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A Woman with Turner Syndrome in the Job Market

Streszczenie:

Niniejszy artykut poswiecony jest sytuacji kobiet z zespotem Turnera na rynku pracy.
Pacjentki, o ktérych mowa, dotkniete sg schorzeniem genetycznym, prowadzacym do
niskorostosci, bezptodnosci, wad narzadéw wewnetrznych oraz tendencji do zapada-
nia na liczne choroby przewlekte. Codzienne funkcjonowanie kobiet z ZT w zaden
sposdb nie rézni sie od funkcjonowania kobiet o prawidtowym kariotypie, cho¢ bez-
ptodnos¢ i choroby towarzyszace maja wptyw na rézne aspekty ich zycia. Potencjal-
nie moga one do$wiadcza¢ dwojakiej formy dyskryminacji w swoim miejscu pracy -
ze wzgledu na ptec i ze wzgledu na niepetnosprawnos¢. Przebadano 14 dorostych
kobiet z zespotem Turnera. Zaproponowany kwestionariusz ankiety zawierat pytania
dotyczace stanu zdrowia i historii leczenia, sytuacji rodzinnej, $ciezki edukacyjnej
oraz do$wiadczen na polu zawodowym. Zatgczono réwniez rekomendacje do wdro-
zenia w Srodowisku kobiet z ZT w celu ksztattowania dobrych praktyk.

Stowa kluczowe: zesp6t Turnera, rynek pracy, niskorostos¢, praca kobiet, praca oséb
z niepetnosprawnoscia

Abstract:

The article is about the situation of women with Turner Syndrome in the job market.
The patients are suffering from a genetic disorder that leads to short stature, infertil-
ity, organ malformation and higher risk of many long-term diseases. The daily func-
tioning of TS women does not differ from the functioning of women with a normal
karyotype, though it is true that infertility and health problems do affect many as-
pects of their lives. Potentially they may experience the two types of discrimination in
their working place - discrimination against women and discrimination against peo-
ple with disabilities. The research engaged 14 adult women with TS. The question-
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naire included questions about health history, family situation, education and career
experience. The recommendations for good practices were also included.

Keywords: Turner syndrome, job market, short stature, women at work, persons
with disabilities at work

Wprowadzenie

Kobiety z zespotem Turnera do$wiadczaja wielu probleméw zdro-
wotnych, gtéwnie hormonalnych, jednak w wiekszosci przypadkéw
nie zaburza to ich codziennego funkcjonowania i moga podjaé prace
zawodowa. Na wspotczesnym rynku pracy spotykamy sie z réznego
rodzaju formami dyskryminacji - méwi sie m. in. o dyskryminacji ze
wzgledu na pte¢ czy niepetnosprawnosé. Czy kobiety z zespotem Tur-
nera doswiadczaja takich negatywnych sytuacji w miejscu pracy? Jak
postrzegajg swdj stan zdrowia oraz swojg kariere edukacyjng i zawo-
dowa? W artykule przedstawiono wyniki ankiety przeprowadzonej na
grupie 14 dorostych pacjentek z monosomig chromosomu X, a takze
rekomendacje moggce stanowic¢ preludium do wprowadzenia dobrych
praktyk.

1. Zesp6l Turnera jako jedna z przyczyn niepelnosprawnosci
u kobiet

Zespo6t Turnera jest to jedna z aberracji chromosomowych, polega-
jaca na braku lub uszkodzeniu jednego z chromosoméw X u zarodka
ptci Zzenskiej. Charakterystycznymi objawami zespotu s3g niskorostos¢
(pomimo prawidtowego poziomu hormonu wzrostu w organizmie)
oraz niedorozwdj jajnikdw objawiajacy sie opdéznionym dojrzewaniem
ptciowym, niedoborem estrogenéw wraz ze wszelkimi konsekwen-
cjami oraz bezptodnos$cigl. U pacjentek czesto stwierdza sie wade
serca, nieprawidtowosci w budowie nerek, niedoczynnos$¢ tarczycy,

1 Por. K. Lacka, Zespot Turnera - korelacja miedzy kariotypem a fenotypem, ,Endo-
krynologia Polska” 2005, tom 56, nr 6, s. 987-988.
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tendencje do cukrzycy typu Il oraz osteopenii (odwapnienie kosci),
a takze problemy ze stuchem (najcze$ciej spowodowane nawracajg-
cym zapaleniem ucha) lub ze wzrokiem.

