacych schorzen/zaburzen na
tyle ogranicza choremu codzienne wy-
konywanie czynnosci zyciowych, funk-
cjonowanie spoteczne i podejmowanie
rél, ze mozna je uznad za przyczyne nie-
petnosprawnosci. W przypadku niepet-
nosprawnosci sprzezonej (wielorakiej),
gdzie Zespot Orzekajacy decyduje o kilku
przyczynach niepetnosprawnosci, kazda
z nich w réwnym stopniu musi uposle-
dzac¢ funkcjonowanie organizmu i wy-
konywanie czynnosci zyciowych osoby
whnioskujacej.

Warto pamietad, ze od decyzji Powiato-
wego Zespotu ds. Orzekania o Niepetno-
sprawnosci przystuguje odwotanie. Nalezy
je ztozy¢ do Wojewddzkiego Zespotu ds.
Orzekania o Niepetnosprawnosci w ciggu
14 dni kalendarzowych od doreczenia de-
cyzji za posrednictwem Zespotu Powiato-
wego’. Kolejng instancjg odwotawczg
jest Sad Rejonowy Wydziat Pracy i Ubez-
pieczen Spotecznych®, do ktérego osoby
niezadowolone z decyzji Zespotu Woje-
wodzkiego moga sktadaé odwotania.
Decyzja Zespotu Orzekajgcego o zali-
czeniu wnioskujacych do grona oséb
z niepetnosprawnoscig zazwyczaj jest
wydawana na dwa lata. Budzi to spore
rozczarowanie petentow, szczegoélnie
tych, u ktorych niepetnosprawnosé¢ ma
charakter staty, np. jak w przypadku $le-
poty wrodzonej lub braku gatek ocznych.
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Koniecznos¢ cyklicznego kompletowania
dokumentéw do orzecznictwa i spe-
dzanie dfugiego czasu przed drzwiami
do Komisji Orzekajacej mimo ustalonej
godziny wejscia jest w Polsce codzien-
noscig. Jest ona wysoce niedogodna
zwiaszcza dla oséb, ktére wymagaja
pomocy innych w poruszaniu sie i zata-
twianiu spraw urzedowych. Naszym po-
stulatem w tej sprawie jest systemowe
usprawnienie procedury orzekania o nie-
petnosprawnosci lub o jej stopniu tak,
by w przypadkach oczywistych, jak np.
wyzej wymienione orzeczenia byty od
razu wydawane na stafe i osoby zaintere-
sowane nie miaty potrzeby ich aktualiza-
cji. Mamy przekonanie, ze bez watpienia
zmniejszytoby to kolejki w instytucjach
orzekajacych, szczegolnie w obecnej sy-
tuacji, kiedy jestesmy po epidemii COVID
i wiele oséb z niepetnosprawnosciami
postuguje sie orzeczeniami, ktére powoli
tracg waznosc.

Iwona Boftu¢

1 https://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/DocDe-
tails.xsp?id=WDU20230001429 (dostep:
04.01.2024)

2 https://www.prawo.pl/zdrowie/zmiany
-dla-osob-z-niepelnosprawnosciami-od-
2024-r,524600.html (dostep: 04.01.2024)

3 https://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/down-
load.xsp/WDU20230001429/0/D20-
231429.pdf (dostep: 04.01.2024)

4 https://lexlege.pl/ustawa-o-rehabilitacji
-zawodowej-i-spolecznej-oraz-zatrud-
nianiu-osob-niepelnosprawnych/ (dostep:
04.01.2024)

5 Dz.U.z2021r.p. 857 (dostep: 05.01.2024)

6 https://sip.lex.pl/akty-prawne/dzu-
dziennik-ustaw/orzekanie-o-niepelno-
sprawnosci-i-stopniu-niepelnosprawno-
sci-17045552 (dostep: 05.01.2024)

7 https://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/DocDe-
tails.xsp?id=WDU20210000857 (dostep:
06.01.2024)

8 https://niepelnosprawni.gov.pl/art,13,in-
stytucje-orzekajace-procedury-orzekania
-tryb-i-zasady (dostep: 06.01.2024)

