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Komunikacja wizualna odgrywa kluczowa role w przeksztai-
caniu sposobu, w jaki spoteczenstwo postrzega choroby
rzadkie — schorzenia czesto pomijane zarowno przez medy-
cyne, jak i przez kulture spoteczna. Niniejsze badanie anali-
Zuje, w jaki sposab projektowanie moze ucziowieczyc dane
medyczne i wzbudzac empatie za posrednictwem inicjatywy
WevVird (We Visually Introduce Rare Diseases) — publicznej
interwencji projektowej, ktora przeksztatca innos¢ w tozsa-
mosc. Wykorzystujac symboliczne jezyki wizualne, projekt
tworzy tozsamosci dla takich schorzen jak FOP, LOC i zespot
Maffucciego, czerpiac z narracji pacjentow, literatury me-
dycznej oraz eksperymentow graficznych. Zamiast uprasz-
czac, projekt uwydatnia ztozonosc i przekiada abstrakcyjne
informacje na doswiadczenia nacechowane emaocjonalnie.
Pokazuje tym samym, jak strategie wizualne moga przefozyc
zarowno medyczne, jak i osobiste wymiary chordb rzadkich
na formy komunikatywne i afektywne.

1. Wprowadzenie

Choroby rzadkie dotykaja milionéw ludzi na ca-
lym $wiecie, lecz mimo to wciaz pozostaja w du-
zej mierze nierozpoznane przez spoleczefistwo,
medycyne i media. W Unii Europejskiej chorobe
rzadka definiuje sie jako schorzenie wystepujace
u mniej niz 1 na 2000 osdb, natomiast w Stanach
Zjednoczonych — jako schorzenie dotykajace
w danym momencie mniej niz 200 000 o0sdb
(European Commission, 2022; U.S. FDA, 2020).
Chorobom tym czesto towarzyszy brak §wiadomo-
Sci, badan, a nawet prawidlowej diagnozy, przez
co pacjenci sa nie tylko medycznie zaniedbani,
ale i spolecznie niewidzialni. Ta niewidzialnosé
nie jest wylacznie porazka nauki — to rowniez po-
razka projektowania. Moja praca jako projektanta
i badacza ma na celu przeciwdziala¢ tej nieobec-
nosci poprzez wizualne opowiadanie historii.

artykut
recenzowany

2. Po co tworzyc dla chordb rzadkich?

Projektowanie posiada unikalna zdolnoé¢ konden-
sowania zlozonych idei w przystepne formy wizu-
alne oraz budowania emocjonalnych powiazan za
pomoca formy, koloru i symbolu. W kontekscie
choréb rzadkich design staje sie narzedziem rzecz-
nictwa spolecznego. Pomaga ujawnic¢ to, co samo
lekarstwo czesto nie potrafi wyrazi¢ — ludzkie cier-
pienie, niepewnos¢ i odporno$é. Dla os6b zyjacych
z rzadkimi schorzeniami, ktérych doswiadczenia
sa czesto niezrozumiane lub pomijane, projekto-
wanie moze sta¢ sie poteznym Srodkiem nadania
widzialnosci i uznania. Skuteczne projektowanie
informacji stawia na pierwszym miejscu nie tyl-
ko przejrzystosé, lecz takze empatie oraz etyczne
tlumaczenie zlozonych danych na formy, ktore
szanuja ludzka percepcje i doswiadczenie zycia [1].
Takie podej$cie wzmacnia role projektowania jako
pomostu miedzy wiedza kliniczng a emocjonalna
rzeczywistoécia os6b dotknietych choroba.

3. WeVird (We Visually Introduce
Rare Diseases): Wizualna

i spofeczna interwencja

WeVird — akronim od We Visually Introduce
Rare Diseases (,Wizualnie przedstawiamy choro-
by rzadkie”) — to platforma po$wiecona wizualne-
mu przedstawianiu chordb rzadkich, ktorej celem
jest budowanie empatii i wsparcia spolecznego.
Stworzona w ramach badan doktoranckich z za-
kresu projektowania prowadzonych przez Baba-
ka Safari, inicjatywa WeVird laczy design, sztuke
i zaangazowanie spoleczne, by tworzy¢ nama-
calne i zorientowane na czlowieka reprezentacje
rzadkich schorzen.
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Celem platformy jest przelozenie zlozonosci
medycznej i emocjonalnej tych choréb na przy-
stepne i poruszajace doswiadczenia wizualne. Od
identyfikacji wizualnych i plakatéw informacyj-
nych po interaktywne wystawy i warsztaty — kaz-
dy element WeVird zostal zaprojektowany z mysla
o wzbudzaniu empatii, mobilizowaniu wsparcia
spolecznego oraz przeciwdzialaniu spolecznej
niewidzialnoci chordb rzadkich. Inicjatywa za-
klada rozwoj interdyscyplinarnej sieci wspdipra-
cy — przestrzeni, w ktorej projektanci, artysci,
pacjenci i specjalisci medyczni moga wspdlnie
wizualizowa¢ wyzwania, potrzeby i ludzkie histo-
rie kryjace sie za tymi chorobami.