Nalezy podkresli¢, Ze rozwdéj umystowy kobiet z zespotem Turnera
przebiega zgodnie z normg - niepetnosprawnos¢ intelektualna dotyka
jedynie 5% z nich2. U dziewczynek z ZT na testach inteligencji czesto
da sie zauwazy¢ charakterystyczny profil umystowy, to znaczy domi-
nacje inteligencji stownej nad bezstowna. Uczennice czesto wykazuja
szczegbOlne zdolnosci na lekcjach jezyka polskiego oraz jezykow
obcych. Z drugiej strony, moga sie u nich pojawi¢ trudnosci w nauce
matematyki lub objawy $wiadczace o dysleks;ji3.

Zespot Turnera moze wiec prowadzi¢ do niepetnosprawnosci z Kil-
ku przyczyn. Pierwszg z nich jest niskorosto$¢ - swoista odmiana
niepelnosprawnosci ruchowej. Przyjmuje sie, ze Sredni wzrost doro-
stej kobiety z ZT nieleczonej hormonem wzrostu to 143 cm* - dla po-
réwnania, organizacja Little People Of America, zrzeszajaca osoby
z achondroplazjg i niskoroste z innych przyczyn, za osobe niskorosta
uwaza osobe dorosta o wzroscie réwnym lub ponizej 4 stop i 10 cali,
co daje 147 cmS. Pacjentki leczone hormonalnie w okresie dziecinstwa
i / lub adolescencji nie r6znig sie wzrostem od kobiet zdrowych. Cze$¢
kobiet z ZT wymaga opieki ortopedycznej (nieprawidtowosci w budo-
wie uktadu kostnego, odwapnienie kosci).

Kolejnym rodzajem niepetnosprawnos$ci, ktéry moze dotknaé
dziewczyne z monosomig chromosomu X, jest choroba przewlekta.
Najczestsze schorzenia towarzyszace ZT to wada serca i niedoczyn-
nos$¢ tarczycy. W zaleznosci od rodzaju problemu pacjentka bedzie
wymagac leczenia farmakologicznego, zabiegéw chirurgicznych, diety

2 Por. ibidem, s. 990.

3 Por. I. Zadrozna, Zespét Turnera, [w:] M. Buchnat i K. Pawelczak (red.), Nieznane?
Poznane. Zaburzenia rozwojowe u dzieci z rzadkimi zaburzeniami genetycznymi i wa-
dami wrodzonymi, Poznan 2011, s. 123-126.

4 Por. K. Lacka, Zespot Tunera - korelacja..., op. cit., s. 988.

5 Por. Little People of America, FAQ, http://www.lpaonline.org/faq-#0peration,
[dostep: 14-04-2018].
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lub rehabilitacji. Moze to mie¢ wptyw na jej funkcjonowanie w $§rodo-
wisku pracy (czestsze przerwy, unikanie stresu lub wysitku fizyczne-
g0, nieobecno$¢ w pracy z powodu pobytu w szpitalu).

Kobiety z monosomia chromosomu X, cho¢ zwykle rodza sie jako
styszace i widzace, czesto w pdZniejszym okresie Zycia doswiadczajg
problemoéw ze stuchem lub wzrokiem. Szczegdlnie grozne sg nawraca-
jace zapalenia uszu, ktore pojawiaja sie w dziecinstwie i prowadza do
niedostuchu. Wiele pacjentek na pewnym etapie wymaga opieki
laryngologicznej lub chirurgicznej (drenaz uszu), a w razie pojawienia
sie wady stuchu - audiologicznej (aparat stuchowy).