9 https://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/DocDe-
tails.xsp?id=WDU20230002768 (dostep:
06.01.2024)
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Choroba Wilsona

CZY INASL...? CZY WIESZ...? < 0 chorobie, za ktorg odpowiedzialna jest kumulacja miedzi w naszym organizmie

horoba Wilsona dotyka 1 osobe
na 30 000 urodzen. A to spra-
wia, ze zaliczana jest do grona
choréb rzadkich. Czy jest gene-
tyczna? Tak. U jej podfoza lezy mutacja
genu ATP7B, ktéra prowadzi do nadmier-
nego kumulowania sie miedzi w organi-
zmie cztowieka. Ztogi tego pierwiastka
gromadza sie gtéwnie w watrobie, ner-
kach, mézgu i rogéwce oka. Czy istnie-
je zatem chocby najmniejsza szansa na
jej wyleczenie? Odpowiedz jest niestety
jednoznaczna: nie. Chory musi z nig zy¢
do konca swych dni. Ale... odpowiednia
farmakoterapia, dieta oraz stosowanie
sie do zalecen lekarzy powoduje, ze cho-
roba Wilsona moze by¢ catkiem niezle
kontrolowana, a to z kolei daje chorym
nadzieje na prowadzenie zycia takim ja-
kim sobie wymarzyli.
Choroba Wilsona zwana réwniez zwy-
rodnieniem watrobowo-soczewkowym
rozwija sie od urodzenia. Objawy wi-
doczne s3 jednak dopiero po kilku latach
i dotycza okresu dziecinstwa oraz mtodo-
Sci. Przy czym wielos¢ symptomow jakie
ta choroba moze dawa¢ powoduje, ze
zakwalifikowanie pacjenta jako chorego
na chorobe Wilsona jest bardzo proble-
matyczne. Mnogos¢ postaci klinicznych
takich jak: zaburzenia watroby (np. za-
palenie watroby, sttuszczenie, marskosc
watroby), zaburzenia neurologiczne (np.
trudnosci z moéwieniem, nieprawidfowe
napiecie miesni, zachwiania réwnowa-
gi), zaburzenia psychiczne (np. psycho-
zy, zaburzenia funkgcji poznawczych, za-
burzenia osobowosci, zmiany nastroju
czy stany lekowe) czy tez wystepowanie
brazowego pierscienia na rogowce oka
(zwanego pierscieniem Kaysera-Fleische-
ra) utrudniajg szybka i trafng diagnoze.
Pomocne bedg tutaj testy genetyczne,
badanie stezenia celuroplazminy we
krwi czy tez obserwacja objawéw pod
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katem wystepowania u chorego zabu-
rzen o nieznanej etiologii.

Co po diagnozie? Kiedy juz uzyskamy
potwierdzenie od specjalisty, niezwykle
wazne jest zdanie sobie sprawy, ze cho¢
choroba rzeczywiscie jest nieuleczalna
i pozostanie z nami do konca zycia, to
przy odpowiednim leczeniu nasza co-
dziennos¢ moze by¢ szczesliwa i petna
radosnych chwil. Co zatem zrobi¢, zeby
mie¢ na nig szanse? Po pierwsze pozo-
stawad pod statg kontrolg lekarskg i sto-
sowac sie do zalecen lekarskich, majac
swiadomos¢, ze w sytuacji powaznego
uszkodzenia watroby zapewne bedzie
potrzebny przeszczep. Po drugie, za-
zywac leki, ktére maja za zadanie usu-
na¢ nadmiar miedzi z organizmu oraz
zmniejszy¢ jej wchtanianie z pokarmow.
Po trzecie wprowadzi¢ modyfikacje do
swojej diety, czyli ograniczy¢ spozywanie
produktéw zawierajgcych miedz takich
jak: czekolada, orzechy, matze, watréb-
ka, grzyby, stodkie ziemniaki, nektaryn-
ki, kakao, awokado itp. oraz catkowicie
zrezygnowac z alkoholu. Dlaczego to
wszystko jest takie wazne? Bo nieleczo-
na choroba Wilsona powoduje marsko$¢
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watroby, pogtebianie sie zaburzen w za-
kresie neurologicznym czy psychicznym.
A to predzej czy pdzniej przyczynia sie do
Smierci pacjenta.

