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Elzbieta Dubas, Justyna Sztobryn-Bochomulska

WOKOL SYTUACJI TRUDNYCH W BIOGRAFII
— WPROWADZENIE

Kolejny, juz dziewiaty tom z serii ,Biografia i badanie biografii” obejmuje
refleksje skoncentrowane wokot tematu: Sytuacje trudne w biografii. Temat
ten nasuwa sie badaczom biografii poniekgd w sposob naturalny, w ludzkich
bowiem biografiach bez szczegodlnego wysitku mozna odnalez¢ liczne do-
Swiadczenia, ktore okreslane sg jako trudne, ze wzgledu na nadmierne obcia-
zenie, jakiego doswiadcza osoba nimi dotknieta. Sytuacje trudne to sytuacje
wykraczajgce poza sytuacje normalne (Tomaszewski, 1982). Przynosza ob-
cigzenie fizyczne i psychiczne, sg dokuczliwe, czasem stanowig obcigzenie
krytyczne i graniczne, niekiedy rodzg dtugoterminowe traumy, udaremniajgce
pomysiny rozwdéj lub kierujace go ku zmianom patologicznym. Sytuacje trudne,
cho¢ czesto postrzegane jako niepozadane i wyniszczajgce, odgrywajg istot-
na role w zyciu cztowieka, stanowigc nieodtgczny element jego egzystencii.
Ich znaczenie mozna rozpatrywac zarowno w kontekscie indywidualnym, jak
i spotecznym, poniewaz doswiadczenia te majg potencjat ksztattowania toz-
samosci, rozwijania kompetencji zyciowych oraz wzmacniania wiezi miedzy-
ludzkich. Moga one sta¢ sie zrodtem refleksji nad kruchoscia ludzkiego zycia
i fundamentalnymi pytaniami egzystencjalnymi. Dla wielu os6b doswiadczenie
straty, kryzysu czy przetomu staje sie impulsem do poszukiwania gtebszego
sensu istnienia, redefinicji priorytetéw czy podejmowania dziatan na rzecz sie-
bie i innych. Nie nalezy jednak pomija¢ potencjalnych zagrozen, jakie niosg
ze sobg sytuacje trudne. Jednostka dotknigta cierpieniem i stratg moze od-
czuwag, ze jej zycie wymyka sie spod kontroli, co dodatkowo moze pogtebiac
stres, a to z kolei ostabiaé zdolnos¢ do poradzenia sobie z kryzysem. Zgodnie
z teorig zachowania zasobdw Stevana Hobfolla (za: Stowik, Passowicz, 2006),
sytuacje trudne czesto wigza sie z realng lub symboliczng utratg zasobow, ta-
kich jak zdrowie, czas, relacje spoteczne, poczucie bezpieczenstwa czy status
materialny. Waznym aspektem rozwazan nad sytuacjami trudnymi jest takze
ich wptyw na poczucie kontroli nad wtasnym zyciem. Utrata zasobdw nie tylko
zmniejsza mozliwosci skutecznego radzenia sobie z trudnosciami, ale takze
podwaza fundamentalne poczucie bezpieczenstwa, ktére stanowi jeden z fila-
row stabilnosci psychiczne;j.
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Ludzka egzystencja wydaje sie z zasady sytuacjg trudna, biorac pod uwage
uwarunkowania ontologiczne bytu ludzkiego, w tym sprzecznosci natury ludzkiej,
uwiktanie w r6znorodne dychotomie (Fromm, 1996), powszechne doswiadczanie
trosk egzystencjalnych, takich jak cierpienie, samotnos¢, smier¢ (Lukaszewski,
2010; Fabis, 2018), doswiadczanie roznorodnych kryzysow: egzystencjalnych,
rozwojowych i sytuacyjnych, religijnych (Ptuzek, Jacyniak, 2006). Do tego do-
chodzg wtasciwosci rozwojowe istoty ludzkiej, podlegajacej w ciagu swego zycia
trudnym zmianom, w wyniku ktérych jednostka dookresla swag tozsamos¢ (Da-
browski, 1975; Brzezinska, 2010; Witkowski, 2000). Na poziomie indywidualnym,
sytuacje trudne moga by¢ kluczowym momentem, w kiérym jednostka zmuszo-
na jest zmierzy¢ sie z wtasnymi ograniczeniami, podjg¢ decyzje przekraczajgce
dotychczasowe schematy myslenia i dziatania, a takze odkry¢ nowe zrodta sity
i motywacji. W psychologii rozwojowej podkresla sie, ze trudnosci zyciowe moga
przyczynic sie do procesu dojrzewania, kiedy to konfrontacja z wyzwaniami pro-
wadzi do pogtebienia samoswiadomosci, ugruntowania wartosci czy rozwiniecia
umiejetnosci radzenia sobie z przeciwnosciami (Erikson, 2004). Z perspektywy
spotecznej, sytuacje trudne czesto ujawniajg site wspolnoty i solidarnosci mie-
dzyludzkiej. Kryzysy, zaréwno indywidualne, jak i kolektywne, stwarzajg okazje
do budowania relacji opartych na empatii i wzajemnym wsparciu.

Dodatkowo uwarunkowania cywilizacyjne, kulturowe, spoteczne i polityczne
obcigzaja cztowieka w procesie doswiadczania przez niego zycia. Nasza wspot-
czesnosc¢ jest okreslana jako trudne czasy — czasy nieprzewidywanych i zaska-
kujgcych zmian, czasy dostarczajgce wspotczesnym ludziom wielu nadmiernych
napie¢ oraz niepewnosci. Im dtuzsze zycie, tym wiecej pamietanych sytuacii
trudnych mozna spodziewac sie w indywidualnej biografii. Wiecej ich tez bedzie
obecnych w pamieci kolektywnej. W naszym kraju pokolenia najstarsze majg
w swej pamieci traumatyczne doswiadczenie Il wojny Swiatowej, pokolenia Sred-
nie — stan wojenny 1981-1983 i r6znorodne kryzysy okresu gtebokiej transfor-
maciji ustrojowej po 1989 roku. Najmtodsze pokolenie doswiadczyto juz sytuacii
trudnej, jakg byta pandemia COVID-19 w latach 2020-2022. Wojna (w Ukrainie
od 2022 roku, a takze w innych czesciach swiata), ktérej nie spodziewano sie
w cywilizowanym juz $wiecie, a szczegodlnie w Europie, ,,dopisuje sie” do listy
doswiadczen obcigzajacych wspoétczesne pokolenie historyczne.

