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Rozdziat 1

1. Niepelnosprawnosé narzadu wzroku jako
problem spoteczny

Fakty:

Az 2 796 700 os6b miato w 2014 r. uszkodzenia i choroby narzgdu wzroku
(GUS, ,Stan zdrowia ludnosci Polski w 2014 r.”, https://stat.gov.pl/obszary-tema-
tyczne/zdrowie/zdrowie/stan-zdrowia-ludnosci-polski-w-2014-r-,6,6.html).

42 000 osOb deklaruje, ze w ogOle nie widzi.

Co czwarta niepetnosprawno$¢ spowodowana jest znaczng dysfunkcjg narza-
du wzroku po schorzeniach narzadu ruchu, uktadu krgzenia i neurologicznych.
Roéwnoczesnie, co trzeci Polak nigdy nie byt u okulisty (badania TNS Polska).

Mimo rozwoju medycyny wciagz jest bardzo duzo schorzen, ktére powodujg znacz-
ng utrate wzroku i prowadzg do powstawania niepetnosprawnoéci. Prognozy na
najblizszg przyszto$¢ nie przewidujg poprawy w tym zakresie. Biorgc pod uwage
strukture wiekowg ludzi z dysfunkcjg narzgdu wzroku, mozna jg przyréwnaé¢ do
odwroconej piramidy — najliczniejszg grupe stanowig osoby starsze.

Zdecydowana wiekszos¢ 0sOb z niepetnosprawnoscig narzadu wzroku to osoby, kto-
re utracity wzrok lub tracg go w ciggu dorostego zycia. Determinuje to koniecznosc¢
zastosowania wobec nich innego niz wobec os6éb niewidomych od urodzenia podej-
Scia rehabilitacyjnego, uwzgledniajgcego ich potrzeby i mozliwosci usprawnienia.

Niepetnosprawnos¢ narzgdu wzroku to bardzo powazny problem spoteczny. Jej
skutki odczuwa nie tylko osoba tracgca wzrok, ale tez jej otoczenie. Utrata sa-
modzielnosci ekonomicznej, bedgca bardzo czesto skutkiem braku mozliwosci
kontynuowania dotychczasowego zatrudnienia, powoduje zwigekszenie kosztéw
na ubezpieczenia spoteczne i na pomoc spoteczng. Rosng tez wydatki na opieke
zdrowotna.



Model koordynowanego wsparcia dla osob tracacych wzrok...

Juz te argumenty powinny przekonywac decydentow do konieczno$ci objecia osdb
Z niepetnosprawnoscig narzagdu wzroku profesjonalnym, skoordynowanym wspar-
ciem, niwelujgcym skutki utraty widzenia, ktorymi sg bardzo duze koszty posrednie
niepetnosprawnosci.



Rozdziat 2

2. Sytuacja os6b tracacych wzrok w Polsce w swietle
doswiadczen Polskiego Zwigzku Niewidomych

O Polskim Zwigzku Niewidomych

Polski Zwigzek Niewidomych jest najwiekszym w Polsce stowarzyszeniem zrzesza-
jacym osoby z niepetnosprawnoscig narzgdu wzroku. Jest organizacjg samopomo-
cowg, powotang przez samych niewidomych i przez nich zarzgdzana.

Gtébwnym celem dziatalnosci Polskiego Zwigzku Niewidomych jest maksymalne
zwiekszenie samodzielnosci i niezaleznosci w codziennym funkcjonowaniu oséb
niewidomych i stabowidzacych oraz przeciwdziatanie pogarszaniu sie ich jakosci
Zycia.

Od niemal 70 lat PZN prowadzi bardzo szeroka, wieloaspektowg dziatalno$¢ re-
habilitacyjng i rzeczniczg. Przedstawiciele organizacji wchodzg w sktad wielu gre-
miow konsultacyjnych — krajowych i zagranicznych. PZN jest cztonkiem Swiatowej
I Europejskiej Unii Niewidomych.

Do naszej organizacji mogg zapisaC sie osoby uznane formalnie za niewidome
0 znacznym lub umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci. W praktyce sg to oso-
by niewidome (okoto 10%) i stabowidzace (90%). Baza cztonkowska PZN jest co-
rocznie weryfikowana. Na koniec 2019 r. byto w niej prawie 40 tys. os6b. W kazdym
roku do PZN wstepuje ok. 2 tys. nowych cztonkdw.

W Polsce nie ma panstwowych rejestréw oséb niepetnosprawnych, w tym oséb nie-
widomych i stabowidzgcych. Ewidencja Polskiego Zwigzku Niewidomych jest wita-
Sciwie jedynym zrédtem informaciji na temat tej populacji. Zaznaczy¢ jednak nalezy,
ze przynaleznos¢ do PZN nie jest obowigzkowa, tak wiec dane liczbowe, ktérymi
dysponujemy, sg nizsze w stosunku do danych rzeczywistych.

Polski Zwigzek Niewidomych jest organizacjg sieciowg, ma swoje jednostki
w kazdym wojewodztwie (okregi) i w kazdym powiecie (kota).
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Standaryzacjg ustug dla niewidomych i stabowidzgcych zajmuje sie Instytut Tyflolo-
giczny PZN dziatajgcy w Warszawie.

Utrata widzenia — skala problemu

Polskie spoteczenstwo jest dotkniete bardzo powaznym nieuswiadomionym pro-
blemem utraty widzenia. Z danych opublikowanych przez GUS, kt6ry badat
stan zdrowia ludnosci Polski, wynika, ze w Polsce jest ok. 1 min 750 tys. os6b
z niepetnosprawnoscig narzadu wzroku.

W naszym kraju zyje 8,1 min osOb niepetnosprawnych (wg metodologii Eurosta-
tu). Oznacza to, ze co pigta osoba w populacji niepetnosprawnych jest osoba
z dysfunkcjg narzadu wzroku. Wg kryteriow GUS (osoby niepetnosprawne praw-
nie) szacuje sie, ze wielko$¢ populacji oséb niepetnosprawnych wynosi ok. 5,3 min.
Stosujac takie kryteria, uzyskujemy jeszcze wyzszg wartos¢ wskaznika — 33% po-
pulacji oséb niepetnosprawnych stanowig osoby z orzeczong niepetnospraw-
noscig narzadu wzroku.

Czestos¢ wystepowania niepetnosprawnosci rosnie wraz z wiekiem, gwattownie po
ukonczeniu 40 r.z. WSrod czterdziestolatkdw niepetnosprawna jest co dziesigta oso-
ba, a w grupie os6b po 70 r.z. juz niemal co druga.

Wg GUS w grupach schorzen u osdb niepetnosprawnych uszkodzenia i choroby
narzadu wzroku zajmujg czwartg pozycje po uszkodzeniach i chorobach narzgdu ru-
chu, schorzeniach uktadu krgzenia i schorzeniach neurologicznych, i wynoszg 30%
dla kobiet i 25% dla mezczyzn.

Populacja ludzi z dysfunkcjg narzgdu wzroku (stabowidzgcych) jest bardzo zréz-
nicowana przede wszystkim ze wzgledu na poziom funkcjonowania wzrokowego.
Wg Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) stabowidzaca jest osoba z ostrosciag
wzroku rowng lub wiekszg niz 0,05, a mniejszg 0,3 (petna ostros¢ wzroku odpowia-
da wartoéci 1,0).

Do Slepoty zalicza sie nie tylko catkowite zniesienie czynnos$ci wzrokowych, lecz
rowniez poczucie $wiatta oraz zachowang ostros¢ wzroku w granicach od 0,02
do 0,05 lub pole widzenia ograniczone do obszaru nieprzekraczajgcego 20 stopni
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Sytuacja osob tracgcych wzrok w Polsce w Swietle doswiadczen
Polskiego Zwigzku Niewidomych

(podczas gdy petne pole widzenia wynosi ok. 180 stopni).

W przypadku wielu chordb, np. jaskry, cukrzycy, wysiekowej postaci AMD, pa-
cjenci sa zagrozeni catkowita utrata wzroku. Jaskra zostata uznana przez Swia-
towg Organizacje Zdrowia za chorobe spoteczng, stanowigc jedng z gtbwnych
i najczestszych przyczyn Slepoty w krajach gospodarczo i cywilizacyjnie rozwinigtych.

Obnizenie lub brak czynnosci wzrokowych utrudnia, ogranicza lub nawet uniemoz-
liwia osobie dotknietej dysfunkcjg narzadu wzroku wykonywanie zadan zyciowych
i petnienie rél spotecznych na poziomie uznanym za normalne.

Koszty spoteczne i finansowe z tym zwigzane to m.in.:
* izolacja spoteczna,
« zaleznos$c¢ od innych,
+ korzystanie ze Swiadczen pomocy spotecznej,
+ bardzo niski poziom aktywnosci zawodowe;j,

« wykonywanie pracy ponizej poziomu mozliwosci i wyksztatcenia.