W przypadku pacjentek z ZT warto pamietaé¢ o higienie zdrowia
psychicznego. Problemy emocjonalne, jakie moga taczy¢ sie z monoso-
mig chromosomu X, to: brak akceptacji diagnozy, brak akceptacji bez-
ptodnosci, brak akceptacji wtasnego ciata, trudnosci z osiggnieciem
spotecznego statusu ,,0soby dorostej” z powodu ,niedojrzatego” wy-
gladu (niski wzrost, stabo rozwiniete piersi, stabo zaznaczona talia),
trudnosci w relacjach z mezczyznami (strach przed poinformowa-
niem potencjalnego partnera o bezptodnosci), wahania nastrojow spo-
wodowane zaburzeniami hormonalnymi (niedobdr estrogenow, efek-
ty uboczne terapii estrogenowej, niedoczynno$¢ tarczycy), w koncu -
strach zwigzany z pogarszajacym sie wraz z wiekiem stanem zdrowia
(ryzyko wystgpienia cukrzycy, osteoporozy lub innych schorzen, kté-
rych wczesniej nie byto). Brak odpowiedniego wsparcia u szczego6lnie
wrazliwych dziewczat bedzie prowadzi¢ do stanéw depresyjnych i le-
kowych. Oczywiscie, nie dotyczy to wszystkich kobiet z ta przypadto-
Scig - generalizowanie bytoby nieuprawnione. Nalezy raczej stwier-
dzi¢, ze profilaktyka depresji oraz higiena zdrowia psychicznego to
sprawa wazna w przypadku kazdej osoby z niepelnosprawnoscig -
szczegoblnie za$, gdy niepetnosprawnos$¢ taczy sie z bezptodnoscia.

Doswiadczenie niepelnosprawnosci moze takze prowadzi¢ do od-
krycia specyficznych zdolnosci i predyspozycji zawodowych. Jak pisze
[lona Zadrozna, typowa cecha przy ZT s3 zdolnosci jezykowe, co moze
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prowadzi¢ do wyboru studiéw filologicznyché. Maria Swigtkiewicz-
Mosny podaje, ze dziewczyny z ZT posiadajg duzy poziom empatii,
stad czesto odnajduja sie w zawodach pedagogicznych i medycznych?.

W swoim artykule z 2004 roku Joanne Rovet stwierdza, Ze kobiety
z zespotem Turnera charakteryzuja sie specyficznym profilem po-
znawczym. Maja obnizone wyniki na testach inteligencji bezstowne;j
(wykonawczej), problemy z mysleniem przestrzennym, arytmetyka,
pamiecig krétkotrwata, rozpoznawaniem twarzy oraz odczytywaniem
emocji po wyrazie twarzy. Maja natomiast dobrze rozwiniete stowni-
ctwo (moze wystgpi¢ utrudniona artykulacja lub problemy z ptynno-
$cig mowy) i dobrze radzg sobie z czytaniem. Autorka zauwaza, Ze
pacjentki czesto wybierajg zawody zwigzane z opieka nad dzie¢mi
w obszarze edukacji lub nauk medycznych, gdzie moga liczy¢ na prze-
cietne wynagrodzenie. Okoto 5% wykonuje zawody uwazane za pre-
stizowe, wysokoptatne i/lub wymagajace wieloletnich studiéw, takie
jak lekarz czy prawnik. Rovet zwraca uwage takze na fakt, iz wiek-
szo$¢ badanych po osiggnieciu pelnoletnosci nie opuszcza domu ro-
dzinnego, do$wiadczajgc probleméw z osiagnieciem peinej samo-
dzielno$ci, autonomii i dojrzatosci spotecznejs.

llona Zadrozna, na podstawie badan z roku 2009 przeprowadzo-
nych na grupie 30 Polek i 41 pacjentek z krajow anglojezycznych ze
stwierdzong monosomia X, stwierdza wysoka aktywnos$¢ zawodowg
wsrod kobiet z ZT. Deklarowane relacje z rodzicami i rodzenstwem sg
zazyte, czesto oparte na postawie nadmiernie ochraniajacej®. Do-
$wiadczaja trudnosci przy zaktadaniu rodziny - wiekszo$¢ os6b bada-
nych przyznaje, Ze nie posiada partnera. Gdy chodzi o kryteria wyboru

6 Por. I. Zadrozna, Zespét Tunera..., op. cit,, s. 125.

7 Por. M. Swigtkiewicz-Mo$ny, Tozsamos¢ napietnowana. Socjologiczne studium
mechanizméw stygmatyzacji i autostygmatyzacji na przyktadzie kobiet z zespotem
Turnera, Nomos 2010, s. 148.

8 Por. ]. Rovet, Turner Syndrome: a Review of Genetic and Hormonal Influences on
Neuropsychological Functioning, ,Child Neuropsychology” 2004, Vol. 10, No 4, s. 265-
268.