Choroba Wilsona bezapelacyjnie jest
chorobg, ktorej skutki sa odczuwalne
przez cztowieka na wielu ptaszczyznach
jego funkcjonowania. Nieleczona, roz-
gaszcza sie w naszym zyciu powodujac,
ze z dnia na dzien przestajemy by¢ pa-
nami swojego losu. Pateczke do decy-
dowania o naszym zyciu przejmuje ona
- choroba, ktéra nieokietznana i niekon-
trolowana jest bardzo grozna dla naszej
dalszej egzystencji. Nie musi jednak tak
by¢. Wielu chorych, na co dzien zmaga-
jacych sie z choroba Wilsona prowadzi
normalne zycie, cieszy sie chwila, podej-
muje nowe wyzwania i z nadziejg pa-
trzy na przysztos¢. Bo w przypadku tej
choroby to my mozemy zdecydowac czy
bedziemy chcieli jg kontrolowac poprzez
regularne wizyty lekarskie, farmakotera-
pie itd., czy tez nie. | jasne, nie zawsze
bedzie tatwo. Wszak kazda choroba jest
przeciwnikiem, z ktérym walka dostar-
cza nam wielu trudnosci. | na pewno
beda momenty, kiedy bedziemy opadac
z sit, kiedy bedziemy mysle¢, ze dalej nie
damy rady. Pamietajmy jednak, ze staw-
ka jest nasze zycie — najwieksze dobro ja-
kie mamy. A o nie warto walczy¢ zawsze,
nawet w chwilach zwatpienia.

Edyta Mroz - oligofrenopedagog

Literatura:

Tarnacka B., Choroba Wilsona w spektrosko-
pii rezonansu magnetycznego, Wyd. Instytut
Psychiatrii i Neurologii, Warszawa 2010
Linki:
https://zyciezchorobawilsona.pl/co-powi-
nienes-wiedziec/jak-podniesc-jakosc-zycia-z
-choroba-wilsona (dostep: 03.02.2024)
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W Polsce samotnosc ma twarz seniora
Empatia dla starszych potrzebna od zaraz

OKIEM EKSPERTA ¢ Tomasz Gatosz przedstawia, na bazie badai i doSwiadczenia wolontariatu,
dramaty z jakimi powszechnie zmagajg sie osoby starsze

sSwietle badan spotecz-
nych 39 % oséb powyzej
80. roku zycia doswiad-
cza poczucia pustki, 48
% z nich brakuje towarzystwa zas co
trzecia osoba powyzej 75. roku zycia
mieszka sama. Dzi$ samotnos¢ w Pol-
sce ma gféwnie twarz seniora. | nie sg
to tylko i wytacznie stereotypowe bez-
dzietne starsze panie w bloku, ktérym
zdrowie nie pozwala juz wychodzi¢
na zewnatrz. Samotnosci mozna do-
Swiadcza¢, nawet bedac otoczonym
najblizsza rodzing. Biorac pod uwage,
Ze udziat os6b w starszych w spote-
czenstwie rosnie, ten problem bedzie
sie pogtebiat. Zas nasz stosunek do
senioréw okaze sie prawdziwym, spo-
tecznym sprawdzianem z empatii.

Cierpienie, ktérego nie wida¢

Prawdopodobnie kazdy styszat kiedys,
ze problem samotnosci w szczegolny
sposéb dotyka ludzi starszych. Gtosno
byto o tym zwtaszcza w czasie pandemii
i zwigzanych z nig ograniczen w kon-
taktach miedzyludzkich, ktére skutko-
waty zamknieciem wielu z nich samych
w swoich mieszkaniach.

Jednak nie kazdy zdaje sobie sprawe,
ze takze ci seniorzy, ktérych spotyka-
my na co dzien, stojagc w kolejce do
kasy w sklepie, mijajac ich na pla-
cu targowym czy ustepujac miejsca
w autobusie, czesto doswiadczajg
wieloptaszczyznowej i przyttaczajacej
samotnosci.

| to mimo tego, iz nieraz mozna ich zo-
baczy¢ rozmawiajacych ze swoimi ré-
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Wsparciem ludzi w takich
sytuacjach czesto zajmuje sie
panstwowa opieka spoteczna,
np. MOPS.