Rozdziat 3

3. Rehabilitacja oséb z dysfunkcja narzadu wzroku
— wsparcie (nie) dla kazdego?

W Polsce nie ma instytucjonalnego systemu wsparcia dla oséb, ktére z r6znych
powodow tracg wzrok. Finansowanie rehabilitacji tych oséb jest rozproszone i reali-
zowane w wiekszosci przez organizacje pozarzadowe ze srodkow pochodzgcych
z PFRON. Powoduje to, Ze mogg by¢ wydatkowane jedynie na rehabilitacje oséb
Z orzeczong juz niepetnosprawnoscia.

Z doswiadczenia Polskiego Zwigzku Niewidomych wynika, ze bardzo duza licz-
ba o0s6b tracgcych wzrok nie posiada takich orzeczen, a wiec nie ma dostepu do
specjalistycznego wsparcia. Istnieje inne zrodto sfinansowania takiej rehabilitacji,
ktore mogtoby dawac powszechny dostep do tego $wiadczenia.

Mato kto wie, ze od wielu lat istnieje Swiadczenie pod nazwag: rehabilitacja os6b
z dysfunkcjg narzgdu wzroku, ktore jest Swiadczeniem gwarantowanym ze Srod-
kow NFZ. Jednakze ze wzgledu na niskg wyceng jest realizowane w niewielu miej-
scach w Polsce, i to w ograniczonym wymiarze.

Placdéwka, ktéra Swiadczy rehabilitacje dla oséb z dysfunkcjg narzgdu wzroku za-
rowno dla dorostych (jak tez dzieci), jest Centralna Przychodnia Rehabilitacyjno-
-Lecznicza Polskiego Zwigzku Niewidomych w Warszawie.

Czym jest rehabilitacja os6b z dysfunkcja narzgdu wzroku?

Rehabilitacja jest uzupetnieniem leczenia okulistycznego. Przynosi wymierne ko-
rzysci pacjentowi w postaci sprawniejszego funkcjonowania, nawet wtedy, gdy
z medycznego punktu widzenia proces leczenia nie przynosi poprawy. Jej celem
jest adaptacja pacjenta do nowej sytuacji zyciowej i nauka nowych sposobdéw wy-
konywania ro6znych czynno$ci przy wykorzystaniu wszystkich zmystow.

Rehabilitacja dla dorostych to PROCES réznorodnych oddziatywan i etapow,
,Szyty na miare”, czyli dostosowany do indywidualnych potrzeb.
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Etap rehabilitacji podstawowej obejmuje nastepujgce zakresy oddziatywan:
+ rehabilitacje psychologiczna,

* nauke wykonywania codziennych czynnosci, tj.: dbanie o czystos¢, gotowanie,
porzadkowanie itp.,

+ poradnictwo w zakresie adaptacji otoczenia do potrzeb osdb z dysfunkcjg na-
rzadu wzroku i korzystania ze specjalnych pomocy, np. zegarkdw mowigcych,
wskaznikdw poziomu cieczy itp.,

+ nauke samodzielnego, skutecznego i bezpiecznego poruszania sig, rowniez
z biatg laska,

« dobdor pomocy optycznych i nieoptycznych oraz nauke efektywnego wykorzy-
stywania resztek wzroku,

+ nauke alternatywnych technik komunikacji z wykorzystaniem nowoczesnych
technologii i pisma Braille’a.

Osoby doroste przezywajgce stres, a nawet traume po catkowitej lub czesciowej
utracie wzroku, nie sg w stanie rozpoczg¢ procesu rehabilitacji bez specjalistycznej
I ukierunkowanej pomocy psychologicznej. Bez przepracowania trudnych emocji towa-
rzyszgcych utracie wzroku nie mozna rozpoczgé kolejnych etapdw rehabilitacji. Poza
rehabilitacjg podstawowg réwnie wazne sg rehabilitacja spoteczna oraz zawodowa.

Samorzady a koordynowane wsparcie dla os6b tracagcych wzrok

Juz od wielu lat Polski Zwigzek Niewidomych, jako rzecznik tego Srodowiska,
zabiega o réwny dostep do specjalistycznej i nowoczesnej rehabilitacji dla oséb
z dysfunkcjg narzadu wzroku, dla kazdego, bez wzgledu na wiek czy miejsce za-
mieszkania.

Skala problemu jest na tyle duza, ze wymaga skoordynowanych dziatan wielu pod-
miotdw i instytucji. Wg standarddw europejskich specjalistyczne wsparcie powinno
by¢ udzielane bezptatnie w lokalnych placéwkach, na terenie jednego lub dwéch
powiatow. Powinno by¢ ono wielodyscyplinarne, kompleksowe i skoordynowane.
Odpowiedzialnos¢ za jego organizacje powinna spoczywac na samorzgdach.
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Rehabilitacja osob z dysfunkcjg narzagdu wzroku
— wsparcie (nie) dla kazdego?

Istnieje pilna potrzeba budowania Swiadomosci spotecznej poprzez kampanie spo-
teczne oraz edukacje na temat korzysci ptyngcych ze specjalistycznej rehabilitacji
0s6b niewidomych i tracgcych wzrok. Procesem uswiadamiania powinni zostaé ob-
jeci oprocz pracownikbw pomocy spotecznej takze lekarze POZ, pielegniarki $ro-
dowiskowe, okulisci, jak rowniez decydenci odpowiedzialni za polityke spoteczng
I zdrowotng na poziomie krajowym, regionalnym i lokalnym.

Reasumujgc, grupa, ktéra wymaga szczegblnego zainteresowania decydentow od-
powiedzialnych za polityke spoteczng, sg doroste osoby tracgce wzrok, ktdre dzis
czesto pozostajg w skrajnej izolacji i, pozbawione specjalistycznej pomocy, stanowig
obcigzenie zaréwno dla swoich bliskich, jak i dla spoteczenstwa.

Rozwigzaniem tego problemu moze by¢ stworzenie na poziomie lokalnym systemu
koordynowanego wsparcia dla 0s6b zagrozonych utratg widzenia.

Dlaczego rehabilitacja os6b z dysfunkcjg narzgdu wzroku jest tak
wazna?

Zmystem, ktérym wiekszo$C z nas niemal bezwiednie postuguje sie przez niemal
90% czasu, jest wzrok. Wykorzystujemy go do przemieszczania sig¢, wykonywania
codziennych czynno$ci, a nawet przekazywania innym niewerbalnych informacji.
Ponad 80% informaciji odbieramy poprzez wzrok. Kiedy wiec tego zmystu zabraknie,
tracimy ogromng czes$¢ dotychczasowych mozliwoéci. Przestajemy czytac, boimy
sie opuszczac¢ miejsce zamieszkania, a gdy wychodzimy na zewnatrz, nie poznaje-
my znajomych na ulicy.

Choroby oczu w szczegdlnoéci dotyczg 0sob starszych, dla ktdrych utrata wzroku wig-
ze sie takze z utratg samodzielnosci i skazuje je na zalezno$¢ od innych oraz izolacje
spoteczng. A tak by¢ nie musi, pod warunkiem ze osoba tracaca wzrok na czas otrzy-
ma odpowiednie wsparcie, czyli specjalistyczng rehabilitacje, np. w ramach Swiadcze-
nia gwarantowanego NFZ lub finansowanej z innych zrodet, np. ze srodkow PFRON.

Pacjenci z dysfunkcjg narzadu wzroku nie sg w stanie samodzielnie przystoso-
wac sie do funkcjonowania w nowych warunkach i potrzebujg pomocy profesjo-
nalistbw. Sg specjalne metody i techniki, ktére poprawiajg osobom niewidomym
i stabowidzgcym funkcjonowanie w roznych sferach zycia.
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Wazne jest, aby pacjent, u ktérego nastgpity nieodwracalne ubytki widzenia, jak naj-
wczesdniej zostat objety odpowiednim wsparciem rehabilitacyjnym. Brak rehabilitacii
lub opdznienie jej rozpoczecia skutkuje duzo gorszym wynikiem terapeutycznym,
a nawet jej niepowodzeniem.
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Rozdziat 4

4. Stabowzrocznosé - metody i techniki rehabilitaciji

W pojeciu stabowzrocznosci mieszczg sie uszkodzenia wszystkich czynnosci wzro-
kowych, a wiec zarébwno widzenia centralnego (obnizenie ostroéci wzroku), widze-
nia obwodowego (ubytki pola widzenia), widzenia stereoskopowego (obuocznego),
widzenia barw, widzenia nocnego. Pod tym wzgledem stabowzrocznos¢ jest niepet-
nosprawnoscig bardzo ztozong. W konkretnych przypadkach moga wystgpi¢ uszko-
dzenia i ograniczenia wszystkich czynnosci wzrokowych lub tylko niektérych z nich.

Duze zréznicowanie wystepuje takze, jesli wezmie sie pod uwage drugi aspekt sta-
bowzrocznosci, tj. konsekwencje zwigzane z dysfunkcjg narzgdu wzroku. Mogg one
przyjac¢ forme utrudnien, ograniczen lub braku mozliwosci normalnego funkcjonowa-
nia w zyciu osobistym, spotecznym i zawodowym.