99 Por. 1. Zadrozna, Social Functioning of Women with Turner Syndrome. Research &
Discussion, ,,Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej” 2013, nr 1, s. 124.
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partnera, przede wszystkim szukaja osoby, ktéra bedzie je akcepto-
wac. Ich postawa w zwigzku bywa ambiwalentna, niepewnal0. Kobie-
ty, ktore przeszly terapie hormonalng oraz te o nizszym BMI, spoty-
kaja sie z wieksza akceptacja spoteczng w poréwnaniu do pacjentek
nieleczonych lub zmagajacych sie z nadwaga.

Wedtug llony Zadroznej 60% badanych kobiet z ZT pracuje zawo-
dowo. Jedna trzecia ankietowanych Polek ze zdiagnozowana mono-
somig X w 2009 roku nie miato pracy - w krajach zachodnich odsetek
zatrudnionych w tej grupie byt wyzszy. Pacjentki przyjmujace hormo-
nalng terapie zastepcza, jak stwierdzono, majg lepsza sytuacje na
rynku pracy. Kobiety nieleczone deklaruja blizsze i mniej formalne
relacje ze wspétpracownikami, wykazujg jednak wieksze trudnosci
w Zyciu spotecznym poza miejscem zatrudnieniall.

Wactaw Jez wraz ze wspoétpracownikami przeprowadzit dwa bada-
nia - jedno na grupie 112 pacjentek w latach 1995-199712 oraz drugie
na grupie 176 pacjentek w latach 2007-200813. Wyniki z lat dziewiec¢-
dziesigtych XX wieku wykazaly, ze 6% kobiet z ZT miato wyksztalce-
nie wyzsze, 55% mogto sie pochwali¢ wyksztatceniem $rednim, 28%
zawodowym, natomiast 10% mialo wyksztatceniem podstawowe.
Wsro6d badanych byta 1 osoba wymagajgca ksztatcenia specjalnego ze
wzgledu na powiktania po urazie okotoporodowym. Je$li chodzi o za-
wod, 27% nie posiadato konkretnego zawodu, 38% wybrato prace
fizyczna, a 35% prace umystowa. 32% ankietowanych byto zatrudnio-
nych, 14% pobierato rente, a 12% miato status osoby bezrobotne;j.

Sposrod 176 kobiet z ZT przebadanych przez Wactawa Jeza w la-
tach 2005-2008, wyksztalcenie wyzsze miato 6%, Srednie 46%, zawo-
dowe 25%, podstawowe 21%. Nadal ksztalcito sie 15% ankietowa-
nych. Pacjentki posiadajace zawod najczesciej zajmowaty sie ekono-
mig, krawiectwem, kucharstwem, byty tez pielegniarkami, nauczyciel-
kami i sprzedawczyniami. Podobne zawody wykonywaty matki os6b

10 Por. ibidem, s. 125-126.

11 Por. ibidem, s. 128-129.

12 Por. W. Jez i in., Zespét Turnera, Poznan 2010, s. 80-81.
13 Por. ibidem, s. 82-83.
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badanych - matki i corki zwykle miaty tez podobny poziom wyksztat-
cenia. 19% kobiet z monosomia X byto zatrudnionych na otwartym
rynku pracy, 1% posiadato zatrudnienie w warunkach chronionych,
10% byto bezrobotnych, jedna osoba badana byta na rencie, dwie na
zasitku i jedna byta pod opiekg MOPS. Tutaj réwniez Wactawa Jez
wspomina o 39% uczacych sie - w innym miejscu tego samego omd-
wienia badan z lat 2005-2007 autor mowit o 15%.

W swojej monografii Wactawa Jez i wspotpracownicy cytuja takze
badania z roku 2004, gdzie przebadano 102 pacjentki. Wsréd nich 46
pracowato w pelnym wymiarze, 7 byto bezrobotnych, a 4 pobieraty
zasitek. Gdy chodzi o sytuacje mieszkaniowa, 70 ankietowanych
mieszkato z rodzicami, 18 z osobami innymi niz rodzice (na przyktad
z matzonkiem), a 14 Zzyto samotnie.

2. Wyniki ankiety

2.1. Informacje na temat grupy badanej

Ankieta zostata przeprowadzona wsréd 14 dorostych kobiet z ze-
spotem Turnera, skupionych wokét grupy wsparcia Zespét Turnera -
niezwykte dziewczynki, kobiety w serwisie Facebook. Grupa zrzesza
doroste pacjentki i matki dziewczynek z monosomig X, w tym kobiety
oczekujace na narodziny co6rki z zespotem.