Dzieki niej seniorzy otrzymuja
pomoc w codziennych
czynnosciach, takich

jak zakupy, gotowanie,
sprzatanie czy nawet pranie
ubran. A w ich mieszkaniu
pojawia sie drugi cztowiek,
co bez watpienia dodaje

im otuchy.

wiesnikami na tawce w parku lub nawet
spacerujacych w towarzystwie swoich
dzieci czy wnukéw. Samotnos¢ seniorow
ma wiele twarzy i nie wszystkie z nich
sq oczywiste dla zewnetrznego, nawet
zyczliwego obserwatora.

Miatem okazje przekonac¢ sie o tym
osobiscie, poznajac z bliska zycie wie-
lu z nich. Byto to mozliwe dzieki mojej
trwajacej juz kilka lat pracy w lokalnym
wolontariacie zajmujacym sie wspar-
ciem ludzi starszych i samotnych w ich
codziennych potrzebach. Z moimi oso-
bistymi doswiadczeniami zgodne sg tez
pojawiajace sie od czasu do czasu bada-
nia socjologiczne.

I tak, po pierwszym roku pandemii
Stowarzyszenie Wiosna przygotowa-
fo raport, z ktérego wynika m.in., ze
az co trzeci Polak w wieku powyzej
75. lat mieszka sam. Z kolei opubli-
kowane w marcu tego roku badanie
~Samotnos¢ wsréd oséb 80+", ktére-
go respondentami byli ponad osiem-
dziesiecioletni seniorzy mieszkajacy
w miastach, ujawnito, ze 39% z nich
doswiadcza poczucia pustki, a 48%
brakuje towarzystwa innych oséb.

Poniewaz jednak konkretne historie cze-
sto przemawiajg do nas bardziej i sku-
teczniej pozwalaja wczuc sie w sytuacje
innych ludzi, to oprécz suchych faktéw
przytocze kilka przyktadéw z zycia senio-
réw, opartych na moim doswiadczeniu.
Nie sq one opisem rzeczywistych zda-
rzen, ze wzgledu na che¢ uszanowania
prywatnosci ludzi, ktérych spotkatem,
ale pewnga rekonstrukcjg tego, co odkry-
tem zapoznajac sie z ich historiami zycia.

FUNDACJA FORMY
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Samotnos¢ bezdzietnej staruszki
w bloku to nie tylko stereotyp

Na poczatek chciatbym jednak zapro-
ponowac wykonanie matego ekspery-
mentu myslowego i wyobrazenie sobie
przyktadowego, najbardziej stereoty-
powego, samotnego seniora. Kiedy ja
prébuje zaprzac swoja wyobraznie do
tej pracy, to w pierwszej kolejnosci wi-
dze mieszkajacg samotnie staruszke, bez
dzieci (bo ich nigdy nie miata), bez meza,
bez przyjaciét, niezauwazang przez sa-
siadow.

By¢ moze mieszkanke wysokiego pietra
w bloku bez windy, a wiec majaca ogra-
niczong mozliwos$¢ wychodzenia na ze-
wnatrz. Sama w towarzystwie swojego
telewizora czy radia (gazet i ksigzek juz
nie jest w stanie czyta¢ ze wzgledu na
problemy ze wzrokiem). Ewentualnie ma
jeszcze opcje wygladania na swiat przez
okna swojego mieszkania.

I chociaz obraz ten moze wydawa¢d
sie przerysowany i sprawiac wrazenie
fikcji, ktéra zebrata w sobie wszystkie
stereotypowe wyobrazenia o samot-
nosci senioréw, to doswiadczenie uczy
mnie, Zze — niestety — zbyt czesto nig
nie jest. Po prostu ludzi pasujacych
do przedstawionego opisu zazwyczaj
trudno spotkac na ulicy i dlatego umy-
kaja powszechnej Swiadomosci.