Trudno$ci i ograniczenia mogg dotyczy¢ wszystkich sfer zycia lub tylko niektérych.
Dwie osoby z takimi samymi parametrami widzenia mogg funkcjonowac catkiem
inaczej: jedna jak osoba z prawidtowym widzeniem, a druga jak osoba niewidoma.

Pogorszenie funkcjonowania nie jest wprost zwigzane z konkretnym schorzeniem
i ubytkiem widzenia, ale zalezy od wielu czynnikdw, takich jak: konstrukcja psychicz-
na i fizyczna, pamie¢ wzrokowa i umiejetno$¢ postrzegania wzrokowego, rozwoj
i integracja innych niz wzrok zmystéw, zdolnoéci poznawcze i percepcyjne. Duze
znaczenie ma tez etap zycia, w ktérym pojawita sie znaczna dysfunkcja narzadu
wzroku. Jesli wystgpita juz w okresie dorostym, poprzedzonym normalnym widze-
niem, to mozna bazowacC na pamieci wzrokowej i odnosi¢ sie do wczesniejszych
dodwiadczen.

Praca z osobami dorostymi

Udowodniono, ze umiejetnosci widzenia i sprawnosci postugiwania sie wzrokiem
mozna sie nauczy¢. Pomaga w tym specjalista rehabilitacji wzroku, pracujgc z pa-
cjentem wg nastepujgcego schematu:
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a) Przeprowadzenie funkcjonalnej oceny mozliwosci wzrokowych osoby
stabowidzacej (niezaleznie od dokumentacji medycznej oceniajgcej narzad
wzroku).

Ocena ta polega na:

« obserwacji zachowan stabowidzgcego (np. jak sie porusza, jak ustawia oczy,
gtowe lub cate ciato; kiedy i przy jakich czynno$ciach postuguje sie wzrokiem;
czy wystepuje mruzenie oczu, oznaki stresu, np. w formie zaciskania piesci);

« przeprowadzeniu testow zmierzajgcych do uzyskania ogdélnych informacji na
temat widzenia (np. czy i jak osoba stabowidzaca reaguje na Swiatto i jego kie-
runek; w jakim zakresie korzysta z centralnego pola widzenia, a w jakim obwo-
dowego; w jakim stopniu widzi obiekty z bliska, a w jakim z daleka; czy potrafi
przeszukiwac wzrokiem, lokalizowac i Sledzi¢ obiekty);

« przeanalizowaniu wybranych czynnosci wykonywanych przez badanego
(np. czy i jak jest w stanie czytaC, pisa¢, wybiera¢ numer telefonu, przemiesz-
czac sie);

* innych dziataniach (np. przeprowadzeniu wywiadu na temat problemdw wzro-
kowych, ocenie koordynacji wzrokowo-ruchowej, umiejetnosci wykorzystania
innych zmystow).

Wyniki oceny funkcjonalnej (powinny by¢ zebrane na arkuszu) sg punktem wyjscia
do prowadzenia ¢wiczen usprawniajgcych widzenie.

b) Zajecia usprawniajgce widzenie prowadzone przez specijaliste rehabilitacji
wzroku to m.in.:

 utatwienie stabowidzgcemu zrozumienia, jak funkcjonuje jego wzrok, co i jak
widzi, czego i dlaczego nie widzi;

+ dobdr pomocy optycznych wspomagajgcych widzenie, takich jak r6znego ro-
dzaju lupy, jednooczne lunety, okulary lornetkowe, okulary dostosowane do
specyfiki indywidualnych schorzen;

« dobdr pomocy nieoptycznych, takich jak: kolorowe filtry naktadane na tekst dla
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Stabowzrocznosé¢ — metody i techniki rehabilitacji

poprawienia kontrastu, podstawki do ksigzek, ramki utatwiajgce czytanie, na-
sadki okularowe zmniejszajgce ol$nienie;

nauka postugiwania sie pomocami optycznymi i nieoptycznymi;

prowadzenie ¢wiczen usprawniajgcych, tj. uczenie takiego patrzenia, aby do oka
docierato jak najwiecej informacji poprzez odpowiednie ustawianie gatki ocznej;
kontrolowanie ruchow gatek ocznych oraz wiasciwe korzystanie z osSwietlenia,
kontrastéw kolorystycznych, pomocy optycznych do blizy i dali, pomocy nie-
optycznych, a takze uczenie, jak odpowiednio interpretowac (rozumieé) niewiel-
kie, czesto Sladowe i znieksztatcone informacje wzrokowe, aby opierajgc sie na
doswiadczeniu, budowac z nich caty obraz;

udzielanie konsultacji osobom stabowidzgcym, jak modyfikowac¢ otoczenie fi-
zyczne, aby wspomagato funkcjonowanie poprzez umiejetne stosowanie o$wie-
tlenia, koloréw, kontrastéw, eliminowanie odblaskow, odpowiednig organizacje
przestrzeni, stanowisk pracy, nauki.

c) Inne wspomagajace ¢wiczenia

W przypadku dorostych osdb stabowidzgcych duze znaczenie ma nie tylko wspoma-
ganie sprawnosci wzrokowej, ale tez nauka wykonywania codziennych czynnosci
| samodzielnego poruszania si¢ w przestrzeni.

Wszystkie dziatania rehabilitacyjne majg na celu zwiekszenie samodzielnosci,
sprawnosci i bezpieczenstwa osoby z dysfunkcjg narzgdu wzroku.
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Rozdziat 5

5. Schorzenia wzroku i ich funkcjonalne nastepstwa

(retinopatia
diabetica)

Lp. | Patologia Zaburzenia Rokowanie Najczestsze problemy
towarzyszace funkcjonalne
1. Bielactwo Oczoplas Nie postepuje Olsnienie/$wiattowstret
Oczoplags
(albinismus) Wrodzona obnizona
ostros¢ wzroku
2. Wrodzony Jaskra W zaleznosci Staba zdolno$¢ przysto-
niedorozwoj ZaCma od zakresu nie- | sowania sie oka do zmian
lub brak Oczoplags dorozwoju oswietlenia
teczowki Przesuniecie soczewki Ol$nienie/Swiattowstret
Zmetnienie rogowki
(aniridia)
3. Wrodzony Jaskra Nie postepuje Znieksztatcenia w obwo-
brak soczewki dowej czesci pola
widzenia
(aphakia) Brak akomodacji
Zaburzone poczucie gtebi
4, Zaéma Jaskra Postepuje do Mroczki
catkowitego Olsnienie/$wiattowstret
(cataracta) zmetnienia Zwezenie zrenicy
5. Oczoplgs | Zazwyczaj towarzyszy Nie postepuje | Mozliwe zaburzenie fiksacji
innym zaburzeniom Obnizona ostros¢ wzroku
(nystagmus)
6. Retinopatia Jaskra Postepuje Stopniowa utrata wzroku
cukrzycowa Odwarstwienie Zmienna zdolnosé
siatkOwki widzenia
Zaéma (widzenie ,fluktuacyjne”)
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7. Jaskra — Formy Zwezenie pola widzenia
postepujace Slepota zmierzchowa
(glaucoma) i niepostepujace Zaburzona adaptacja do
Swiatta

Ol$nienie/Swiattowstret
Uboczne skutki lekdw

8. Niewidzenie — Nie postepuje Utrata potowy pola

potowiczne widzenia
Problemy z czytaniem

(hemianopia)

9. | Zwyrodnienie Zaéma Formy Utrata widzenia
plamki zo6ttej postepujace centralnego
i niepostepujace Mroczki
(degeneratio
maculae
luteae)
10. | Zanik nerwu S Stan stabilny Mroczki
wzrokowego

(atrophia nervi

optici)
11. |Wysoka krétko- Odwarstwienie Postepuje Znieksztatcenia
wzrocznosé siatkdwki w obwodowym polu
Zatma widzenia
(myopia alta) | Krwotoki w obrebie
plamki
12. | Barwnikowe Zatma Postepuje Zwezenie pola widzenia
zwyrodnienie Jaskra Ol$nienie/Swiattowstret
siatkOwki Slepota zmierzchowa
(retinitis pig-
mentosa)
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Rozdziat 6

6. ,,Widzimy nie tylko oczami” — projekt dla
Wschodniego Mazowsza

O projekcie

Byt to projekt pilotazowy, realizowany ze Srodkow przyznanych przez Zarzgd Wo-
jewddztwa Mazowieckiego. Jego celem byto stworzenie modelu skoordynowanego
wsparcia dla osob tracgcych wzrok w dorostym zyciu, mieszkancow Wschodniego
Mazowsza. Projekt realizowany byt w okresie od 4.05.2020 r. do 31.12.2020 r. przez
Instytut Tyflologiczny PZN z siedzibg w Warszawie, ul. Konwiktorska 9.

PZN jako rzecznik Srodowiska, znajacy realia, w jakich zyjg doroste osoby tracace
wzrok i jakiej pomocy potrzebujg, podjgt probe zorganizowania pierwszego w kraju
Punktu Koordynowanego Wsparcia w oparciu o dziatajgce na terenie trzech powia-
tow Koto PZN w Siedlcach.