Wsrod badanej grupy najliczniej reprezentowang grupa wiekowa
byty mtode kobiety pomiedzy 25 a 34 rokiem zycia (35,7 %). Tylko
jedna ankietowana kobieta ukoniczyta 55 rok zycia (Wykres 1).

Wsrod kobiet powyzej 25 roku zycia wiekszo$¢ (9 ankietowanych)
posiadata wyksztalcenie wyzsze magisterskie, jedna osoba badana
uzyskata wyksztatcenie $rednie techniczne i jedna - wyksztatcenie
zawodowe. Wykres 2 przedstawia strukture badanych kobiet ze
wzgledu na uzyskane wyksztatcenie, z uwzglednieniem badanych
ponizej 25 roku zycia (3 osoby, z czego dwie uzyskaty wyksztatcenie
$rednie, a jedna ukonczyta studia I stopnia).
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Wykres 1. Struktura badanych kobiet ze wzgledu na wiek

55+

71% 18-24

21,4%

45-44
14,3%

35-44
21,4%

25-34
357%

= 18-24 = 25-34 = 35-44 = 45-44 w55+

Zrédto: opracowanie whasne na podstawie wynikéw ankiety

Wykres 2. Struktura badanych kobiet ze wzgledu na wyksztatcenie

wyksztatcenie
zawodowe
7,1%
wyksztatcenie
Srednie
21,4%

studia I lub II
stopnia
71,4%

= studia I lub II stopnia = wyksztalcenie $rednie = wyksztatcenie zawodowe

Zrodto: opracowanie wlasne na podstawie wynikéw ankiety
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Jak przedstawia sie sytuacja zawodowa os6b badanych? Uzyskane
dane s3 optymistyczne. Zdecydowana wiekszo$¢ (9 badanych, co
stanowi 64,3%) pracuje na umowe o prace - wsrdd nich jedna stara
sie aktualnie o rente. Trzy osoby (co stanowi 21,4%), z najmtodszej
grupy, wcigz sie uczg, natomiast najstarsza ankietowana jest
emerytka. Jedna z kobiet musiata czasowo zrezygnowal z pracy
zawodowej ze wzgledu na konieczno$¢ opieki nad dzieckiem.

WyKkres 3. Struktura badanych kobiet ze wzgledu na status na rynku pracy
pracuje, lecz stara

emerytura sie o rente
7,1% 7,1%

szuka pracy
- \

uczy sie
21,4%

umowa o prace
57,1%

= umowa o prace = uczy sie ® szuka pracy © emerytura = pracuje, lecz stara sie o rente

Zrédto: opracowanie whasne na podstawie wynikéw ankiety

Sposrod czternastu ankietowanych kobiet trzy wstapily w zwigzek
matzenski, a cztery kolejne spotykaja sie z kim§ (Wykres 4). Potowa
badanych to singielki. W badanej grupie nie byto wdéw ani kobiet po
rozwodzie.
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Wykres 4. Struktura badanych kobiet ze wzgledu na stan cywilny
matzenstwo

21,4%

singielka
50,0%

w zwigzku
28,6%

= matzenstwo = w zwigzku = singielka

Zrédto: opracowanie whasne na podstawie wynikéw ankiety

W ankiecie zapytano takze o orzeczony stopien niepetnosprawno-
$ci. Ponad 40% badanych kobiet posiada orzeczenie o umiarkowanym
stopniu niepetnosprawnosci, a 14,3% - o stopniu lekkim. 6 ankieto-
wanych w ogoéle nie posiada orzeczonego stopnia niepetnosprawnosci
(Wykres 5).

Wykres 5. Struktura badanych kobiet ze wzgledu na orzeczony stopien

niepetnosprawnosci
nie wystapiono o
przyznaczenia
orzeczenia
28,6%
w stopniu
umiarkowanym
42,9%

nie przyznano

w stopniu lekkim 14,3%

14,3%

= nie wystgpiono o przyznaczenia orzeczenia  ® nie przyznano

= w stopniu lekkim w stopniu umiarkowanym

Zrédto: opracowanie whasne na podstawie wynikéw ankiety
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2.2. Wplyw wzrostu i stanu zdrowia na kariere edukacyjnq
i zawodowgq badanych