W ponizszym tomie mozna odnalez¢ odpowiedzi na pytania: Czy w ludzkich
biografiach obecne sg sytuacje trudne i jakie one sa? Jak sg one przezywane
i co wynika z ich doswiadczenia? Cho¢ nie mozna sie spodziewac generalizu-
jacego opisu, petnego rejestru takich doswiadczen, gdyz nie jest to mozliwe na
podstawie wybranych egzemplifikacji badawczych, to jednak w prezentowanych
w tym tomie wynikach badan mozna odczyta¢ doswiadczenie sytuacji trudnych
jako wielowymiarowo obcigzajacych rozwoj, ale takze prowadzgcych do zmian,
rowniez i tych pozytywnych. Czesto sytuacje trudne sg kluczowymi momentami
w opowiesciach o zyciu. Analiza ich obecnosci i sposobu przedstawiania w nar-
racjach biograficznych moze ujawnié, jak ludzie konstruuja znaczenie wtasnych
doswiadczen.
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W ponizszym tomie znajdujg sie teksty, ktdrych autorzy koncentrujg swe
badania wokét kilku gtéwnych linii ludzkich doswiadczen ocenianych jako sytu-
acje trudne. | tak, autorzy tych artykutéw dokonujg analizy biografii wybranych
znanych 0sob — tworcow nauki i kultury, poszukujac w ich zyciorysach watkow
zwigzanych z trudnosciami. Marlena Kilian ,przyglada sie” osobie i zyciu Krysty-
ny Sienkiewicz, a Joanna G6zdz prezentuje biografie wybitnego reprezentanta
i tworcy sztuk walki Masutatsu Oyamy. Maria Montessori inspiruje ciggle badaczy
swojg biografig, co uwidacznia opracowanie Sylwii Romanowskiej-Jonio. Maciej
Bernasiewicz uwypukla watek relacji z rodzicami w biografiach Josepha Conra-
da-Korzeniowskiego, Wojciecha Kilara, Ignacego Paderewskiego, Ryszarda Ka-
puscinskiego, Stanistawa Lema, Wtadystawa Reymonta, Jozefa Tischnera, Hen-
ryka Sienkiewicza, Janusza Korczaka, Bronistawa Malinowskiego, Czestawa
Mitosza i Zygmunta Baumana. Tekst ten rozpoczyna takze refleksje dotyczace
rodziny. Opracowanie z tego zakresu, autorstwa Karoliny Kury$-Szyncel, przed-
stawia przetomy biograficzne w systemie rodzinnym. Watek rodzinny prezentuje
takze Anna Janowicz w tekscie dotyczacym doswiadczen opiekuna rodzinnego.
Wazny zakres analiz w tym tomie stanowi macierzyristwo. W rozprawie Pauliny
Puszcz odnajdujemy odniesienie sytuacji trudnych i krytycznych doswiadczanych
przez matki do petnienia przez nie funkcji rodzicielskiej. Joanna Gregorczuk-Pro-
sicka ukazuje natomiast satysfakcje zyciowa doswiadczang przez matki. Kolejny
watek analiz to choroby, w tym tomie — choroby nowotworowe, ktéry obecny jest
w dwdch tekstach. Emilia Mazurek prezentuje badania dotyczgce reakcji otocze-
nia na ujawnienie diagnozy choroby przez kobiety dotknigte nowotworem piersi.
Natalia Ulaniecka opisuje chorobe nowotworowg jako zyciowy punkt zwrotny
i sytuacje uczenia sie. Nastepne trzy teksty dotyczg samotnosci. Elzbieta Dubas
omawia samotnosc¢ jako sytuacje trudng — osamotnienie — i wskazuje sposoby
przezwyciezania tego obcigzenia. Kontekst samotnosci w doswiadczeniu rodzi-
cielstwa ujawnia Olga Hucko. Osamotnienie po stracie ukochanego zwierzecia
opisuje, z perspektywy autoetnograficznej, Aleksandra Ptaczek. Watek straty
jest tez obecny w tekscie Justyny Sztobryn-Bochomulskiej, w ktérym autorka
analizuje wypowiedzi mieszkanek domu pomocy spotecznej. Tom zamyka tekst
Wojciecha Switalskiego, w ktérym autor analizuje biografie publikowane w dziale
Historie EPALE, waznej europejskiej platformy internetowej (EPALE), przezna-
czonej dla specjalistow z zakresu edukacji dorostych.

Te wybrane konteksty zycia, zachowane w pamieci biograficznej, majg
duza moc oddziatywania na emocje czytelnika, ale takze na poznawanie przez
niego swiata Innych i uczenie sie z biografii Innych (Dubas, 2011), a przez to
wzbogacanie swego doswiadczenia zyciowego i by¢ moze lepsze zrozumie-
nie, czym sg sytuacje trudne w zyciu cztowieka i jak mogg stac sie dla niego
waznym potencjatem rozwojowym. Autorzy tekstéw, dzielgc sie swoimi badaw-
czymi osiggnieciami, inspirujg i sktaniajg czytelnika do namystu nad fenome-
nem ludzkiej egzystencji i pojedynczym doswiadczeniem zyciowym. To bardzo
wazny aspekt badan biograficznych, taczacy ogolng biografie ludzkg — biogra-
fie gatunkowa z biografig jednostkowa.

9
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W tym miejscu jako redaktorki tomu pragniemy szczegdlnie podziekowac
wszystkim Autorom, ktérzy zdecydowali sie przygotowac teksty do tego mono-
graficznego opracowania, majgc przeciez swiadomos¢ niskiej punktacji za roz-
dziat opublikowany w takiej pozyciji. Dziekujemy za wazny merytoryczny wktad
w powstanie tego tomu, za kolejne otwarte perspektywy w badaniu biografii.
Jestedmy zbudowane tym, ze pasja badawcza twércow nauki, w tym mtodych
naukowcow, wcigz jeszcze ,przewyzsza” obiektywne uwarunkowania. To rodzi
nadzieje na dalszy pomysiny rozwoj polskiej humanistyki i nauk spotecznych.
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Marlena Kilian*

W PRAWDZIWYM ZYCIU NIGDY NIE NARZEKAM.
KRYSTYNA SIENKIEWIC2Z

Streszczenie. Krystyna Sienkiewicz (1935-2017) to popularna w Polsce artystka szerszej
publicznosci znana gtéwnie ze swojej twdrczosci filmowej i scenicznej, ktdrg z powodzeniem
kontynuowata pomimo powaznych trudnosci zdrowotnych i funkcjonalnych. W niniejszym tekscie
dokonano analizy podejmowanych przez nig strategii adaptacyjnych do nabytej niepetnospraw-
nosci. Powstate studium przypadku zrealizowano w dwoch etapach: w pierwszym skupiono sie
na ograniczeniach funkcjonalnych artystki wynikajgcych z utraty wzroku, w drugim — przeprowa-
dzonym 25 lat pdzniej — na pogtebiajacej sie niepetnosprawnosci w zakresie wzroku, ale réwniez
dodatkowo: ruchu, mowy i funkcji kognitywnych. Obecne opracowanie stanowi aktualizacje pierw-
szych badan i daje poréwnanie stanu funkcjonalnego artystki w wieku 65 i 82 lat. Badania oparto
na materiale pozyskanym droga bezposredniej, otwartej i swobodnej obserwaciji artystki w warun-
kach domowych oraz scenicznych, réwniez z przeprowadzonych z nig oraz z jej domownikami wy-
wiadow, ponadto z przegladu wywiaddw i artykutéw prasowych, wspartych analiza dokumentaciji
medycznej, a takze dorobku muzycznego, filmowego, scenicznego, pismienniczego artystki oraz
jej wytwordw z zakresu sztuki wizualnej. Badania wykazaty, ze Krystyna Sienkiewicz zaréwno na
wczesnym, jak i pdzniejszym etapie zycia funkcjonalne konsekwencje uszkodzenia wzroku potra-
fita niwelowac, stosujac wysoko rozwinigte strategie adaptacyjne, m.in. prowadzong we wtasnym
zakresie autorehabilitacje. W procesie rekonwalescencji po przebytej chorobie odzyskata wysoki
poziom zyciowej aktywnosci i spotecznej partycypacji, kontynuujgc szeroko zakrojong dziatal-
nos¢ charytatywng, a do konca zycia rowniez zarobkowa. Pogtebiajgce sie z czasem ostabienie
stanu zdrowia (ztamanie reki, choroba onkologiczna, udar) nie doprowadzito w jej przypadku do
zyciowej dezaktywacji, wrecz przeciwnie — motywowato jg do podjecia twérczego wysitku adapta-
cyjnego. Koncentrowata sie na kreowaniu przyjaznego otoczenia domowego i zawodowego wraz
z rozbudowang siecig obustronnego wsparcia. Antidotum na trudy zycia odnajdywata w szeroko
pojetej tworczosci artystycznej. Do konca zycia pozostata osobg petng humoru, intelektualnie
sprawng i zyciowo samodzielng.