Nasze dziatania zaktadaty synergiczng wspoétprace specjalistow réznych obszaréw
rehabilitacji oraz instytucji i stuzb z takich dziedzin, jak ochrona zdrowia, pomoc
spoteczna, a takze dziennikarzy, animatoréw kultury czy specjalistow ds. public
relations.

W projekcie realizowane byty dziatania z trzech obszardéw zidentyfikowanych jako
kluczowe:

« kampania edukacyjna dla szerokiego spoteczenistwa na temat codziennych
problemow osbb tracgcych wzrok,

+ szkolenia dla oséb ociemniatych i stabowidzacych, dajgce im szanse na samo-
dzielnos¢, oraz dla ich bliskich,

+ podnoszenie kompetencji pracownikdéw réznych instytucji w zakresie komunika-
cji z osobami z dysfunkcjami narzgdu wzroku.

Projekt miat charakter pilotazowy i zostaty w nim przygotowane produkty, ktére mogag
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stanowic¢ trwaty wktad w organizacje kolejnych dziatan z zakresu koordynowanego
wsparcia dla oséb tracgcych wzrok. Sg to:

1.

Strona www.widzimy.pzn.org.pl przeznaczona dla oséb szukajgcych informaciji na
temat dostepnego wsparcia dla oséb z dysfunkcjg narzadu wzroku.

. Poradnik pt. ,Widzimy nie tylko oczami. Poradnik dla oséb zagrozonych utratg

widzenia” — publikacja dostepna w dwdch formatach: w druku i w wers;ji elektro-
nicznej do pobrania ze strony www.

. Film instruktazowy dla r6znych stuzb z zakresu wtasciwej komunikacji z osobami

z dysfunkcjg narzgdu wzroku.

. Film instruktazowy dla organizatoréw koordynowanego wsparcia przedstawiajgcy

model wypracowany w projekcie.

. Pakiet materiatow do pracy dla cztonkow zespotu koordynowanego wsparcia za-

wierajgcy wytyczne, wskazowki do obserwacji, narzedzia do diagnozowania po-
trzeb i do ewidencjonowania oddziatywan rehabilitacyjnych.

. Materiaty promocyjne i edukacyjne: ulotka, plakat, ogtoszenia, wzory zaproszen

do wspdtpracy dla roznych podmiotow i instytucii.

. Zestawy pomocy ufatwiajacych codzienne funkcjonowanie do prezentowania

osobom tracgcym wzrok.

. Program szkolenia dla pracownikéw stuzb samorzgdowych z zakresu obstugi

0s6b z dysfunkcjg narzgdu wzroku.

. Program szkolenia dla stuzb medycznych — lekarzy i pielegniarek z zakresu ob-

stugi pacjentdw z dysfunkcjg narzgdu wzroku.

10. Niniejszy raport pt. ,Widzimy ich nie tylko oczami — model koordynowanego wspar-

cia dla 0s6b tracgcych wzrok w ich Srodowisku lokalnym”.

Promocja projektu ,,Widzimy nie tylko oczami”

Integralng czescig projektu byty dziatania promocyjne i edukacyjne skierowane do
takich grup, jak:
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,» Widzimy nie tylko oczami”
— projekt dla Wschodniego Mazowsza

« 0soby tracgce wzrok i ich rodziny,

« spoteczenstwo,

+ lokalne organizacje pozarzadowe,

« pracownicy roznych instytucji, w tym stuzby zdrowia.

Prace rozpoczeliSmy od stworzenia spdjnego przekazu komunikacyjnego i graficz-
nego. Wykorzystujgc stworzong identyfikacje graficzng projektu, przygotowalismy
odpowiednie narzedzia informacyjno-promocyjne:

« zaproszenia do wspodtpracy oraz oficjalne pisma do starostow powiatéw Wschod-
niego Mazowsza o udzielenie patronatu honorowego nad dziataniami w projekcie,

+ plakat i ulotke skierowang do oséb stabowidzgcych, ich rodzin oraz catego spo-
teczenstwa,

- strone projektowg www.widzimy.pzn.org.pl, zawierajacg informacje, w jaki
sposdb mozna zapisa¢ sie¢ do projektu, gdzie znalezé pomoc; wskazania
do skierowania do specjalistdw rehabilitacji, propozycje szkolen, materiaty
(np. wideo) i wskazéwki dla roznych stuzb; na stronie mozna znalez¢ réwniez
informacje, kto udzielit wsparcia dla projektu.

Osoby i instytucje wspierajace dziatania projektowe:

profesor dr hab. n.med. Jerzy Szaflik — przewodniczacy Rady Naukowej Instytu-
tu Tyflologicznego PZN; Centrum Mikrochirurgii Oka Laser, Klinika prof. Jerzego
Szaflika w Siedlcach; Starosta Powiatu Garwoliriskiego Mirostaw Walicki; Staro-
sta Powiatu tosickiego Barbara Michon; Starosta Powiatu Minskiego Antoni Jan
Tarczynski; Starosta Powiatu Ostrowskiego Zbigniew Chrupek; Starosta Powiatu
Sokotowskiego Elzbieta Sadowska; Starosta Powiatu Wegrowskiego Ewa Besz-
tak; Diecezjalny Duszpasterz Niewidomych Ksigdz Jacek Jaskowski; Centrum
Medyczno-Diagnostyczne Sp. z 0.0. Siedice; Telewizja regionalna TVP3 Siedlce;
Tygodnik Siedlecki; ,Zdrowie w Centrum” — kwartalnik medyczny Centrum Medycz-
no-Diagnostycznego Sp. z 0.0. Siedlce, Katolickie Radio Podlasie; Samodzielny
Publiczny Zespot Zaktadow Opieki Zdrowotnej w Ostrowi Mazowieckiej; Samo-
dzielny Publiczny Zaktad Opieki Zdrowotnej w Siedlcach; Samodzielny Publiczny
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Zaktad Opieki Zdrowotnej w Wegrowie; Agencja reklamowa ID Warszawa.

Kampani¢ informacyjno-edukacyjng skierowang do os6b tracacych wzrok, ich
rodzin oraz spoteczenstwa oparliSmy na nastepujacych dziataniach:

1. Kampanii plakatowo-ulotkowej skierowanej do catego spoteczenstwa, z naciskiem
na osoby tracgce wzrok i ich rodziny, prowadzonej w miejscach publicznych: na
terenie urzeddéw, osrodkow uzytecznosci publicznej (np. biblioteki), przychod-
niach POZ, w 33 placéwkach przychodni Centrum Medyczno-Diagnostycznego
Sp. z 0.0. SiedIce na terenie Wschodniego Mazowsza. Dzieki wspotpracy z Die-
cezjalnym Duszpasterzem Niewidomych na terenie parafii diecezji siedleckiej.

2. Kampanii informacyjno-edukacyjnej z wykorzystaniem lokalnych mediow:

a)

b)

c)

d)

Programy o projekcie w Katolickim Radiu Podlasie: lipiec 2020.

Informacje o projekcie na antenie telewizyjnego programu lokalnego TVP3
(przy wspétpracy TVP3 Siedice): lipiec 2020.

Informacje o organizowanych spotkaniach/szkoleniach dla oséb tracgcych
wzrok na antenie Katolickiego Radia Podlasie wsparte informacjg na portalu
Podlasie24: lipiec-sierpien 2020.

Publikacje w ,Tygodniku Siedleckim”: o projekcie, jak réwniez o organizowa-
nych spotkaniach dla osob tracacych wzrok: lipiec-sierpiert 2020.

3. Kampanii informacyjno-edukacyjnej w social mediach:

a)

b)

Publikowanie postéw z zaproszeniem do projektu na fanpage’ach lokalnych
spotecznosci (post z zaproszeniem do grupy 192 tys. odbiorcdw), informacii
0 projekcie oraz organizowanych szkoleniach: lipiec-listopad 2020.

Informowanie o wszystkich dziataniach w projekcie na fanpage’u Polskiego
Zwigzku Niewidomych.

. Akcji przesiewowych badan okulistycznych i konsultacji z rehabilitantami wzro-

ku. Ze wzgledu na ograniczenia zwigzane z pandemig udato nam si¢ zorgani-
zowac tylko jedng takg akcje — Biatg Sobote w Centralnej Przychodni Rehabili-
tacyjno-Leczniczej PZN w Warszawie.
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,» Widzimy nie tylko oczami”
— projekt dla Wschodniego Mazowsza

Z przeprowadzonej kampanii nasuwajg sie nastepujace wnioski:

1. Problematyka utraty widzenia jest catkowicie nieznana w spoteczenstwie. Nieste-
ty ludzie wykazujg zbyt mato zainteresowania sprawami, ktore ich bezposrednio
nie dotycza.

2. Ze wzgledu na pandemie kontakt z odbiorcami byt bardzo ograniczony — niemoz-
liwy kontakt bezposredni w wigkszej grupie.

3. Najbardziej skutecznym medium w dotarciu do osdb tracacych wzrok jest radio.
Jednakze nalezy liczy¢ sie z naktadami finansowymi zwigkszajgcymi zasieg emi-
sji informacii.