Przy zespole Turnera czestym problemem s3 p6Zne diagnozy. Cha-
rakterystyczne objawy tej aberracji chromosomowej staja sie widocz-
ne w okresie pdznego dziecinstwa - wtedy tez najczesciej rodzice
zostaja skierowani do poradni endokrynologicznej i genetycznej. Dzis,
w dobie badan prenatalnych, coraz wiecej dziewczynek jest diagnozo-
wanych przed narodzinami. Zgodnie z oficjalnymi danymi w roku
2016 w polskich szpitalach dokonano 18 aborcji ze wzgledu na podej-
rzenie ZT u ptodu!*. Wczesna diagnoza ZT z jednej strony moze
zapewni¢ dziewczynce lepsza opieke w okresie niemowlecym (bada-
nia pod katem wad narzgddéw wewnetrznych, wczesne wspomaganie
rozwoju) i przedszkolnym (kontrola stuchu, wzroku, opieka kardiolo-
giczna, badanie poziomu glukozy we krwi i hormonéw tarczycy, dia-
gnoza pod katem zaburzen dyslektycznych, w koricu - wprowadzenie
terapii hormonem wzrostu), z drugiej - czesto staje sie dla rodzicéw
podstawg do przerwania cigzy.

W badanej grupie znajdowaty sie kobiety urodzone przed rokiem
2000. Zadna z nich nie zostata zdiagnozowana przed narodzinami,
a tylko jedna otrzymata wynik kariotypu przed wejSciem w wiek
przedszkolny. Trzy kolejne zostaty zdiagnozowane przed ukoricze-
niem 10 roku zycia. Zdecydowana wiekszos$¢ dowiedziata sie o zespo-
le po 10 roku zycia, z czego dwie - po ukonczeniu 21 roku zycia (co
nalezy uznaé za diagnoze skrajnie p67Zn3).

14 Por. tabelka z MZ opublikowana przez Fundacje Pro, http://stopaborcji.pl/
dane-z-ministerstwa-zdrowia-potwierdzaja-ponad-37-aborcji-to-dzieci-z-zespolem-
downa/ [dostep: 14-04-2018].
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Wykres 6. Struktura badanych kobiet ze wzgledu na wiek diagnozy

0-3 lat
7,1%

21+
14,3%

16-21lat
0,0%

10-16 lat
57,1%

= (0-3lat =3-10lat =10-16lat = 16-21lat =21+

Zrodto: opracowanie wlasne na podstawie wynikéw ankiety

Wykres 7. Struktura badanych kobiet ze wzgledu na wzrost

powyzej 170
cm 130-140 cm
0
160-170c¢ 7.7% 23,1%

150-160 cm
23,1%

140-150 cm
30,8%

® 130-140 cm = 140-150 cm = 150-160 cm = 160-170 cm = powyzej 170 cm

Zroédto: opracowanie wiasne na podstawie wynikéw ankiety
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Pézne diagnozy, w potaczeniu z sytuacja gospodarcza kraju i bra-
kiem odpowiednich regulacji w zakresie uzyskania refundacji terapii,
spowodowaty, Zze 8 pacjentek nigdy nie byto leczonych hormonem
wzrostu. Wréd badanych potowa jest niskorosta - ma 150 cm wzro-
stu lub mniej. W tej grupie trzy badane kobiety nie osiaggnety 140 cm.
Wzrost powyzej 160 cm uzyskaly 3 ankietowane, z czego jedna prze-
kroczyta 170 cm wzrostu (Wykres 7). Gdy chodzi o hormonalng tera-
pie zastepczg, sytuacja przedstawia sie troche lepiej - 10 ankietowa-
nych bierze estrogeny lub estrogeny w potaczeniu z progesteronem
w postaci tabletek lub plastrow.