Stowa kluczowe: Krystyna Sienkiewicz, niepetnosprawnos$¢, adaptacija, strategie radzenia
sobie, autorehabilitacja

* Doktor habilitowany, Uniwersytet Kardynata Stefana Wyszynskiego w Warszawie, Wydziat
Nauk Pedagogicznych, Katedra Pedagogiki Specjalnej, ul. Woycickiego 1/3, bud. 15, 01-938 War-
szawa, https://orcid.org/0000-0002-7285-9784, e-mail: m.kilian@uksw.edu.pl
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I never complain in real life. Krystyna Sienkiewicz

Summary. Krystyna Sienkiewicz (1935-2017) is a popular Polish artist known to a wider
audience mainly for her film and stage work, which she successfully continued despite serious
health and functional difficulties. This text analyzes the strategies she undertook to adapt to her
acquired disability. The resulting case study was carried out in two stages: the first focused on the
artist’s functional limitations resulting from the loss of vision, the second — conducted 25 years
later, on the deepening visual impairment, but also additionally: motor, speech and cognitive
functions. The current study is an update of the first study and provides a comparison of the
artist's functional state at the age of 65 and 82. The research was based on material obtained
through direct, open and free observation of the artist in home and stage conditions, also from
interviews conducted with her and household members, and also from the analysis of interviews
and press articles, supported by the analysis of medical documentation, as well as the artist’s
musical, film, stage and writing achievements and her visual art products. The research showed
that Krystyna Sienkiewicz was able to eliminate the functional consequences of vision damage
at an early and later stage of her life by using highly developed adaptive strategies, including
self-rehabilitation. In the process of convalescence after her illness, she regained a high level
of life activity and social participation, continuing her extensive charity work and, until the end of
her life, also earning money. The worsening deterioration of her health (broken arm, oncological
disease, stroke) did not lead to her life deactivation, on the contrary, it motivated her to undertake
a creative adaptation effort. She focused on creating a friendly home and work environment, along
with an extensive network of mutual support. She found an antidote to the hardships of life in the
broadly understood artistic creativity. Until the end of her life she remained a person full of humor,
intellectually agile and independent in life.

Keywords: Krystyna Sienkiewicz, disability, low vision, coping strategies, autorehabilitation

Wprowadzenie

Krystyna Sienkiewicz (1935-2017), popularna w Polsce aktorka filmowa,
teatralna, estradowa i telewizyjna, piosenkarka, malarka, tworczyni sztuki uzyt-
kowej, autorka ksigzek, ilustratorka, scenografka, absolwentka Akademii Sztuk
Pieknych z dyplomem z projektowania przestrzennego. W opinii wtasnej — li-
ryczna komediantka. 82 lata zycia, 60 lat na scenie. W artystycznym dorobku:
40 spektakli teatralnych, 20 spektakli Teatru Telewizji, 20 filmow, 14 seriali, pie¢
etiud, liczne wystepy na estradach w Polsce i za granica (Pietkiewicz, 2017).
Byta czescig Kabaretu Starszych Panow, Kabaretu Olgi Lipinskiej i Kabaretu
pod Egidg. Odznaczona Krzyzem Kawalerskim Orderu Odrodzenia Polski.

Znana jest gtéwnie z telewizji i estrady. Cho¢ nie bytg idolkg mojego po-
kolenia, to dobrze pamigtatam jej opolski przebdj Ryby Zaby i raki, ktore
l...] raz wpadty na pomyst taki, zeby opuscic¢ staw, sigs¢ pod drzewem i za-
czg¢ zarabia¢ spiewem”, i réwniez filmy, tak popularne jak Rzeczpospolita
babska czy Rodzina Lesniewskich. Krystyne Sienkiewicz poznatam osobiscie
w 2000 roku, kiedy stata sie gtdwng bohaterkg przygotowywanej przeze mnie
pracy magisterskiej. Jako studentka pedagogiki specjalnej na specjalnosci

' Tekst piosenki — Jan Brzechwa, muzyka — Krystyna Kwiatkowska, wykonanie — Krystyna
Sienkiewicz.
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tyflopedagogika (pedagogika osob niewidomych i stabowidzgcych) poszuki-
watam tematu umozliwiajgcego poznanie, w kontekscie biograficznym, me-
chanizmow radzenia sobie w sytuacjach trudnych zwigzanych z nabyciem
w dorostym wieku niepetnosprawnosci wzrokowej. Pomyst podjecia sie opra-
cowania studium przypadku Krystyny Sienkiewicz pojawit sie, kiedy z mate-
riatdbw prasowych dowiedziatam sie, ze doswiadcza ona powaznej niepet-
nosprawnosci wzrokowej, a jednoczesnie z powodzeniem kontynuuje swoja
zawodowg aktywnosé. Po uzyskaniu od artystki zgody na przeprowadze-
nie serii badan otwarto przede mng drzwi jej domu i po trosze zycia. Jako mto-
da studentka mogtam realizowac¢ swoje pierwsze naukowe badania w szcze-
rym kontakcie z wyjgtkowym cztowiekiem i artystka.

Prawdg jest, ze od samego poczatku az do dzisiaj w swoich badaniach
koncentruje sie na zagadnieniu niepetnosprawnosci w starszym wieku. W tej
perspektywie poznanie pani Krystyny nabrato dla mnie szczegélnego znacze-
nia. Kiedy po 25 latach pracy naukowej, dokonujgc przegladu dotychczaso-
wego dorobku, dotartam do tych moich pierwszych w karierze badan, posta-
nowitam miniony okres zawodowej dziatalnosci spia¢ pewng klamrg. Ot6z na
naukowg Sciezke mojego zycia wesztam w obecnosci Krystyny Sienkiewicz
i w tym dobrym towarzystwie chciatabym podsumowacé ostatnie ¢wieréwiecze
mojej zawodowej dziatalnosci. Pani Krystyny nie ma juz wsrdd nas — niech ni-
niejsze stowa i naukowe pogtebienie jej wyjatkowej biografii bedg wyrazem mo-
jej pamieci i wdziecznosci.

* * %

Kiedy w 1985 roku Krystyna Sienkiewicz stracita nagle znaczng czesé
wzroku, wydawato sie, ze chora i zatamana wycofa sie z zawodu oraz zycia
towarzyskiego. Jednak z powodzeniem kontynuowata swojg kariere i dziatal-
nosc¢ charytatywna, aktywnie partycypowata w zyciu rodzinnym i towarzyskim.
W przeprowadzonych przeze mnie w 2000 roku badaniach (Kilian, 2004, s. 35—
89)2 skupitam sie na analizie podejmowanych przez nig strategii adaptacyjnych
w sytuacji nabycia w dorostym wieku powaznej niepetnosprawnosci wzrokowe;.

Zastosowatam metode indywidualnych przypadkéw wspartg pogtebiong ana-
liza jednostkowej biografii (w 65. i 82. roku zycia bohaterki). Skupitam sie na klu-
czowych momentach w przebiegu zycia Krystyny Sienkiewicz zwigzanych z utratg
wzroku i sposobach adaptaciji do nabytej niepetnosprawnosci. Analiza ta, doty-
czgca powszechnie znanej za sprawg publicznej dziatalnosci osoby, osadzona
zostata w realiach jej zawodowego i codziennego zycia. Tak nakreslony zamyst
badawczy realizowatam na podstawie wywiadow z samg artystkg oraz z jej do-
mownikami (corka, gospodyni domowa), a takze analizy materiatow zrédtowych

2 Badania powstaty w ramach pracy magisterskiej; opublikowano je w monografii zbiorczej
pod redakcja J. Kuczynskiej-Kwapisz na temat sposobdw radzenia sobie z powazng dysfunkcja
wzroku przez trzy artystki: Jolante Kaufman ($piewaczka), Krystyne Sienkiewicz (aktorka), Jadwi-
ge Stanczakowa (poetka).
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(wywiady i artykuty prasowe), wspartych przegladem oficjalnych dokumentow
(metryka urodzenia, dokumentacja medyczna) i opiniodawczych w postaci osobi-
stych wytwordw artystki (dwie autobiografie, szkice, obrazy, prace rekodzielnicze,
aranzacje wnetrz). Analizowatam ponadto jej dorobek muzyczny, radiowy, telewi-
zyjny i filmowy. Swoje badania opartam réwniez na obserwacji: bezposredniej, ot-
wartej i swobodnej, pozwalajacej na gromadzenie informacji na temat jej wzroko-
wego funkcjonowania w codziennych domowych warunkach oraz na scenie.