4. Social media sg bardziej popularne wérdd oséb mtodszych, tj. do 50 lat, co powo-
duje, ze informacja moze nie trafia¢ do zainteresowanych osob starszych.

5. Telewizja jest medium o duzym zasiegu, jednakze trudno jest zainteresowac wy-
dawcow problematykg oséb tracacych wzrok bez ponoszenia naktadow finanso-
wych. Nasza tematyka przegrywa z aktualnymi informacji z dziedziny polityki czy
zdrowia. Termin rozpoczecia promocji projektu niestety kolidowat z prowadzong
kampanig prezydencka, co bardzo utrudniato dostep i emisje informacji w lokal-
nych mediach (radio i telewizja), mimo tych trudnosci udato nam sie przygotowac
i zrealizowac kilka publikacji oraz emisiji.

Portrety niepetnosprawnych — ewaluacja jakoSciowa w projekcie
»Widzimy nie tylko oczami” — stworzenie modelu koordynowanego
wsparcia dla oséb tracgcych wzrok w ich sSrodowisku lokalnym. Pro-
jekcie pilotazowym dla Wschodniego Mazowsza realizowanym przez
Instytut Tyflologiczny PZN.

a) Metodologia

Na potrzeby realizacji raportu w projekcie ,Widzimy nie tylko oczami” — stworzenie
modelu koordynowanego wsparcia dla osob tracacych wzrok w ich srodowisku lo-
kalnym. Projekt pilotazowy dla Wschodniego Mazowsza realizowany przez Instytut
Tyflologiczny PZN przeprowadzono ewaluacje jakosciowa, ktdra postuzy gtdbwnie
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pogtebionemu zrozumieniu sytuacji 0séb z niepetnosprawnoéciami narzgdu wzro-
ku w Polsce (na przyktadzie Wschodniego Mazowsza), a takze podkresli potrzebe
stworzenia instytucjonalnego systemu wsparcia dla oséb, ktére z r6znych powodow
tracg wzrok. W ewaluacji celowo dobrano kilka oséb (matg prébe badania), bene-
ficjentdw projektu tak, by jak najlepiej reprezentowaty wybory, zachowania i sytu-
acje badanej grupy docelowej. Starano sie takze zadbaé¢ o wtasciwy dobor grupy
badawczej, uwzgledniajacy rézne perspektywy. Dodatkowo, badania jakoSciowe sg
tatwiej odbierane i lepiej rozumiane przez odbiorcow (niz iloSciowe) z powodu wyko-
rzystania prostego jezyka i obrazowego ttumaczenia danego zjawiska. W ewaluac;ji
wykorzystano takze karty nr 1 (diagnoze potrzeb), przeprowadzang kazdorazowo na
pierwszym spotkaniu tyflopedagoga z beneficjentem. Jednakze nalezy zdawaé so-
bie sprawe z tego, ze zebrane odpowiedzi i opinie w czasie przeprowadzonych indy-
widualnych telefonicznych wywiadéw z beneficjentami stanowig osobiste odczucia,
refleksje i subiektywne postrzeganie rzeczywistosci.

W raporcie przedstawiono badania jakoSciowe takze ze wzgledu na ich niezwyktg
autentyczno$c, ktora z jednej strony moze pozwoli¢ przedstawi¢ wiedze umozliwia-
jaca zrozumienie pewnego zjawiska, grupy spotecznej, z drugiej — wiedze, kidra
pozwala na dziatanie (a konkretnie na dziatanie w obliczu braku odpowiednich, sys-
temowych rozwigzan w Polsce dla tej grupy badawczej).

b) Ankieta — badanie satysfakcji z ustug swiadczonych przez lekarza
rodzinnego

W ewaluaciji, dla zobrazowania potrzeby szkolen i edukacji stuzb medycznych (ale
Szerzej — takze samorzgdowych), zaprezentowano rowniez wyniki anonimowej an-
kiety, ktdra byta dystrybuowana poprzez stroneg internetowg, biuletyn informacyjny
i social media. Ankieta pozwolita procentowo okresli¢ stopiert zadowolenia z ustug
Swiadczonych przez lekarza rodzinnego (lekarza POZ), ktbry ma w swoim zakresie
obowigzkdéw kompleksowe zajmowanie sie zdrowiem, zatem powinien by¢ pierw-
szym specjalistg, ktory pokieruje do innych lekarzy zajmujgcych sie pomaganiem
osobom z dysfunkcjg narzgdu wzroku. Celem ankiety byto sprawdzenie, czy rze-
czywiscie tak jest.
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,» Widzimy nie tylko oczami”
— projekt dla Wschodniego Mazowsza

Ankiete, sktadajgcg sie z czterech pytan, wypetnita grupa 130 osob. Na pierwsze
pytanie brzmigce: ,Czy kiedykolwiek otrzymate$ od lekarza POZ wskazdwki, gdzie
szuka¢ pomocy poza okulistg?” zaledwie 14,5% ankietowanych odpowiedziato
twierdzgco — ,tak”, zas az 85,5% odpowiedziato ,nie”. Na drugie pytanie: ,Czy
lekarz powiedziat ci, ze jest dla ciebie specjalna rehabilitacja w ramach swiadcze-
nia z NFZ? twierdzgco odpowiedziato 10,2% ankietowanych, negujgco — 89,8%.
Na trzecie pytanie: ,,Czy kiedykolwiek poczutes sie skrepowany z powodu swoje;
niepetnosprawnosci w gabinecie lekarza POZ?” 39,1% respondentow odpowie-
dziato ,tak”, a 60,9% — ,nie”. Ostatnie pytanie w ankiecie brzmiato: ,Czy zdarzyto
ci sie, ze lekarz POZ nie potrafit wskazac¢ ci prawidtowo, gdzie znajduje sie krze-
sto w gabinecie?”. Na tak postawione pytanie twierdzgco odpowiedziato 29,7%
ankietowanych, za$ negujgco — 70,3%. Z przeprowadzonego badania ankietowe-
go jasno wiec wynika, ze podnoszenie kompetencji pracownikdw réznych instytucji
w zakresie komunikacji z osobami z dysfunkcjami narzgdu wzroku takze powinno
by¢ jednym z elementow koordynowanego wsparcia zaproponowanego osobom
Z niepetnosprawnosciami.

c) Osoby z niepelnosprawnoscig narzadu wzroku na swiecie

Omawiajgc sytuacje os6b z niepetnosprawnosciami narzgdu wzroku, trzeba zda-
wac sobie sprawe, ze na Swiecie obecnie jest blisko 36 min niewidomych, a do
2050 r. ta liczba ma zwiekszy¢ sie do 115 min (wg raportu opublikowanego przez
,Lancet Global Health”). Schorzenia narzadu wzroku sg wiec coraz powazniej-
szym problemem, zwiaszcza w krajach wysoko rozwinietych. Znaczne starzenie
sie spoteczenstwa, nadmierne korzystanie ze sprzetu elektronicznego, schorzenia
(zacma, jaskra, choroby siatkdwki i plamki zo6ttej itp.), to wcigz nie wszystkie czyn-
niki, ktore majg wptyw na tak czeste wystepowanie schorzen narzadu wzroku.

To wszystko to statystyki, liczby. Niezaprzeczalnie uwiarygodniajg fakt, ze schorze-
nia wzroku istniejg na catym Swiecie (takze w krajach wysoko rozwinietych). Dzieki
przeprowadzonym rozmowom i ankietom (a takze samym szkoleniom z pracownika-
mi réznych instytucji) wiemy tez, ze pracownicy stuzb medycznych (ale tez szerzej
— takze samorzgdowych) potrzebujg szkolen i rozwijania kompetencji w zakresie
obstugi os6b z niepetnosprawnosciami, ale rédwnie wazne jest, zeby zdawaé sobie
sprawe z tego, ze za kazdg z tych liczb stoi cztowiek. Konkretny, zywy i namacal-

-27 -



Model koordynowanego wsparcia dla osob tracacych wzrok...

ny cztowiek. Z imieniem, twarzg, choroba... i swojg indywidualng historig. Projekt
,Widzimy nie tylko oczami” — stworzenie modelu koordynowanego wsparcia dla oséb
tracgcych wzrok w ich srodowisku lokalnym jako projekt pilotazowy dla Wschodnie-
go Mazowsza pozwolit dotrze¢ do kilkudziesieciu oséb wtasnie ze Wschodniego Ma-
zowsza i zaproponowac im wsparcie skrojone do ich potrzeb (po przeprowadzonej
przez specjaliste diagnozie — wybrane warsztaty z orientacji przestrzennej, nauke
czynnosci dnia codziennego; technik komputerowych, wsparcie prawne i psycholo-
giczne albo nauke brajla), wskaza¢ mozliwosci i kierunki dziatan.