Z jakimi problemami zdrowotnymi lub rodzajami niepetnospraw-
nosci poza niskorostoscig i bezptodno$cia musiaty zmierzy¢ sie ankie-
towane? Na podstawie przeprowadzonego badania stwierdzono 9
przypadkéw wad wzroku i stuchu réznego stopnia, z czego 5 bada-
nych ma problemy zaréwno ze wzrokiem, jak i stuchem. Potowa ko-
biet cierpi na niedoczynnos$¢ tarczycy. Az 6 leczyto sie farmakolo-
gicznie lub jest w trakcie leczenia z powodu depresji. Wyniki moga
sugerowaé, ze zaburzenia nastroju mogg by¢ problemem bardziej
powszechnym wsrdd kobiet z ZT, niz typowe dla tego zespotu: wady
serca (5 przypadkéw), choroby dietozalezne (5 przypadkéw, w tym 3
przypadki cukrzycy i jeden celiakii) czy odwapnienie kosci (4 przy-
padki). Jest to tylko hipoteza - aby ja zweryfikowa¢, nalezatoby prze-
prowadzié szczeg6towe badania na znacznie wiekszej grupie pacjen-
tek. Mozemy zauwazy¢ konieczno$¢ dbania o higiene psychiczna i pro-
wadzenia regularnej kontroli poziomu hormonéw tarczycy u kobiet
z ZT w kazdym wieku. Rowniez istotne jest badanie stuchu i wzroku
oraz zapewnienie odpowiedniego sprzetu (uwaznie dobrane okulary,
soczewki, aparaty stuchowe i akcesoria wspomagajgce styszenie)
pacjentkom z niedostuchem i niedowidzeniem.

Czy wzrost i stan zdrowia wptywa na kariere edukacyjna i zawodo-
wa kobiet z ZT? Ponad potowa ankietowanych stwierdzita, Ze ich stan
zdrowia miat negatywny wptyw na ich kariere edukacyjng i zawodo-
wa. Tylko 3 ankietowane uwazajg, ze ich wzrost negatywnie wptynat
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na ich edukacje. Niski wzrost wplynat negatywnie na kariere zawodo-
w3 pieciu badanych kobiet.

Tabela 2. Wptyw stanu zdrowia i wzrostu na kariere badanych

Nie zgadzam Nie mam
sie zdania

Zgadzam sie

Méj wzrost miat

negatywny wptyw 3 8 3
na edukacje

Maj wzrost miat

negatywny wptyw 5 7 2
na kariere

Moéj stan zdrowia
miat negatywny 8 4 2
wptyw na edukacje

Méj stan zdrowia
mial negatywny 8 5 1
wptyw na kariere

Zrodto: opracowanie wlasne na podstawie wynikéw ankiety

Zauwazamy, zZe choroby towarzyszace sg wiekszym utrudnieniem
dla kobiet z ZT niz niskorosto$¢. Nie znaczy to, niestety, Ze wzrost nie
ma wptywu na mozliwo$¢ zatrudnienia. Warto w tym miejscu przy-
toczy¢ tre$¢ wiadomosci, jaka jedna z uczestniczek doswiadczajaca
niskorostosci (wzrost ponizej 140 cm) przestata po wypetnieniu
ankiety.

Mam 51 lat i mam Zesp6t Turnera. Nie bytam leczona hormonem wzrostu. Mdj

wzrost to 136 cm. Jestem po filologii rosyjskiej. Pracowatam w ksiegowosci,

bo mam taki kurs - praca w sam raz dla mnie. Niestety, przyszta prywatyzacja

i zaraz likwidacja. Bytam na bezrobotnym. Szukatam pracy, ale ze wzgledu na

moj wzrost nikt nie chciat mnie przyjac. Czesto styszatam: jest Pani za mata,

gdyby$my wiedzieli, to bySmy do Pani nie dzwonili (na rozmowe o prace).

Udato mi sie dosta¢ prace na umowe zlecenie - sprzatanie. Ale po jakim$

czasie zwolnili nas, bo zatrudnili studentéw. Znéw na bezrobotnym. Dzieki
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znajomosci pracowatam rok w ksiegowosci na zastepstwo za kobiete na urlo-
pie macierzynskim, a potem wrdcita do pracy ta kobieta i zndw bytam na bez-
robotnym. Szukatam pracy, ale nie chcieli mnie w sklepie, na kasie, na maga-
zynie i w innych miejscach. Nawet na mycie garé6w w stotéwce nie chcieli
mnie, bo jestem za mata. W konicu pracuje znowu jako sprzataczka, ale na
umowe o prace. Staratam sie o rente, ale ZUS odmoéwit. [...] Bede znowu starac
sie o rente, cho¢ wiem, Ze nie mam szans. Niepelnosprawno$¢ mam w stopniu
lekkim, wywalczong sgdowniels.