Obecnie, po niemal 25 latach od przeprowadzenia powyzszych badan,
analizuje dodatkowo dwie ksiazki autorstwa Krystyny Sienkiewicz (Sienkie-
wicz, 2013, 2016), a takze dzieto biograficzne opracowane przez Grzegorza
Cwiertniewicza (2015), wywiady prasowe i telewizyjne oraz materiaty filmowe,
ktore pozwolity na zaktualizowanie informacji na temat stanu funkcjonalnego
artystki w okresie od 2000 do 2017 roku, kiedy to zmarta. W tym czasie stan
jej zdrowia ulegt dalszemu pogorszeniu z powodu ortopedycznego urazu,
choroby onkologicznej oraz kardiologicznej z powiktaniami neurologicznymi.
W swych badaniach skupiam sie wcigz na analizie stosowanych przez Krysty-
ne Sienkiewicz mechanizméw adaptacyjnych w radzeniu sobie z nabytg nie-
petnosprawnoscig w zakresie wzroku, ale rdwniez dodatkowo: ruchu, mowy
i funkcji kognitywnych. Zainicjowane w 2000 roku studia, powtérzone w roku
2024, przybraty charakter badan dtugoterminowych o zintegrowanym rysie
retrospektywno-prospektywnym, obejmujgcych perspektywe czasowg od
wczesnego dziecinstwa bohaterki do konca jej zycia.

Przypadek Krystyny Sienkiewicz jest o tyle wyjatkowy, ze jej niezwykle
wysoka sprawnos¢ funkcjonalna w zakresie zycia codziennego i zawodowe-
go przy bardzo powaznym ubytku widzenia i dodatkowych niesprawnosciach
byta efektem przede wszystkim dziatan rehabilitacyjnych prowadzonych sa-
modzielnie na bazie wtasnej intuicyjnej kreatywnosci, tzw. autorehabilitacji,
pozbawionej wsparcia rehabilitacji w znaczeniu formalnym (Kilian, 2007). Dla
specjalistéw (takich jak: psychologowie, terapeuci, logopedzi, instruktorzy
orientacji przestrzennej i poruszania sie, rehabilitacji wzroku czy czynnosci zy-
cia codziennego) zgromadzony materiat badawczy moze by¢ zrodtem cennych
informacji na temat wypracowanych przez nig metod radzenia sobie z niepet-
nosprawnoscig wzroku. Dla pozostatych zas Krystyna Sienkiewicz moze by¢
wzorem cztowieka z powodzeniem radzgcego sobie z trudami zycia juz od
wczesnych lat dziecinstwa az po sam jego kres, zachowujgcego przy tym po-
gode ducha i sity do wspierania innych.

Sytuacje trudne w rysie biograficznym Krystyny Sienkiewicz

Dzieciristwo nie byto najlepszym okresem w moim zyciu. Nie miatam szczescia!
Dom, w ktérym mieszkatam we wsi Rumianki, stat na pustym, plaskatym placu, a nie
w cieniu modrzewi. W oknach nie kwitty azalie. Przez te tyse okna musiatam czesto
wypatrywaé, czy co$ podejrzanego nie dzieje sie na ulicy. Takie byty czasy. Cwiczytam
moéwienie szeptem (Sienkiewicz, 1988, s. 14).
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Krystyna Sienkiewicz probe rozprawienia sie z traumatycznymi wspomnie-
niami z okresu dziecinstwa podjeta w ksigzce zatytutowanej Haftowane gatga-
ny, w ktérej snuta opowiesci o domu, zyciu i ludzkiej fantazji. W chwili wybuchu
wojny Krysia Waleria miata 4,5 roku. W jej pamieci stodycz dziecinstwa mieszata
sie z goryczag wojny. Pamietata konkretne wydarzenia i towarzyszace im emocje
wiasciwe dla pojmowania rzeczywistosci wojennej przez mate dziecko. Wspo-
minata uczucie radosci wzbierajgce na widok pikujgcych w dot samolotéw, ktére
niczym piekne lampiony ciggnety za sobg szarfe dymu, pamietata ewakuacje
wioski, paralizujgcy strach i bezradnos¢ dorostych (Sienkiewicz, 1988).

Ta wojenna noc byta inna niz wszystkie dotychczasowe noce. [...] Gdy tylko robito
sie jasno, wszyscy zamierali, zamieniajgc sie¢ w meble pokryte pokrowcami. | w tym
bezruchu stali chwilg, bo zaraz po swietle odzywaty sie wybuchy. Polowanie na ludzi.
Gdy blask wygasat, ruszali dalej. Tylko wozki skrzypiaty coraz gtosniej i dzieci czesciej
pociggaty nosami (Sienkiewicz, 1988, s. 17).

Przywotata wspomnienie wybuchu miny w ttumie uchodzcéw: ,Zaczeli
mamrotac¢ wieczne odpoczywanie. Dotgczyty do tej modlitwy dzieci. Najpierw
cicho, a potem gtosniej, i to dziwnie dojrzatymi gtosami. Gtosami, ktére prze-
szty przedwczesng mutacje” (Sienkiewicz, 1988, s. 19).

Swoje dzieciece lalki Krysia zgubita w wojennej zawierusze. Jej zdaniem,
cate pozniejsze zamitowanie do lalkarskiego rekodzieta wynikato wtasnie
z tego doswiadczenia.

Kiedy po ewakuacji wioski wrocilismy szczesliwie do domu, zobaczytam wysta-
jaca z okopu usypanego pod $ciang noge w czarnym attasowym pantofelku z pompo-
nem z tabedziego puchu. To Pierrot lezat pod grubg warstwa ziemi. Uzyty jako tarcza
przed kulami. Byt jeszcze do odratowania, tylko jego twarz nie miata juz zadnych rysow.
Jedna wielka tza. A Kolombina padta bez wiesci. Moze poszta za wojskiem... (Sien-
kiewicz, 1988, s. 20).

Podobnym echem w dorostym zyciu odbit sie brak rodzinnego domu. W cza-
sie wojny Krystyna stracita ojca, dziatacza Armii Krajowej zamordowanego przez
Niemcow w obozie koncentracyjnym, oraz matke, ktéra w wyniku nieudanej ope-
racji zmarta na tydzien przed wybuchem Powstania Warszawskiego. Sama, po-
wierzana opiece roznych krewnych i znajomych, ostatecznie trafita do ciotki. Brat
Rysio ulokowany zostat w sierocincu, co oznaczato bolesng roztgke. Wykonywa-
nym w tamtym czasie lalkom szmaciankom przyszywata tesknigce, wystraszone
oczy, a w ksigzkach dla dorostych zilustrowanym osobom dorysowywata towa-
rzysza, zeby nie byly smutne i samotne. Takie postaci i ,postacki’ — lalki i anio-
ty, Pierroty i Kolombiny, z wielkimi, smutnymi, tesknigcymi oczami szyta, lepita
i malowata do korica zycia. Obdarowywata nimi bliskich, wystawiata na aukcjach,
wspomagajac dziatalnos¢ schronisk dla zwierzat, ozdabiata swoje domy.

Dzieki namowie i rekomendacji dyrektora domu dziecka, w ktorym przeby-
wat jej brat Ryszard, uzdolniona plastycznie Krystyna trafita do Liceum Sztuk
Plastycznych w todzi, a po zdanej maturze w wieku 16 lat zostata przyjeta do
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Akademii Sztuk Pieknych w Warszawie. W tym czasie zwigzata sig z legendar-
nym juz Studenckim Teatrem Satyrykéw (STS), poczatkowo wykonujgc sceno-
grafie i kostiumy, nastepnie, za sprawg niespodziewanego zastepstwa, wyste-
pujac na scenie.

Pierwszy spektakl, w ktérym grata Krystyna Sienkiewicz, autorstwa An-
drzeja Jareckiego, nosit tytut Szopa Betlejemska (1957). O swoim debiucie
opowiadata:

Czas do przygotowania tego spektaklu byt obtgkanczo maty, dlatego strasznie
trzgsty mi si¢ nogi. Jak fotograf zrobit mi zdjgcie podczas premiery, to moje nogi byty
na nim wtasciwie zamazane. [...] | skonczytam ten wystep jakims krwotokiem. Lekarze
powiedzieli, ze stresdw nie moge przezywac, ze jestem nieodporna na stres. Zlekce-
wazytam rady lekarzy (Kilian, 2004, s. 41).