Zazwyczaj starszymi ludzmi wymagaja-
cymi opieki zajmuje sie rodzina, w szcze-
golnosci dzieci. Taki jest tradycyjny mo-
del spoteczny i taki schemat caty czas jest
obecny w powszechnej swiadomosci,
co zresztg jest uzasadnione, bo w wie-
lu miejscach on wcigz z powodzeniem
funkcjonuje.

Jednak zawsze istniata réwniez pewna
grupa ludzi, ktorzy z réznych wzgledow
dzieci mie¢ nie mogli lub tez stracili je,
gdy byly jeszcze mate. Do ich osobistego
dramatu, zwigzanego ze stratg najbliz-
szych czy niemoznoscig doczekania sie
potomstwa, dochodzi jeszcze widmo
samotnej starosci, szczegodlnie niepoko-
jace, jesli mieszka sie w wielkim miescie,
z dala od rodziny.

Problem ten jest pogtebiany przez we-
wnatrzkrajowe migracje z ostatnich
kilkudziesieciu lat, kiedy szukanie pracy
i lepszego zycia zmusito wielu ludzi do
przenosin z rodzinnej wsi do miasta.
Wodwczas rodzina jest jeszcze dalej, cze-
sto ciezej tez liczy¢ na wsparcie lokalnej
spotecznosci w bloku z wielkiej ptyty,
gdzie czasami nie wiadomo, kto wynaj-
muje mieszkanie za $ciana.

Dla tych ludzi zazwyczaj momentem
przetomowym jest $Smier¢ wspotmat-
zonka. Dotychczas dwoje ludzi jakos so-
bie radzito, a przede wszystkim byto dla
siebie wsparciem w codziennym zyciu.
Teraz jedno z nich zostaje samo, z ob-
nizonymi dochodami po utracie jednej
emerytury i z wydatkami, ktére nie sta-
ja sie duzo nizsze. | przede wszystkim
z przerazajacq pustkq w mieszkaniu.

MOPSy czy kluby seniora
nie zastapig przyjaciot

Wsparciem ludzi w takich sytuacjach
czesto zajmuje sie panstwowa opieka
spoteczna, np. MOPS. Dzieki niej senio-
rzy otrzymujg pomoc w codziennych
czynnosciach, takich jak zakupy, gotowa-
nie, sprzatanie czy nawet pranie ubran.
A w ich mieszkaniu pojawia sie drugi czto-
wiek, co bez watpienia dodaje im otuchy.
Jednak opiekunka z MOPS-u nie jest
w stanie zaradzi¢ wszystkim ich potrze-
bom. Zazwyczaj ma wyznaczone godzi-
ny odwiedzin i scisle okreslone obowigz-
ki do wykonania, a nastepnie musi udac
sie do kolejnego podopiecznego. Proble-
mem sg wiec sytuacje nadzwyczajne, np.
koniecznos¢ wymiany jakiegos sprzetu
w kuchni czy nawet zrobienia drobnego
remontu, kiedy dotychczasowe wyposa-
zenie nie nadaje sie juz do uzytku.

Mysle, ze szczegblnie istotnym pro-
blemem jest jednak brak rowiesni-
kéw, z ktérymi starsi seniorzy mogli-
by utrzymywac¢ relacje towarzyskie.
Po prostu wiekszos¢ ludzi w ich wie-
ku juz zmarta lub ich stan zdrowia nie
pozwala im na wychodzenie na ze-
wnatrz, a czasami nawet na rozmowy
telefoniczne.
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Niejeden raz sam, rozmawiajac ze star-
szymi ludzmi, doswiadczytem tego, ze
codziennymi newsami, ktérymi zyja, sg
czesto informacje, kto z ich znajomych
juz umart, a kto jeszcze zyje. Chociaz tak
wtasciwie, to nie ma z nim kontaktu,
wiec to, czy jest wsréd zywych tez jest
niepewne.

Takiej samotnosci zaradzi¢ najtrudniej.
Jakims rozwigzaniem moga sie wydawac
coraz popularniejsze w ostatnich latach
kluby seniora, ale one czesto sg prze-
znaczone dla ludzi jeszcze sprawnych,
ktorzy sa w stanie sami do nich dotrze¢.
Tymczasem pozostali z takich rozwigzan
skorzystac nie moga, a to wtasnie im sa-
motnos¢ doskwiera najbardzie;.