d) Portrety niepetnosprawnych. Fragmenty rozmow z beneficjentami
projektu

Nie czuje sie niepetnosprawna

Reakcji i podejs¢ do niepetnosprawnosci jest tyle, ile osdb, ktérych ta niepetno-
sprawno$¢ dotyka. Monika (lat 49, mieszkanka Siedlec), beneficjentka projektu,
choé na jedno oko nie widzi w ogdle (z powodu AMD — zwyrodnienia plamki zéttej),
awdrugimoku ma stwierdzong wysoka, pogtebiajgca sie krotkowzrocznosé (obecnie
nawet ok. —18 dioptrii), jak sama twierdzi... nie czuje sie niepetnosprawna. Nigdy tez
nie wystgpita o0 orzeczenie o niepetnosprawnosci. — Nie czuje sie niepetnosprawna,
cho¢ wiem, ze ta niepetnosprawno$¢ mi towarzyszy. Nie widze dobrze juz od prawie
26 lat, wiec z mojg dysfunkcjg sie zzytam i nie zastanawiam sig, jak bytoby bez niej.
Radze sobie z dnia na dzien. Staram sie zy¢ normalnie, na ile jest to mozliwe i nie
mysle¢ o moich ograniczeniach — dodaje. Monika na co dzien uczy licealistéw jezy-
ka polskiego, pracujgc na caty etat, jak kazdy inny nauczyciel. — W pracy nie mam
zadnych ulg z tego powodu, ze nie widze tak, jak inni. Bardzo mocno angazuje sie
w szkolne projekty. — Nikt na co dzien nie pyta mnie, czy w czyms$ mi poméc, w czyms
odcigzy¢. Dla innych nauczycieli jestem kolejnym pedagogiem w okularach. Moze
dlatego, ze tak naprawde nigdy nie oczekiwatam zadnego specjalnego, ulgowego
traktowania przez innych? — pyta, zapewne retorycznie, Monika. — Obecnie pracy
w szkole mam tez zdecydowanie wiecej, poniewaz przygotowuje moich maturzy-
stbw do egzamindw. Sprawdzam mndéstwo prac. W pandemii, przez nauczanie
zdalne, siedzenia przed komputerem — moze dla niektorych paradoksalnie — jest
znacznie wiecej niz wczeséniej, sitg rzeczy moj wzrok bardziej sie wiec meczy. Mo-
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gtabym mieé tez nieco mniej nadgodzin — dodaje beneficjentka projektu. — Wiem
tez, ze jestem pracoholiczkg, trudno bytoby mi z czego$ zrezygnowac. Choé
W zZyciu codziennym radzi sobie catkiem niezZle, to cieszy sig, ze wzieta udziat
w projekcie: — Najbardziej wartosciowe dla mnie zajecia to te z informatyki. Indywi-
dualne zajecia z trenerem, ktéry podwiecit mi czas i wyttumaczyt zawito$ci arkuszy
kalkulacyjnych czy programdw do spotkan online. Bardzo sie ciesze, bo wszystkie
te nowe umiejetnosci moge wykorzystywac¢ w mojej pracy zawodowej — podsumo-
wuje Monika.

Wiersze do szuflady

— Pierwszy wiersz napisatam jako dziecko jeszcze w szkole podstawowej. Miesz-
kam na Podlasiu, a z domu do szkoty sztam dwa kilometry przez las — opowia-
da Anna (58 lat, mieszkanka Podlasia). — Podziwiatam nature, ktérg mijatam...
| wersety same pojawity mi sie w gtowie. Kolejny wiersz powstat zaraz po maturze.
Bytam bardzo wstydliwa, pisato mi sig¢ tatwiej. Na studia nie posztam z tej nieSmia-
tosci. Pomyst na wiersze pojawit sie znowu, kiedy dzieci dorosty, poszty na studia
i zamieszkaty w akademikach (i czasu byto wiecej), a mdj wzrok pogorszyt sie tak,
ze nie mogtam juz czyta¢ tyle, co wczesniej (choruje na retinitis pigmetosa, czyli
zwyrodnienie barwnikowe siatkdwki). Pisze do szuflady, bo mieszkam na wsi. Za-
pisane kartki, zeszyty, moje wiersze lezg w kartonach w catym domu. Jak sobie
radze z pisaniem? — Wszystko zapisuje wielkimi literami, o wysokosci co najmnie;j
jednego centymetra. Inaczej pdzniej tego nie odczytam — opowiada beneficjentka
projektu. — Latwiej jest napisac, ale przeczytac? Z tym mam juz problem. Chciata-
bym bra¢ udziat w spotkaniach, na ktérych mozna rozwija¢ swoje talenty czy pasje:
odczytach, konkursach. Byé moze wydaé swoj tomik poezji. Jestem przekonana
o tym, ze to, co tworze, mozna by byto wykorzysta¢ w jakim$ zespole ludowym
czy spektaklu teatralnym. Ale mozliwosci mam bardzo ograniczone — relacjonuje
Anna. — Raz, ze pandemia i wszystkie spotkania zostaty wstrzymane (a wczesniej
organizowatam we wsi Klub Seniora), dwa, ze w mojej miejscowosci nie mam za
wiele mozliwoéci, a trzy — wszedzie jest daleko. Jeden autobus, ktéry jezdzi raz
czy dwa razy dziennie. Jesli wyjade z mojej miejscowosci, nie mam jak wrocic
do domu tego samego dnia.
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Rehabilitacja reki na maszynie brajlowskiej

Ciekawg historig zwigzang z udziatem w projekcie moze podzielic sie Damian
(37 lat, z okolic Sokétki). Zakoriczyt on dziesieciogodzinny kurs podstawowy nauki
brajla i w tym czasie opanowat znajomosc liter i wiekszo$ci znakdédw matematycz-
nych. Potrafi przeczytaé nazwy na lekach i proste zdania, zaczgt tez postugiwac
sie maszyng brajlowskag. Beneficjent poczatkowo uzywat do pisania na maszynie
tylko lewej reki (Damian ulegt kilkanascie lat temu bardzo powaznemu wypadkowi,
na skutek ktdérego ma m.in. niedowtad prawej reki). Zmobilizowany jednak przez
instruktorke, panig Krystyne, podjat wysitek i sprébowat pisa¢ takze rekg z niedowta-
dem. Poniewaz juz po pierwszych probach sam beneficjent odczut pewng zmiane
w funkcjonowaniu dtoni, instruktorka wystgpita o dodatkowe godziny zajeé, ktére nie
tylko poprawig biegto$¢ w czytaniu i pisaniu, ale rdwniez mogg przyczyni¢ sie do
fizycznej rehabilitacji prawej reki.

Igty, czujniki, ramki na podpis

Projekt to tez nauka czynnosci dnia codziennego, o ile takie zajecia zostaty zleco-
ne beneficjentowi przez tyflopedagoga podczas tzw. diagnozy wstepnej. — DzieKi
projektowi ,Widzimy nie tylko oczami” dowiedziatam sig, ze sg chocby igty do szy-
cia dla 0séb niewidomych i stabowidzgcych. Ze fatwiej moge nawlec nitke dzieki
specjalnym oczkom — opowiada Katarzyna (43 lata, mieszkanka tosic). — Zaku-
pitam tez czujnik cieczy, udzwigkowiony termometr i specjalng ramke do podpiséw
(taka mata rzecz, a jak bardzo przydatna!). Gdyby nie projekt, nie wiedziatabym, ze
istnieje tak duzo utatwiajgcych codzienne zycie przedmiotdw, ktdre sg przeznaczo-
ne dla os6b z dysfunkcjg narzgdu wzroku — dodaje Katarzyna. — Z drugiej strony
spoteczenstwo, infrastruktura miast, przynajmniej we Wschodnim Mazowszu, nie
sg przygotowane na osoby z niepetnosprawnosciami. W wiele miejsc nie mozna
z tatwoscig sie dostac, niewiele jest tez miejsc, gdzie osoby z niepetnosprawnoscig
majg jakiekolwiek przywileje czy utatwienia. W Siedlcach i innych wigekszych mia-
stach moze jest tego wszystkiego nieco wiecej, ale w wioskach ludzie sie wstydzg
swojej niepetnosprawnosci. Ja takze sie wstydze — wyznaje beneficjentka. — Nie-
petnosprawni doswiadczajg niecheci innych ludzi, czesto takze braku zrozumienia.
Boje sie pokazac, ze jestem niepetnosprawna i borykam sie z retinopatig cukrzy-
cowg — dodaje. — W projekcie wazne dla mnie byto to, ze jednym z instruktoréw
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technik informatycznych byta osoba borykajgca sie z niepetnosprawnoscig narzg-
du wzroku. Jak ja. Kiedy patrzytam, jak trener ptynnie porusza sie¢ w programach
komputerowych, potem jak $wietnie obstuguje telefon, upewnitam sie, ze mozna
sie tego nauczyé, wypracowac. To byto dla mnie bardzo motywujgce! Nie moge nie
wspomnie¢ tez o spotkaniach online z psychologiem. Zmienity one mnie, ale takze
mojego meza — dodata Katarzyna. Czego w projekcie byto za mato? — Potrzebuje
wiecej godzin z orientacji przestrzennej. Boje sie samodzielnie wychodzi¢, gubie
sie, w 0g0le nie wychodze z domu po zmroku. Wiem, ze w Bydgoszczy PZN pro-
wadzi warsztaty dla os6b niewidomych i stabowidzgcych, ale nie dotartabym tam
sama.