Ze studenckiego teatru przeszta do zawodowego Teatru Ateneum. Od
STS-u jednak wszystko sie zaczeto. Miat on wptyw zaréwno na dalszg prace zawo-
dowa artystki, jak i na jej zycie prywatne. Tam narodzita sie przyjazn z Agnieszkg
Osiecka. Byt poczatkiem nie tylko kariery teatralnej, ale takze filmowej, telewizyjnej
i radiowej. W tamtym czasie Krzysztof Teodor Toeplitz pisat o niej: ,R6zowe zjawi-
sko STS. Kobieta obtok, kobieta pidrko, kobieta mgta” (Pietkiewicz, 2017).

Kiedy wyszta za maz i ustabilizowato sie jej zycie prywatne, zdecydowata
sie zaadoptowa¢ 3,5-letnig dziewczynke, bardzo chorg i z tego powodu nie-
przeznaczong dotychczas do adopcji. Sama, z uwagi na wykonywany zawéd
i osierocone dziecinstwo, nie zdecydowata sie mie¢ dzieci. Byta dwukrotnie
zamezna — z jednym mezem Wtodzimierzem Rylskim rozstata sie, kiedy ten
zdecydowat sie robi¢ kariere muzyczng za granica, drugim — Andrzejem Przy-
tubskim, po okresie separacji, opiekowata sie we wtasnym domu az do jego
Smierci, ktora nastgpita z przyczyn onkologicznych.

Dom Krystyny Sienkiewicz zawsze peten byt zwierzat, psow i kotow, ale
réwniez ludzi - blizszych i dalszych, ktorzy ten otwarty dom wspottworzyli. Moze
w tej osobliwej sieci wsparcia tkwita sita artystki w radzeniu sobie z trudami zy-
cia. Liczne przyjaznie, zadzierzgniete jeszcze w mtodzienczych czasach, $ci-
Sle tgczyly sie w jej zyciu prywatnym i zawodowym. Z cztonkami Studenckiego
Teatru Satyrykow spedzata czas i w pracy, i na wakacjach w mazurskich Krzy-
zach. ,Wole Krzyze niz Paryze” — telegram o takiej tresci wystata w odpowiedzi
na propozycje wystepowania w paryskiej Olimpii. Oddanie i wiernos¢ przyjaciot
poddane zostaty probie w obliczu choroby artystki, ktéra wcigz mogta polegac
na tych, ktérzy ze zrozumieniem przyjmowali konieczno$¢ szukania za nig za-
stepstw na scenie, wspierali w nowej sytuaciji i oferowali prace.

»Wedtug mnie do pieknego zycia trzeba mie¢ przede wszystkim wtasny
dom, taki prawdziwy dom z ogrodem i duzym drewniany stotem” (Sienkiewicz,
2013, s. 8). Ogréd musiat by¢ wystarczajaco przestronny dla psiej i kociej me-
nazerii. Mito§¢ do czworonogdw siegata wspomniern domu rodzinnego, w kto-
rym obecny byt pies Nerek. Z koniecznosci porzucony, kiedy okazato sie, ze
wojenna ewakuacja w towarzystwie psa jest zbyt niebezpieczna. Jak twierdzita



W prawdziwym zyciu nigdy nie narzekam. Krystyna Sienkiewicz %

— jej pdzniejsza troska o los pokrzywdzonych zwierzat w tym wtasnie zdarze-
niu wzieta swéj poczatek. ,Jako dziecko datam samej sobie stowo honoru, ze
odptace Nerkowi i bede sie zajmowata porzuconymi, biednymi zwierzetami”,
pisata po latach (Sienkiewicz, 2013, s. 18). Dziatalnosci charytatywnej poswie-
cata znaczng czes$¢ swojego prywatnego i zawodowego zycia, duzo czasu
przeznaczajac — jak to okreslata — gtaskaniom potrzebujacego. O sobie mowita
— altruistka sobiepani (Sienkiewicz, 2016, s. 110). Przez wiele lat byta preze-
sem fundacji Zofii i Romana Witkowskich oraz gtdwnym opiekunem schroniska
dla zwierzat mieszczacego sie w Milanéwku — Polesiu, ktéremu fundacja pa-
tronuje. Pisata: ,Moja filozofia wyglada tak. Wpadtes do dotka? Staraj sie wyjs¢
Z niego. Zasyp dotek, zeby ktos inny nie wpadt. Pom6zmy komus$ drugiemu”
(Sienkiewicz, 2016, s. 14).

Jeremi Przybora, ktéremu Krystyna Sienkiewicz opowiedziata swoje losy,
orzekt: , Ty nie miatas dziecinstwa, ty miatas bachorstwo®. Tadeusz Ross, z kt6-
rym sie przyjaznita, w wywiadzie z nig pytat: ,Od kiedy pamietam, zawsze bytas
wiecznie usmiechnietg sitaczkg. Skad czerpiesz site? Myslisz, ze sztuka po-
mogta ci to wszystko przetrwac?” (Ross, 2016). Odpowiedziata:

Na pewno. Miatam ze sobg od dziecifnstwa sztambuszek, notes, nieco fadniejszy
niz zwykty zeszyt, gdzie napisatam na oktadce ,Krysia sama dla siebie”. Rysowatam
w nim krasnoludki, kwiaty. Napisatam nawet ksigzke ,Tytem do stonca”. Mogtam ja
pdzniej wydac, ale wéwczas musiatabym pisaé o tamtym strasznym czasie, o biedzie.
Nie chciatam, wolatam chichotaé.

Dzieki trudnym dos$wiadczeniom, jak méwita, ,okaktusiata”, zyskata grubg
skore i mocng psychike (Franczuk, 2012). Nigdy nie narzekata, z optymizmem
patrzyta w przysztos¢, w poczuciu wdziecznosci za zyciowe doswiadczenia
i otrzymane w posagu zdolnosci. UsSmiech na ustach i smutek w oczach towa-
rzyszyly jej jednak do konca zycia. W gronie jej przyjaciot mawiano: ,W Krysty-
nie jest cos stodkiego i tragicznego” (Pietkiewicz, 2017). W jednym z ostatnich
wywiadow zapytana o to, czy jej zycie petne byto tez, odpowiedziata: ,Jezioro
petne tez, ale ptywajg po nim tabedzie” (Pietkiewicz, 2017).

Historia choroby

Pierwsze problemy wzrokowe u Krystyny Sienkiewicz daty o sobie znaé
w 1989 roku, kiedy po sztuce Czego nie widac wracata autem z bliskimi do
swojego domu:

Kiedy znalezliSmy sie na Stowackiego, mogtam spokojnie rozejrze¢ sie wokoto
siebie. Lampy miejskie byty wyjgtkowo ciemne, a za nimi wlokty sie wstazki Swietlane-
go widma. Pomrugatam pare razy oczami. Siadtam wyprostowana, zeby sie przyjrze¢
innym szczegdtom. Tkwitam w czarnym tunelu! (Sienkiewicz, 1998, s. 35-36).

3 ,Dobry Tydzien”, 16.01.2017.
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Jak sie pozniej okazato, w wyniku obuocznego krwotoku Krystyna Sienkie-
wicz stracita osiemdziesigt procent wzroku. Z dnia na dzien musiata wyjsc z roli
oklaskiwanej artystki i odnalez¢ sie w roli pacjentki w trudnej szpitalnej rze-
czywistosci. Wspomina jg fatalnie: ,Jakie$ przykrosci, co$ zupetnie katastro-
falnego. Lezatam w tym szpitalu, ktuli mnie. | straszliwe peregrynacje, strasz-
liwe nieporozumienia diagnostyczne. Nie byto watpliwosci jedynie, ze to byt
krwotok. [...] Widziatam jakies leje po bombie, jakies szyny i linie powykrecane.
Nieprawdopodobny ten moj swiat byt, méj obraz” (Kilian, 2004, s. 44). Rozgo-
ryczenie byto tym wieksze, ze zalecana pozycja lezaca, zamiast potsiedzacej,
przy wylewie do gatki ocznej przyczynita sie do jeszcze rozleglejszego uszko-
dzenia wzroku.