Nie tylko ,eurosieroty”
- réwniez euroseniorzy

Jednak nawet posiadanie dzieci nie za-
wsze chroni przed pozostaniem samot-
nym na staros¢. W koncu moga one
mieszkac tak daleko, ze nie sg w stanie
zajmowac sie swoimi rodzicami. Wystar-
czy, ze mieszkajg w innym wojewodz-
twie, ale najbardziej emblematyczne sg
przypadki, kiedy wyjechaty za granice.

Mysle wrecz, ze tak jak mowi sie cza-
sami o ,eurosierotach”, tak samo
mozna by méwi¢ o ,euroseniorach”,
ludziach, ktérych dzieci wyjechaty za
chlebem poza granice kraju.

Niech zilustruje to historia pani Ewy, kt6-
ra mimo posiadania dwéch cérek pozo-
stata sama w dwupokojowym mieszka-
niu bloku.

Jedna z jej cérek pracuje w Wielkiej Bry-
tanii, druga w Niemczech, gdzie zatozyly
rodziny i nie planujg wraca¢ do Polski.
| chociaz dzieki temu byty w stanie wes-
przec panig Ewe, chociazby przez wyna-
jecie opiekunki, ktéra zajmowata sie jej
codziennymi sprawunkami i potrzebami,
a takze poprzez sfinansowanie drobnych
napraw w mieszkaniu, to jednak rozmo-
wy telefoniczne toczone pomiedzy réz-
nymi kranncami Europy nie sq w stanie za-
spokoi¢ potrzeby emocjonalnej bliskosci,
podobnie jak osobiste odwiedziny dwa
razy do roku.
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KWARTALNIK DLA | O OSOBACH
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIAMI

Catkiem podobna jest sytuacja ludzi, kto-
rzy maja swoje dzieci czasami na przy-
stowiowe wyciggniecie reki, ale juz od
lat nie utrzymujg z nimi kontaktu, nie
zamieniajg stowa nawet z okazji Boze-
go Narodzenia. Ktos znowu mogtby po-
myslec, ze pisze o jakiejs historii rodem
z filmu, gdzie jednym z filaréw akji (i za-
zwyczaj szczesliwego zakonczenia) jest
pogodzenie sie syna z niewidzianym od
lat ojcem, obecnie juz staruszkiem.

Lecz niestety, takie historie trafiaja sie
tez w prawdziwym swiecie. A zycie bywa
brutalne i nie gwarantuje happy endu,
chociaz nie czyni go tez niemozliwym.
Tak jak w przypadku pana Dawida, ktéry
przez kilkanascie lat nie utrzymywat kon-
taktu ze swojg corka, mieszkajgca w sa-
siedniej dzielnicy, zobaczyt ja dopiero na
kilka dni przed $miercig, gdy w ciezkim
stanie trafit do szpitala.

DPS dobry, ale nie dla kazdego

Sposobem na rozwigzanie wielu zary-
sowanych powyzej probleméw wydajg
sie domy spokojnej starosci, w praktyce
bedace najczesciej zwyktymi DPS-ami.
Ich mieszkancy na pewno nie mogg na-
rzeka¢ na brak ludzi dookota, moze co
najwyzej kuchnia jest nie ta, ktérg lubiag
najbardziej.

Jednak chyba tatwo sie domysli¢, ze co-
dziennos¢ wielu lokatoréw tego typu
placéwek nie bywa tak rézowa. Czesto
tesknig oni za dzie¢mi, ktére s gdzies
hen, daleko, az wydawatoby sie, ze
w innym swiecie. Jezeli kontakty z po-
tomstwem nie uktadajg sie pomysinie,
to wynikajacy stad brak kontaktu moze
by¢ jeszcze bardziej bolesny.

Poza tym ludzie majq rézne charakte-
ry i co ma np. zrobi¢ introwertyczka,
przyzwyczajona od dziesiecioleci do
mieszkania we wtasnym mieszkaniu,
a teraz zamknieta w DPS-ie w jednym
pokoju z kilkoma sasiadkami, z ktérymi
nie moze znalez¢ nici porozumienia?