Podsumowanie

Ankieta przeprowadzona na grupie 14 pacjentek, cho¢ nie moze
stanowi¢ podstawy do uogdélnien, pozwala na dokonanie pewnych
obserwacji i postawienie hipotez. Kobiety z ZT pomimo wielu proble-
moéw zdrowotnych osiggaja wyzsze wyksztatcenie i podejmujg prace
zawodowa. Utrudnienia w zdobyciu wymarzonego zawodu mogg wy-
nika¢ m. in. z niskorostosci, niedostuchu, stabego zdrowia, pesymi-
stycznej i biernej postawy wynikajacej z zaburzen nastroju lub tez
niecheci pracodawcéw do zatrudnienia 0sdb z niepetnosprawnoscia.

Trudno$ciom tym mozna zapobiega¢ na kilka sposobéw. Wprowa-
dzenie terapii hormonem wzrostu w odpowiednim okresie zycia po-
zwala dziewczetom z ZT osiagna¢ wzrost zblizony do wzrostu kobiet
zdrowych, co wraz z suplementacjg wapnia i opieka ortopedycznag za-
pobiega powstawaniu niepelnosprawnosci z tytutu niskorostosci lub
choréb uktadu kostnego. Profilaktyka zapalenia ucha $rodkowego
wraz z opieka laryngologiczng i audiologiczng pomoze zapobiec
uszkodzeniom stuchu lub zmniejszy¢ ich skutki. Niezwykle wazna jest
takze odpowiednia higiena psychiczna. Rodziny, ktore ustyszaty dia-
gnoze, warto obja¢ specjalistyczng opieka psychologiczng, oferujac
zaro6wno chorujacej cérce, jak i jej bliskim zajecia z zakresu psycho-
edukacji, ksztalttowania wizerunku i pozytywnego obrazu wtasnego
ciala, autoprezentacji, technik radzenia sobie ze stresem, doradztwa
zawodowego oraz zycia seksualnego i rodzinnego os6b z niepetno-

15 Wypowiedz ankietowanej nr 5.
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sprawnoscig (ze szczeg6lnym naciskiem na przygotowanie do mat-
zenstwa i adopcji). W razie zaistnienia powazniejszych probleméw
nalezy zapewnié zajecia terapeutyczne oraz konsultacje w poradni
zdrowia psychicznego. Podkres$lmy, Ze podstawe dziatan na rzecz
zdrowia psychicznego powinny stanowié takie zasady, jak dostepnos¢,
dobrowolno$¢, poszanowanie prywatnosci oraz profesjonalizm.

Wazne jest takze zadbanie o dobre praktyki w miejscu pracy dla
tych kobiet, ktore juz nabyty niepelnosprawnosé. W przypadku kobiet
z niskorostosciag konieczne bedzie dostosowanie miejsca pracy oraz
wszystkich sprzetéw do potrzeb osoby o wzroscie ponizej 150 czy
140 cm. Pacjentki niedostyszace, oprdcz starannie i indywidualnie do-
branych aparatéw stuchowych i niezbednych akcesoriéw utatwiaja-
cych styszenie (na przyktad urzadzenie Bluetooth, umozliwiajace pod-
laczenie aparatéw do smartfona, suszarka do aparatéw czy zestaw
ochronny zabezpieczajacy aparat przed zawilgoceniem), potrzebuja
srodowiska pracy o odpowiedniej akustyce. Kobiety chorujgce prze-
wlekle mogg wymagaé m.in. dostosowania warunkéw i czasu pracy do
wydolno$ci organizmu (na przyktad przy wadzie serca) oraz prowa-
dzonego stylu zycia (na przyktad przy cukrzycy).

Z punktu widzenia pracodawcy sprawg wazna bedzie fakt posia-
dania przez pracownice orzeczenia o niepetnosprawnosci. Orzeczenie
posiadane przez pewna czes¢ pracownikow pozwala unikna¢ firmie
optacania sktadek na rzecz PFRON oraz uzyska¢ ewentualne dofinan-
sowanie na stworzenie miejsca pracy. Moze mie¢ to wplyw na uzyska-
nie zatrudnienia. Wydaje sie wiec zasadne informowanie pacjentek
o mozliwosci ubiegania sie o orzeczenie i o korzysciach ptynacych
z jego uzyskania. ROwnie istotne bedzie ksztattowanie dobrych prak-
tyk w komisjach PFRON (pozytywna postawa wobec ubiegajacych sie
o orzeczenie, dgzenie do utatwienia catej procedury i tym podobne).
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