W kolejnej placowce medycznej catkowicie podwazono metody leczenia
w poprzedniej. Stwierdzono zapalenie siatkowki i naczyniowki obu oczu w ob-
rebie plamki zéttej powstate prawdopodobnie na tle gruzliczym. Skutki ubocz-
ne przyjmowanych lekarstw, wobec reakcji alergicznych, byty bardzo dotkliwe.
Przez dwa lata, co trzy miesigce, pacjentka przyjmowana byta na oddziat szpi-
talny. Tymczasem, zgodnie z zawartg umowg, zobowigzana byta rozpoczgé
préby, po czym wyjechaé z kabaretem Olgi Lipinskiej do Stanéw Zjednoczo-
nych. Za granicg stan widzenia i ogélnego zdrowia stale sie pogarszat — przyj-
mowane leki byly tak silne, ze organizm i wzrok stabty z dnia na dzien. Jeden
z koncertéw dla polonijnej widowni wspominata nastepujaco:

Podchodze do finatu, kazdy z nas ma ztapac¢ kolorowa chusteczke i machac nig
nad gtowa. Ja sobie przygotowatam te chusteczke — ale kto$ mi jg w tym catym bataganie
wzigt. Zatem wzietam co$ kolorowego —to byta pomaranczowa kamizelka - taka, jaka ma
Zwigzek Oczyszczania Miasta. Kiedy miatam podejs¢ do Marka Kondrata, zobaczytam,
ze on lezy nad ziemig i podpiera sie nosem. Tak widziaty moje oczy (Kilian, 2004).

Ciezar sytuacji pogtebiaty czeste i liczne podczas zagranicznej trasy kon-
certowej zmiany miejsca pobytu, ktdére na nowo nalezato poznawac i oswajac.
Sity odbierat goragcy klimat i trud ciggtych podrozy: ,,Gruzlica, upat, nie widzia-
tam mikrofonu. Moje oczy byty coraz stabsze. Nie poznawatam juz kolegdéw na
scenie [...] Lekarze nie pozwalali mi dzwiga¢ ciezarow powyzej kilograma. A ja
w podrozy!” (Sienkiewicz, 1998).

Po powrocie do kraju ktopoty ze wzrokiem nasility sie. Dotgczyty do nich
bardzo bolesne dolegliwosci zwigzane z obcigzeniem watroby przyjmowang
farmakoterapig. Doszto do ogdlnego ostabienia organizmu. ,,Po powrocie byto
coraz gorzej. Od lekéw zaczetam umieraé. Ataki watroby nasilaty sie” (Sienkie-
wicz, 1998, s. 38).

Wowczas podjeta decyzje o zmianie lekarza prowadzgcego. Ten orzekt, ze
wylew krwi do obu oczu nastgpit pod wptywem stresu i zdiagnozowat degene-
racje plamki zottej obu oczu. Podjete leczenie, zwigzane z co trzymiesieczng
hospitalizacja, trwato w sumie trzy lata. ,Zastrzyki pod oko. Seria domigesnio-
wych, oczywiscie bolesnych antybiotykéw. Ozon do tetnicy i kroplowki z trenta-
lu. Lekcje pokory i cierpliwosci” (Sienkiewicz, 1998, s. 106).



W prawdziwym zyciu nigdy nie narzekam. Krystyna Sienkiewicz %

Wyniki badan ostrosci wzroku Krystyny Sienkiewicz do dali i do blizy po
ponad dwéch latach po przebytym wylewie Swiadczyty o pogorszeniu sig jej
stanu widzenia. Ostros¢ wzroku prawego oka plasowata sie juz na poziomie
Slepoty prawnej. Artystka z rozgoryczeniem wspominata, ze gdyby od razu
usunieto krew po srédgatkowym wylewie i nie stawiano btednych diagnoz, a co
za tym idzie — nie aplikowano wycienczajgcych organizm lekow, jej wzrok bytby
w lepszym stanie. Gorycz ze straconego w wiekszosci wzroku i nadwyrezone-
go zdrowia z powodu popetnionych bteddéw lekarskich, pogtebiona byta przez
wspomnienie przedmiotowego traktowania, jakiego doswiadczyta w szpital-
nych salach. ,Zamieniam sie w zwyktego cztowieka, ktory jest brzydki, pokiere-
szowany, a pod oczami na co dzien nosi ogromne since jak po spotkaniu z re-
kawica bokserskg. Za kazdym razem ocieram sie o0 nieszczescia i prawdziwe
cuda” (Sienkiewicz, 1998, s. 106).

W chwili przeprowadzenia przeze mnie pierwszych badan pani Krystyna
miata 65 lat, a jej podstawowe problemy zdrowotne miaty charakter okulistyczny.
W tamtym czasie funkcjonalne konsekwencje uszkodzenia wzroku potrafita
niwelowag, stosujgc wysokorozwiniete strategie adaptacyjne, m.in.prowadzong
we wtasnym zakresie oraz na bazie wtasnej wiedzy i kreatywnosci autoreha-
bilitacje. Zaréwno poziom jej aktywnosci, jak i spotecznej partycypaciji byt na
tyle wysoki, ze ani ona sama, ani jej otoczenie nie postrzegato jej jako osoby
niepetnosprawnej. Podczas serii wywiadow i obserwacji przeprowadzonych
w jej domu w 2000 roku potrzeba byto wiekszej wnikliwosci, aby dostrzec
pewne modyfikacje standardowych zachowan wskazujacych na ostabienie wi-
dzenia. Jednak ograniczona sprawnosc¢ wzrokowa bynajmniej nie przektadata
sie na trudnosci w zakresie codziennej aktywnosci i spotecznego uczestnictwa.
Krystyna Sienkiewicz wcigz udzielata sie zawodowo, towarzysko, artystycznie,
byta osobg petng pasji, dynamiczna, sprawczg i samodzielng. Z pewnoscig
wymykata sie stereotypowemu pojmowaniu osoby z niepetnosprawnoscia. Po-
mimo ewidentnych trudnosci funkcjonalnych wynikajacych z ostabiajgcego sie
stanu zdrowia prowadzita szeroko zakrojong dziatalno$¢ charytatywng, a do
konca zycia rowniez i zarobkowa.

W pézniejszym okresie (2001-2017), tj. od zakonczenia pierwszych
badan az do $mierci, Krystyna Sienkiewicz doswiadczyta znaczacego osta-
bienia stanu zdrowia. W 2008 roku w nastepstwie upadku ztamata prawg
reke. Zle zroénieta trzeba byto ponownie tamaé. Rekonwalescencja po kon-
tuzji przedtuzata sie z powodu powiktan zwigzanych z zespotem Sudecka
objawiajgcego sie zanikiem miesni, kosci i sztywnieniem stawow. Trwatg
pamigtka z tego okresu jest wykonane wowczas odbicie jej lewej sprawnej
dtoni w Alei Gwiazd w Miedzyzdrojach. W 2014 roku doznata udaru mézgu.
Rok pdzniej, podczas rutynowej wizyty okulistycznej, wykryto u niej czer-
niaka lewego oka. Leczenie onkologiczne trwato rok i zakonczyto sie suk-
cesem. Po operacji i czasowej utracie wzroku pisata: ,Nie dam sie. Swiatto
w oku zapalasieicorazwiecejwidze” (Sienkiewicz,2016,s.235).W 2016 roku
zdiagnozowano u niej arytmie serca, a wiosng zaczeta pisac kolejng ksigzke
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oraz jezdzié po Polsce na spotkania autorskie z biografig Grzegorza Cwiert-
niewicza. Powoli wracata do recitalowych wystepow. Na kilka miesiecy
przed $miercig pisata:

No nareszcie jestem chora. Kochany sierpien, poczatek miesigca. [...] Przyjecha-
ta karetka pogotowia. Troche siedziatam na krzesetku na koétkach, a potem na poscie-
lonym t6zku. Zastrzyki plus siniaki, a potem kropléwka. Siedziatam na t6zku, kropelka
po kropelce najadatam sie, napitam. | gdy byt koniec, to sie weselitam (Sienkiewicz,
2016, s. 285).