Ktore by¢ moze sq od niej znacznie
miodsze, moze majg wtasne choroby
lub po prostu zupetnie ré6zne doswiad-
czenie zyciowe. Nie sq to chyba warunki,

o ktérych myslimy, gdy wyobrazamy so-
bie spokojna starosc. | chociazby dlatego
DPS-y tez sg miejscami, gdzie seniorzy
muszg sie mierzy¢ z samotnoscia.
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Posréd najblizszych,
ale jednak samotni

Jest jednak jeszcze jeden szczegodlny
przypadek, by¢ moze najmniej oczywisty,
o ktérym chciatbym tutaj opowiedzied.
Ot6z juz wielokrotnie spotkatem sie z sy-
tuacjg, w ktérej nawet mieszkanie pod
jednym dachem z wtasng rodzing nie
chronito senioréw przed doswiadczeniem
samotnosci. Zreszty, jeszcze raz przywo-
tam poréwnanie do sytuacji, ktére doty-
cz3 nie najstarszych, ale najmfodszych.
Kazdy z nas chyba styszat o dzieciach,
ktére sq otoczone dobrobytem material-
nym przez swoich rodzicow, tak jednak
zaabsorbowanych praca, ze nie sg w sta-
nie poswieci¢ swoim pociechom odpo-
wiedniej ilosci czasu i w rezultacie czynig
z nich emocjonalne pofsieroty.

Bardzo podobne mechanizmy moga
réowniez dotkna¢ senioréw, z tym,
Ze naturalnym biegiem rzeczy ludzie
wiecej uwagi poswiecaja swoim dzie-
ciom, wiec nieraz dla petnego za-
spokojenia potrzeb swoich rodzicéw
w podesztym wieku nie sg juz w stanie
znalez¢ wystarczajacych sit fizycznych
czy psychicznych.

Ciezko zresztg ich za to winic. Nie zmie-
nia to jednak faktu, ze seniorzy mieszka-
jacy ze swoimi dzie¢mi wraz z wiekiem
i postepujaca utratg kontaktu z réwiesni-
kami coraz bardziej doswiadczajg cieza-
réw samotnosci i to samotnosci ukrytej.
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Pamietacie Bylice z Chfopéw Reymonta?
Przygnieciony wiekiem ojciec Hanki
Borynowej i Weroniki, bez majatku,
pozostaje na utrzymaniu biedniejszej
corki, walczacej o byt swdj i swoich
dzieci. W rezultacie doswiadcza w domu
wielu pretensji i przytykéw, i zaczyna
odczuwacd swojg pozycje jako balast dla
corki i wnukdéw, az w koncu decyduje
sie zosta¢ dziadem proszalnym. W akg;ji
powiesci pojawia sie jeszcze tylko jeden
raz, gdy Hanka zauwaza go w ttumie
zebrakéw zgromadzonych na odpuscie
w Lipcach.

I chociaz ta historia rozgrywa sie w zu-
petnie innych realiach spoteczno-eko-
nomicznych niz wspoéiczesna Polska, to
dobrze ilustruje, ze to nie tylko ksztaft
wspoiczesnego spoteczenstwa i rozluz-
nienie wiezi rodzinnych odpowiadaja
za samotnosc seniorow. W wielu aspek-
tach jest wrecz przeciwnie, wspofczesne
panstwo opiekuncze zaspokaja wiele
potrzeb najstarszych i ich los czesto jest
lepszy niz bywat dawniej.

*k%

Jak wiadomo, spofeczenstwo sie sta-
rzeje, a liczba oséb w podesztym wie-
ku wzrasta, a wiec coraz wiecej z nich
bedzie sie borykato z przedstawianymi
przeze mnie sytuacjami. Tymczasem tra-
dycyjne struktury spofeczne, takie jak ro-
dziny wielopokoleniowe, coraz czesciej
sq piesnig przesztosci. Wobec tego my-
Sle, ze stosunek do senioréw i zdolnos¢
do ich zauwazenia i wsparcia beda coraz
bardziej wyznacza¢ poziom empatii, na
ktéry potrafimy sie zdoby¢ jako spote-
czenstwo.

Tomasz Gatosz
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