Przestatam sie wstydzi¢

— Przez kilka lat ukrywatam przed innymi swojg chorobe — tak zaczyna swojg opo-
wies¢ Sylwia (28 lat), takze beneficjentka projektu ,Widzimy nie tylko oczami”.
— Dopiero od dwoch lat jestem w stanie méwi¢ o swoim schorzeniu i 0 tym, ze jestem
0sobg stabowidzgca. Ze mam zespoét Stargardta i te sama chorobe ma tez moj brat.
Przez dtugi czas czutam sie gorsza przez to, ze nie jestem w stanie zrobi¢, zobaczy¢
tego, co robig czy widzg inni woko6t mnie. Dlatego tez nauczytam sie ,normalnie”
funkcjonowac, zeby nie budzi¢ dodatkowych pytan. Chciatam, by nikt nie zauwazyt
mojej dysfunkcji. Oczywiscie nie mogto to trwa¢ w nieskoriczono$¢, gdyz choroba
oczu jest postepujgca — opowiada Sylwia. — Choroba, ktdérg poczgtkowo bratam po
prostu za krotkowzrocznos¢ (czasem dalej tak tez odbiera jg moja rodzina, zwtasz-
cza ze sama przeciez staratam sie funkcjonowac jak osoba petnosprawna), data
bardziej o sobie zna¢ w ostatniej klasie gimnazjum. Wtedy to zaczetam mieé pro-
blemy z czytaniem. W szkole $redniej przestatam juz w ogole czytac z tablicy. Tak
naprawde udawatam, ze widze, chociaz... nie widziatam — dodaje beneficjentka.
— Podobnie byto na studiach, studiowatam nawet dwa kierunki. Teraz, z perspektywy
czasu wiem, ze sobie szkodzitam. Udawanie, Ze widze i prba zachowywania si¢ jak
osoba petnosprawna nikomu nie stuzyta: ani mnie, ani mojej rodzinie czy dalszemu
otoczeniu. Teraz wiem, ze jestem osobg z niepetnosprawnoscig i postepu choroby
nie jestem w stanie zatrzymac¢. Od 2018 r. zaczetam mowi¢ o swojej chorobie i jest
mi z tym lepiej. Nie musze juz nikogo udawac, moge by¢ po prostu soba.
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Okiem psychologa

— Im dtuzej praktykuje méj zawdd, tym bardziej upewniam sie w przekonaniu, ze
nasze ciato i psychika sg ze sobg nierozerwalnie potgczone. Gdy doskwiera nam
bél, zmysty zawodzg czy tez tracimy sprawnos¢, cierpi tez nasze wnetrze. | odwrot-
nie — przedtuzajgce sie przygnebienie, stany lekowe czy zdenerwowanie ,odciska
sie” w ciele np. napieciami migsniowymi, brakiem witalnosci czy bezsennos$cig. Tak
Sciste potgczenie ma dwojakie konsekwencje. Z jednej strony zwyklismy méwié, ze
,wWszystko jest w gtowie” i kazdy z nas zna przyktady, kiedy pozytywne nastawienie
I koncentracja na zasobach, a nie brakach, dziata cuda. Z drugiej strony ostabienie
psychiczne potrafi widocznie spowolni¢ rekonwalescencje, a nawet wptynga¢ na po-
gorszenie stanu zdrowia. | tak naturalnym i istotnym wydaje mi sie, by w trosce o na-
sze zdrowie nie poprzestawac jedynie na sferze fizycznej, lecz troszczy¢ sie z takg
sama dbatoscig o nasze zycie emocjonalne — tak komentuje swojg prace w projekcie
,Widzimy nie tylko oczami” Adriana Szubielska, psycholog. — Niepetnosprawnos¢,
a wiec mierzenie sie z ograniczeniami, ktére stawia przed nami nasze wiasne ciato,
z pewnoscig jest jedng z takich sytuacji, w ktérych warto pokrzepiac sie psychicznie
i korzystac ze wsparcia psychologa. Poza uporzgdkowaniem trudnych emocji mozna
wspblnie z nim poszukiwaé swoich zasobow i akceptacji dla tego, co przynosi zycie.
Niesamowitg przygodg za kazdym razem jest dla mnie spotkanie z drugim cztowie-
kiem i jego niepowtarzalng historig. Spodziewatam sig, ze praca w projekcie bedzie
czasem ubogacajacym. Nie przewidziatam jednak jak bardzo — dodaje ekspertka.
— W zwigzku z pandemig rozmowy z uczestnikami odbywaty sie gtbwnie telefonicz-
nie, co uniemozliwito mi positkowanie si¢ w pracy wzrokiem. W pewnym momencie
zachorowatam na COVID-19, wiec cze$¢ rozmow prowadzitam bez zmystow wechu
I smaku, co moze nie byto juz istotne dla samej pracy, ale jeszcze mocniej dato mi
dodwiadczyé znaczenia zmystow w naszym zyciu. Mogtam sie takze przekonac, jak
wiele wcigz mamy, nawet gdy jeden z nich zawodzi. Wdzieczna, ze mogtam si¢
z uczestnikami stysze€ i wymienia¢ doswiadczeniami, koricze ten projekt z przeko-
naniem, ze ,widzimy nie tylko oczami”.

e) Szkolenia stacjonarne

W ramach projektu ,Widzimy nie tylko oczami” organizowano takze grupowe spo-
tkania stacjonarne (szkolenia) z beneficjentami oraz szkolenia online dla stuzb me-

-32.-



,» Widzimy nie tylko oczami”
— projekt dla Wschodniego Mazowsza

dycznych i samorzgdowych. Kazdorazowo spotkania te byty prowadzone przez eks-
pertow i tyflopedagogow.

Niestety sytuacja pandemiczna znacznie utrudnita i ograniczyta mozliwosci dziatania
(w pewnym momencie wrecz uniemozliwita organizacje spotkan dla grupy wiekszej
niz 5 osoéb).

Niemniej przeprowadzono 10 szkolen dla OTW, w ktoérych tgcznie wzieto udziat
111 uczestnikbw w tym: 80 kobiet i 31 mezczyzn. Odbyty sie tez 3 szkolenia dla
stuzb samorzgdowych (dla 28 uczestnikow), co w trudnej sytuacji pandemicznej na-
lezy uznac¢ za sukces.

f) Podsumowanie

W ewaluacji, jak wspomniano na poczatku, przedstawiono tylko fragmenty rozmow
z beneficjentami projektu ,Widzimy nie tylko oczami” i znacznie je skrécono z uwagi
na ograniczong dtugos$¢ raportu. Grupa badawcza, cho¢ ré6znorodna pod kazdym
wzgledem (pfci, wieku, miejsca zamieszkania, ale takze rodzaju schorzen narzadu
wzroku, sytuacji zawodowej i prywatnej), jednoznacznie w swych wypowiedziach
wskazywata na pozytywne efekty zaproponowanego wsparcia w ramach pilotazu
projektu (i potrzebe podobnych dtugofalowych dziatan), cho¢ zawsze — w oparciu
0 wiasng perspektywe i wiasne doswiadczenie. Beneficjenci wskazywali takze na
ograniczenia wynikajgce z braku systemowych rozwigzan bezposrednio dla nich
(takze dla ich bliskich), jak i na te wynikajgce z danej niepetnosprawnosci.

Pozostate wnioski i rekomendacje przedstawiono w kolejnej czesci raportu.
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Rozdziat 7

7. Model koordynowanego wsparcia dla osoéb tracgcych
wzrok w ich srodowisku lokalnym
— wnioski i rekomendacje

Model zaktada synergiczng wspotprace roznych stuzb i instytucji dziatajgcych
w danym srodowisku lokalnym. Wspétpraca ta obejmuje przede wszystkim wymiane
informacji na temat dostepnych Swiadczen i specjalistycznych ustug, ktérych celem
jest poprawa jakosci zycia os6b tracagcych wzrok. Model zaktada stworzenie w kaz-
dym powiecie Punktu Koordynowanego Wsparcia. Punkty te powinny by¢ organizo-
wane i finansowane przez lokalne samorzady.

Interesariusze Koordynowanego Wsparcia:
1. Osoby zagrozone utratg widzenia — OTW.

Osoby bliskie OTW.

Okulisci.

Lekarze rodzinni POZ.

Pielegniarki sSrodowiskowe POZ.

2 T

Specjalisci rehabilitaciji:
* psycholog,
- tyflopedagog,
* instruktor usprawniania widzenia,
* instruktor orientacji przestrzennej i samodzielnego, bezpiecznego poruszania sie,
* instruktor bezwzrokowego wykonywania codziennych czynno$ci,

 instruktor nauki alternatywnych technik komunikacji: komputerowych
i brajla.

7. Grupy wsparcia.
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8. Instytucje administracji panstwowej i samorzgdowej:
« powiatowe komisje orzekania o niepetnosprawnosci,
« Centrum Pomocy Rodzinie,
« o$rodki pomocy spotecznej,
« powiatowe urzedy pracy,
* inne instytucje, np. edukac;ji, kultury.