Na styczeri 2017 roku miata wyznaczony termin operacji za¢my. Plano-
wata: ,Jak mi bedzie lekko na duszy i na oczach. Bede malowata, bede pisata.
Schody nie beda dla mnie czyms strasznym. Jak sie nimi naciesze. Do nieba
pojde po drabinie” (Sienkiewicz, 2016, s. 287). Zmarta 12 lutego 2017 roku
w wyniku komplikacji zwigzanych z infekcjg uktadu oddechowego.

2ycie z niepelnosprawnoscia

Powazne problemy zdrowotne Krystyny Sienkiewicz rozpoczety sie od
utraty wzroku, ktéra nastgpita na skutek degeneraciji centralnej czesci siatkow-
ki zwanej plamka z6ttg (Kilian, 2012). Jej uszkodzenie doprowadzito do wyta-
czenia $srodkowej czesci pola widzenia i powstania tzw. mroczka centralnego,
uniemozliwiajgcego widzenie obiektu znajdujacego sie na wprost oka. Do dys-
pozycji pozostata nietknieta obwodowa cze$¢ pola widzenia, ktéra jednak od-
Znacza sie mniejszg ostroscig, a przez to ograniczong jakoscig widzenia. W tej
sytuacji ogladanie obiektu znajdujgcego sie na wprost oka mozliwe jest tylko
przy bocznym spozycjonowaniu gatek ocznych. W sytuacjach spotecznych
z tego nienaturalnego ustawienia aparatu wzrokowego korzystata jednak na
tyle dyskretnie, ze osoby postronne, rowniez widownia i widzowie, nie domy-
Slali sig jej rzeczywistych ktopotéw ze wzrokiem. Opowiadata, ze kiedy patrzyta
na wspotrozméwce — nie widziata jego gtowy, a wiedza o jego wygladzie zaczy-
nata sie od ramion. Rozumiata jednak, ze wiele zalezy od odlegtosci, z jaka pa-
trzy na wybrany obiekt — z dystansu kilkunastu metrow mroczek centralny przy-
krywat catg postac, z odlegtosci kilku krokéw tylko gtowe. Wiedzac, ze ludzkie
twarze jest w stanie rozpoznawac najdalej z odlegtosci 25 centymetréw, twarz
goscia ogladata, catujgc go na powitanie.

Te i inne sposoby wzrokowego funkcjonowania Krystyna Sienkiewicz wy-
pracowata samodzielnie. Nie przeszta formalnej rehabilitacji, cho¢ nalezata do
Polskiego Zwigzku Niewidomych. W sygnowanej przez niego poradni dla oséb
stabowidzgcych otrzymata monookular (8 x 20), z ktérego korzystata jednak
rzadko, twierdzac, ze wywotuje u niej mdtosci. Uzywata go do patrzenia w dal,
np. podczas spogladania przez okno czy na scene jako widz w teatrze. Nie
stosowata zadnych innych pomocy optycznych, rowniez okularow. Mowita:
»1ak zyje, jak zytam. Nic nie zmienito sie w moim zyciu” (Kilian, 2004, s. 48).
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Istotnie, stosowane przez Krystyne Sienkiewicz mechanizmy adaptacyjne do
nabytej niepetnosprawnosci wzrokowej okazaty sie wysoce skuteczne i pozwa-
laty na utrzymanie dotychczasowej aktywnosci oraz udziatu w zyciu prywatnym,
zawodowym i towarzyskim. Konieczne byto wprowadzenie modyfikacji w zakre-
sie wykonywania czynnosci zycia codziennego, ale réwniez dostosowanie si¢ do
pewnych strat, cho¢by umiejetnosci swobodnego czytania. Akurat utraty tej zdol-
nosci aktorka zatowata najbardziej. Trudno jej byto pogodzi¢ sie z niemoznoscia
czytania ksigzek, listéw i urzedowych pism, jak rowniez z ogladaniem w kinie
zagranicznych filmow opatrzonych napisami. Rol filmowych i teatralnych uczyta
sie z kartki, na ktérg grubym flamastrem samodzielnie nanosita powiekszonymi
literami tekst. Czytata, trzymajac go tuz przy oczach. Zdolnos¢ pisania utrudnio-
na byta z powodu obnizonej ostrosci wzroku, obecnosci mroczka centralnego,
ale takze szybkiej meczliwosci oczu i migesni catego ciata przygarbionego nad
kartka. Na prébach teatralnych, na etapie czytania przez wszystkich aktoréw rol
z kartki, rezyser byt dla pani Krystyny rownoczesnie suflerem. Metoda ta byta
o tyle efektywna, ze artystka szybko uczyta sie tekstu na pamiec.

Uszkodzenie wzroku skutkowato ograniczeniami w samodzielnym i bez-
piecznym poruszaniu sie na zewnatrz, np. w podrézowaniu. Prowadzenie auta
z tak ostabionym wzrokiem okazato sie niemozliwe, a korzystanie z komunika-
Cji publicznej rodzito wiele probleméw zwigzanych z: czytaniem na dworcach
drukowanych i wyswietlanych informaciji, lokalizowaniem punktu informacyjnego,
dostrzeganiem numeru nadjezdzajgcego autobusu, odnajdywaniem przystan-
ku, peronu czy kasownika. Tego rodzaju trudnosci sktaniaty artystke do unikania
samodzielnego podrézowania, cho¢ i takich wyzwan niejednokrotnie sie podej-
mowata, zwigzanych, jak wspominata, z uczuciem zagubienia, strachu, niepew-
nosci, nieustannego, meczacego skupienia, skrepowania wtasng bezradnoscia.

Nieprzerwanie jednak Krystyna Sienkiewicz jezdzita z wystepami po catym
kraju, bawigc publicznos¢ swoimi gtdwnie komediowymi rolami. Publicznosé
z reguty nieswiadoma jej wzrokowej niepetnosprawnosci. Aktorka bowiem na
scenie poruszata sie ze znakomitym wyczuciem przestrzeni, w wywiadach
zdradzajgc jednak, ze czyni to tylko w korzystnych nieoslepiajacych warunkach
oswietleniowych. Bardzo obawiata sie scen niemych, bedacych rodzajem pan-
tomimy, granych przy wygaszonych $wiattach. W mroku widziata bowiem duzo
stabiej. Ustalata wowczas z pozostatymi aktorami system pomocniczych dla
niej znakéw. Wspomagata sie réwniez improwizacjg w sytuacjach nieprzewi-
dzianych, a wynikajgcych z jej stabego widzenia, np. gdy potkneta sig o rekwi-
zyt. Wielkos¢ sceny, trudng do oszacowania ostabionym wzrokiem, mierzyta
krokami. Tylko raz zdarzyto sie, ze biegajgc po niej — spadta. Jak wyjasniata:

Ogladam wczesniej scene: widze kable, mikrofon, do ktérego mam podejs¢. Nie
widze ludzkich twarzy, ale wiem, ze to sg twarze. Gdy schodze ze schoddéw i nie ma
poreczy, to kto$ musi mi pomdc, bo wchodze na schody z ostrego $wiatta i sama juz
sobie nie dam rady. Ale tak samo moze sobie nie dac¢ rady kazdy, kto widzi, przecho-
dzac z ostrego $wiatta w pétcien. Wszystko to ogarniam i wrzucam do swojej dyskietki,
zapamietuje (Kilian, 2004, s. 50).
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W zyciu prywatnym artystka nadal rozwijata swoje zainteresowania, cho-
ciaz wiele z nich zmuszona byta zarzucié, np. rekodzieto zwigzane z haftowa-
niem, szydetkowaniem i szyciem. Zrezygnowata z wykonywania gatganiarskich
lalek, haftowanych makat, ale nadal malowata obrazy, wypiekata i ozdabiata
anioty, zajmowata sie ogrodnictwem i upiekszaniem wtasnego domu. Utraco-
nych zamitowan nie zatowata: ,To nie ja je zarzucitam, a choroba. Chociaz nie-
ktére nadal mogtabym rozwijaé, ale jest to juz za bardzo ktopotliwe. Zreszta,
bedac osobg tak zapracowana — nie musze sie zajmowac wszystkim. Ja mam
co robi¢” (Kilian, 2004, s. 50). Jak mawiata: ,Zamitowanie byto, przeszto, mine-
to” (Kilian, 2004, s. 60). Wcigz jednak siadata do sztalugi, zwtaszcza w chwi-
lach trudnych.

Dobrze jest i bezpiecznie siedzie¢ w kacie, monologowa¢ ze sobag. Malowac
kwiaty i puszyste kotki, mnie wystarczy o tym pomysleé, a juz siedze przy sztaludze
i maluje. [...] Te wszystkie zajecia plastyczne to moje zamiast. Przyszedt na mnie taki
czarny dzien, kiedy przestatam czytac ksigzki. To wtasnie dlatego, zeby zatuptaé wolny
czas, zaczetam pacykowac (Sienkiewicz, 1998, s. 105).

Chociaz z powodéw wzrokowych nie dostrzegata juz istotnych szczego-
téw, to nie zaprzestata swej pracy portrecistki. Postaci na obrazach celowo
tworzyta w duzych rozmiarach, co pozwalato na zatuszowanie mankamentéw.
Nieraz zdarzato sie, ze w momentach lepszego widzenia poprawiata powsta-
te juz dzieta. Znaczaca czesc swojej tworczosci wciaz poswiecata postaciom
Pierrota i Kolombiny — malowanym, lepionym z masy solnej, wyszywanym jako
materiatowe lalki. Motyw ten nie pojawit sie w jej zyciu przypadkowo. Swa filmo-
wa kariere Krystyna Sienkiewicz rozpoczynata bowiem jako dublerka Giulietty
Masiny, wcielajgc sie w posta¢ smutnego klauna. Pierrot to posta¢ zamknie-
ta w sobie, milczgca, kontemplujaca. Aktorce przypominat kanarka trzymanego
w klatce, ktory teskni, z tej tesknoty Spiewa i wtedy jest piekny. Dlatego Pierroty
z ram obrazow i malowanych ptdciennych wizerunkéw lalek spogladaty oczami
artystki, ktéra rowniez w sobie nosita ten tragikomiczny rys. ,Krysia Sienkiewicz
jest wesota, ale to nie zawsze znaczy, ze jest szczesliwa. Mozna mie¢ smutne
oczy i sie sSmiac. Ja jestem btaznem zyciowym”, mowita (Sienkiewicz, 2013,
s.62). Ow smutek ubrany w $miech czy tez $miech zabarwiony smutkiem prze-
bijaty takze w $piewanych przez nig piosenkach, ktére sama nazywata weso-
tymi smutkami — oprawionymi w zabawng forme, ale sentymentalno-gorzkimi
w srodku. Zwykle opowiadaty o kobietach: niespokojnych, petnych rozterek
i nadziei, tesknigcych za czyms lub za kims. Do swojej twdrczosci muzyczne;j
podchodzita w sposdb bardzo malarski — lubita piosenki z trescig, ktére mogta
ubra¢ w okreslony kostium, nie tylko zaspiewac, ale rowniez zagrac, co widzo-
wie mogliby odebrac jako obraz.

W zyciu codziennym Krystyna Sienkiewicz starata sie wszystkie dotych-
czas wykonywane czynnosci przystosowac do swych wzrokowych mozliwosci,
np. samodzielnie wykonywata makijaz, ale z wykorzystaniem jasniejszej palety
barw, aby ewentualne niedociggniecia byty mniej widoczne. Nadal ogladata
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telewizje, choc¢ juz z mniejszej odlegtosci. Nie miata za to zadnych problemow
Z rozpoznawaniem ubran oraz z wykonywaniem wiekszosci czynnos$ci zycia
codziennego. Nie stosowata przy tym szczegodlnych utatwien czy adaptacyj-
nego sprzetu, poniewaz, jej zdaniem, nie potrzebowata ich. Ubytek wzroku
kompensowata zintensyfikowanym wykorzystaniem innych zmystéw: dotyku,
powonienia, stuchu, jak réwniez znakomitej pamieci, bystrosci umystu, praco-
witosci i uporu. ,Nic mi nie wysiadto, tylko oczy mi wysiadty”, twierdzita (Kilian,
2004, s. 50). Podejrzewata jednak, ze tajemnica jej dobrego funkcjonowania
przy tak ograniczonych mozliwosciach wzrokowych tkwita w jej wrodzonej,
bardzo dobrej pamieci wzrokowej — doskonalonej dodatkowo na artystycznych
studiach i w zawodzie aktora, co pozwolito zapamieta¢ swiat z wieloma jego
szczegoétami. Jak méwita — sama niekiedy nie potrafita oddzieli¢ tego, co fak-
tycznie widziata, a co domalowywata jej pamiec.

Z rozméw przeprowadzonych z panig Krystyng wynikato, ze bardziej od
trudéw funkcjonowania z niepetnosprawnoscig wzroku obawiata sie utraty sa-
modzielnosci. Podkreslata, ze chociaz zycie wyeliminowato jg z wielu dziedzin,
to nadal starata sie by¢ konsumentem zycia, a nie zatamanym, rozczulajgcym
sie nad sobg pacjentem. Nie chciata, aby oprécz wzroku choroba odebrata jej
dotychczasowe zycie. Zmuszona do samodzielnosci w dziecinstwie za oczywi-
ste przyjeta, ze sama bedzie sobie radzi¢ i o siebie walczy¢. Wydaje sie, ze za-
akceptowata swojg niepetnosprawnosé. Nie ukrywata jej ani przed znajomymi,
ani przed dziennikarzami. Przekonywata, ze pogodzita sie ze swg stabowzrocz-
noscig, nawet z catkowitg utratg wzroku, ze opuscito jg juz uczucie nieszczes-
cia towarzyszace w poczatkowym okresie po utracie wzroku.

O pd6zniejszym doswiadczeniu udaru pisata: ,,U!!! Dar. Udar to sg ponowne
narodziny” (Sienkiewicz, 2016, s. 237). Wskutek wylewu doszto do zaburzen
funkcji mowy i utraty pamieci. W wywiadzie (Pietkiewicz, 2015) wspominata,
ze stata sie:

Nikim. Nudnym nikim. Nie miatam dnia ani nocy. Miatam tylko ciato, bo podta-
czano do niego kropléwke i balon na siku. Wstydzitam sie tego wszystkiego. Pisata:
Zaczeta sie moja kara i przestatam by¢ cztowiekiem. [...] Nie wiem, jak sie nazy-
wam, jaki mam zawdd i jakg chorobe, i nie umiem méwié. [...] Nie wiedziatam kim
jestem. [...] W mézgu cisza. Nie wiedziatam nic. Ze Warszawa, ze dom, ze zwierze-
ta... (Sienkiewicz, 2016, s. 129-131).

Nie znata stow ani ich znaczen. Opowiadata: ,Przyszta do mnie pani lo-
gopedka i pokazata mi dwie pocztowki. Pyta, co to jest, a ja milcze. Nie wiem.
Wiesz, co to byto? Kot i pies. Cate moje zycie” (Ross, 2016). Szukata, jak to
ujeta, sposobu na udar:

Ja leze bardzo spokojnie, petna strachu w gtowie, z otwartymi powiekami. Wiem,
ze nie bede spata. Jesli cos$ bede - to probowata przypomniec¢ sobie krétkie drogi do
gtowy. Tylko jak przypomnie¢ sobie, skoro nie pamigtam, co mam sobie przypomniec.
Moze mi sie samo co$ przypomni, chociaz nie umiem o nic zapyta¢ (Sienkiewicz,
2016, s. 134).
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