9. Media lokalne.

Punkty Koordynowanego Wsparcia

Specjalistyczna pomoc dla 0s6b tracgcych wzrok powinna by¢ dostepna blisko miej-
sca ich zamieszkania. Wg standardow obowigzujgcych w innych krajach UE powinna
by¢ osiggalna w odlegtosci nie wiekszej niz 50 km. W naszej polskiej rzeczywistosci
oznacza to, ze Punkt Koordynowanego Wsparcia powinien zosta¢ zorganizowany
w kazdym powiecie lub byé w jednym na dwa powiaty.

W PKW osoby tracace wzrok i ich bliscy bedg mogli otrzymac¢ informacje o Swiad-
czeniach i ustugach skierowanych do oséb z dysfunkcjg narzgdu wzroku oraz uzy-
ska¢ dostep do specjalistdw rehabilitacji i szkolen, zgodnie ze swoimi potrzebami.

W PKW ustugi powinni $wiadczy¢ specjalisci z zakresu rehabilitacji oséb z dysfunkcjg
narzadu wzroku na zasadach wspoétpracy lub zatrudnienia. Koordynatorem Punktu
powinien by¢ tyflopedagog lub inny specjalista posiadajgcy doswiadczenie w pracy
z osobami z niepetnosprawnoscig narzadu wzroku.

Informacja o PKW powinna by¢ dostepna na oficjalnych portalach informacyjnych
samorzgdu i upowszechniana cyklicznie poprzez media lokalne.

Lekarze okulisci lub lekarze rodzinni i pielegniarki z POZ powinni przekazywac infor-
macje o PKW pacjentom zagrozonym utratg widzenia. Powiatowe komisje orzekania
0 niepetnosprawnosci powinny wspotpracowac z PKW w tym samym zakresie.

PKW po rozpoznaniu indywidualnych potrzeb OTW organizuje i koordynuje proces
rehabilitacji. Przekazuje kontakty do organizacji pozarzgdowych zajmujgcych sie
rehabilitacjg spoteczng i integracjg jako grupa wsparcia dla OTW. PKW moze tez
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wspiera¢ OTW w kontaktach z r6znymi instytucjami, takimi jak: osrodki pomocy spo-
tecznej, Centrum Pomocy Rodzinie, urzedy pracy.

Podmiotem odpowiedzialnym za utworzenie PKW jest lokalny samorzad. Wsparcie
udzielane jest bezpfatnie.

Sie¢ wzajemnych powigzan

W centrum jest cztowiek majgcy problemy ze wzrokiem. To, czy uzyska odpowiednig
pomoc, zalezy od Scistej wspdtpracy lekarzy POZ, okulistéw, specjalistow rehabilitacii,
lokalnych organizacji pozarzgdowych, osrodkéw pomocy spotecznej, innych instytucji
dziatajgcych na rzecz i/lub aktywizujgcych osoby z dysfunkcjg narzgdu wzroku.

A oto zadania poszczegdlnych interesariuszy:

1. Lekarz POZ:

+ informowanie o specjalistycznej rehabilitacji — Punkcie Koordynowanego Wspar-
cia i/lub lokalnej organizacji pozarzgdowej;

+ kierowanie do lekarza okulisty;

+ wypisywanie zlecenia na biatg laske.

2. Lekarz okulista:

+ informowanie o specjalistycznej rehabilitacji oraz kierowanie na ,rehabilitacje
0s6b z dysfunkcjg narzgdu wzroku — Swiadczenie gwarantowane z NFZ;

+ informowanie i wypisywanie zlecen na wyroby medyczne (np. pomoce optycz-
ne, biatg laske);

+ informowanie (sporzgdzanie odpowiedniej dokumentacji) o mozliwosci uzyska-
nia orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci z tytutu niepetnosprawnosci na-
rzadu wzroku 04-0.

3. Punkt Koordynowanego Wsparcia:
+ diagnozowanie indywidualnych potrzeb osoby tracacej wzrok;

+ organizowanie i koordynowanie udzielanego wsparcia ze wszystkich zakresoéw
rehabilitacji;
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- informowanie o dziatalnosci lokalnych organizacji pozarzadowych;

+ informowanie i wspieranie OTW w kontaktach z innymi instytucjami.

4. Lokalne organizacje pozarzgdowe:

+ informowanie o dostepnym wsparciu rehabilitacyjnym, w tym o placéwkach
I sprzecie rehabilitacyjnym;

+ integrowanie i aktywizacja osob tracgcych wzrok poprzez ich udziat w projek-
tach i szkoleniach;

+ kolezenska wymiana do$wiadczen;
+ wspieranie psychologiczne poprzez udziat w grupie wsparcia;

+ informowanie o mozliwosci uzyskania orzeczenia o stopniu niepetnosprawno-
8ci, dofinansowaniu do zakupu sprzetu, wyrobéw medycznych;

OoTW —
osoba tracaca

/ wzrok

Lekarz POZ Okulista

-
NP
[ R

Organizacje . .
pozarzgdowe Inne instytucje

N
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wskazywanie instytucji Swiadczacych pomoc spoteczng;

informowanie o innych instytucjach udzielajgcych wsparcia (finansowego
I rzeczowego) i prowadzgcych aktywizacje m.in. os6b z dysfunkcjg narzgdu
wzroku.

Whnioski

1.

Bardzo niska Swiadomo$¢ spoteczna wagi problemu schorzen wzroku prowadzg-
cych do utraty widzenia, skali zjawiska i konsekwencji spotecznych.

. Brak instytucjonalnego systemu wspierania i rehabilitacji oséb z dysfunkcjg na-

rzadu wzroku. Utrudniony dostep do specjalistow rehabilitacji podstawowej dla
0s0Ob stabowidzgcych i ociemniatych, szczegdlnie mieszkajgcych w matych miej-
scowosciach.

. Niedostateczna informacja o specjalistycznych pomocach utatwiajgcych codzien-

ne funkcjonowanie osobom z dysfunkcjg narzgdu wzroku.

Brak mozliwoéci udzielania pomocy ze srodkbw PFRON osobom ociemniatym
i tracgcym wzrok, ktére nie majg orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci, oraz
brak mozliwosci udzielenia im pomocy finansowanej z innych zrddet.

. Brak ciggtosci i dostepnosci ustug rehabilitacyjnych wynikajacy z finansowania

tych dziatan gtdbwnie w ramach projektow.

Rekomendacje

1.

Nalezy we wszystkich lokalnych mediach organizowaé kampanie edukacyjne
o schorzeniach moggcych prowadzi¢ do pogorszenia wzroku i mozliwosciach
wsparcia 0s6b z tymi schorzeniami.

Nalezy zorganizowa¢ w kazdym powiecie Punkt Koordynowanego Wsparcia,
w ktorym wszystkie osoby tracace wzrok i ociemniate otrzymajg specjalistyczng po-
moc rehabilitacyjng zgodnie z indywidualnymi potrzebami —,,szytg na miare”. Koordy-
nowane wsparcie powinno by¢ udzielane blisko miejsca zamieszkania osoby tracacej
wzrok, jak tez w uzasadnionych wypadkach w miejscu zamieszkania.

. Nalezy zapewni¢ osobom tracgcym wzrok tatwy dostep do pomocy psychologicz-

nej.
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4. Nalezy szkoli¢ pracownikdéw réznych stuzb majgcych wptyw na jako$¢ zycia osob
z dysfunkcjg narzadu wzroku, w tym pracownikbw pomocy spotecznej, lekarzy
POZ oraz okulistow, w nastepujagcym zakresie: czym jest rehabilitacja i jakie ko-
rzy$ci przynosi pacjentowi; jak rozmawia¢ z osobg tracgcg wzrok, a takze w za-
kresie przekazywania informacji o instytucjach/organizacjach, w jakich pacjent
moze uzyska¢ pomoc.

5. Warto wydrukowacé test Amslera, aby lekarze POZ przekazywali go pacjentom po
50 r.z. do samodzielnego kontrolowania wzroku.

6. Nalezy organizowaC akcje profilaktyczne, podczas ktérych sprawdzany bedzie
wzrok pacjentow, np. Biate Soboty.

7. Nalezy edukowaé osoby starsze, np. na uniwersytetach trzeciego wieku,
w klubach senioréw.

8. Nalezy zapewni¢ osobom tracgcym wzrok dostep do specjalistycznych pomocy
utatwiajgcych codzienne funkcjonowanie, takich jak: pomoce optyczne, moéwigcy
zegarek, cisnieniomierz, termometr, waga, glukometr, urzgdzenie do odtwarzania
audiobookow itp.

9. Nalezy wspiera¢ dziatalno$¢ organizacji spotecznych dziatajgcych na rzecz oséb
z dysfunkcjg wzroku, petnigcych role grup wsparcia.

10. Nalezy prowadzi¢ instruktaz i szkolenia dla cztonkdéw rodzin i opiekunow.
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