WeVird aspiruje do roli wspdlnej platformy
wspierajacej wizualne opowiadanie historii, kam-
panie rzecznicze i inkluzywne narzedzia eduka-
cyjne, przyczyniajac sie tym samym zaréwno do
wzrostu $wiadomoéci, jak i lepszego zrozumienia.
Poprzez gromadzenie ludzi wokdl narracji wizual-
nych, projekt zacheca spoleczenstwo nie tylko do
zauwazenia choréb rzadkich, lecz do ich uznania,
wsparcia i solidarnosci z osobami nimi dotknie-
tymi (ryc. 1).

Aby zwiekszy¢ czytelnoé¢ przekazu i emo-
cjonalny rezonans wizualnych materialéw pre-
zentowanych podczas wydarzenh WeVird, wy-
brane projekty graficzne i elementy wizualne
zostaly wczedniej udostepnione niewielkiej gru-
pie pacjentéw z chorobami rzadkimi, specjalistow
ochrony zdrowia oraz czlonkéw szerokiej publicz-
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nosci. Pacjenci i niespecjalistyczni odbiorcy re-
agowali z zyczliwoscia i poczuciem wiezi. Kilkoro
z nich stwierdzilo, ze obrazy oddaja uczucia, kto-
rych nigdy wezesniej nie potrafili wyrazi¢ slowa-
mi, i sprawiaja, ze czuja sie zauwazeni i uznani.
Z kolei niektorzy specjalisci uznali, ze trudniej im
bylo odczyta¢ przekaz, poniewaz forma odbiega-
la od konwencjonalnych wzorcéw medycznych
i przyjmowala bardziej symboliczny i artystyczny
charakter. Ich opinie pozostaly jednak konstruk-
tywne i pelne szacunku, dostarczajac cennych
wskazowek, jak strategie wizualne mozna dopra-
cowad, by lepiej rezonowaly miedzy dziedzinami.

4. Przektad wiedzy medycznej
na projektowanie wizualne

Sednem niniejszego badania jest wlasny proces
projektowy autora: przeksztalcanie zlozonych,
warstwowych danych klinicznych i emocjonal-
nych w formy wizualne. Praca przebiegala w Sci-
slej wspolpracy z pacjentami (poprzez wywiady),
literatura medyczna oraz materialem wizualnym,
aby opracowaé tozsamosci, ktére oddaja istote
kazdej choroby — nie jako zbiér objawdw, lecz
jako opowies¢.

Metoda ta wymagala zar6éwno empatii, jak
i analizy. Dla kazdej z choréb rzadkich zdefinio-
walem parametry wizualne: ksztalty, faktury,
kompozycje oraz kroj pisma — wszystko w zgo-
dzie z doSwiadczeniem, jakie niesie ze soba dane

visually introduce
rare diseases

Ryc. 1Proces projektowania plakatu konkursowego i logo WeVird. Zrodto: Opracowanie wiasne.
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schorzenie. Celem nie bylo uproszczenie, lecz do-
precyzowanie — otwarcie kanaléw zrozumienia
dla szerokiego grona odbiorcow.

Pierwsze spotkania z odbiorcami podkreslily za-
réwno potencjal komunikacyjny, jak i interpretacyj-
ne wyzwania zwiazane z wizualnym tlumaczeniem
wiedzy medycznej. Pacjenci latwo nawiazywali kon-
takt z emocjonalnymi warstwami obrazéw — cze-
sto utozsamiali sie z symbolami i fakturami, ktore
odzwierciedlaly ich osobiste do$wiadczenia. Profe-
sjonalisci medyczni podchodzili do materialu bar-
dziej analitycznie, czasami z trudem doszukujac sie
w projektach znaczenia klinicznego.

Roéznice te ujawniajg fundamentalne napie-
cie towarzyszace pracy interdyscyplinarnej: ko-
nieczno$¢ polaczenia intuicyjnego, afektywnego
zrozumienia z oczekiwaniami naukowej precyzji.
Projekty nie mialy na celu oslabienia rzetelnosci
medycznej, lecz poszerzenie przestrzeni komuni-
kacji — zaproszenie zréznicowanych odbiorcéw do
zaangazowania si¢ w narracje o chorobach rzad-
kich na r6zne, lecz rownie wartosciowe sposoby.

5. Sita wizualizacji w komunikowaniu
choradb rzadkich

Wizualizacja choréb rzadkich wykracza poza sfere
estetyki — staje sie aktem krytycznego tlumacze-
nia. Jak podkresla Joel Katz w ksiazce Designing
Information, skuteczna komunikacja wizualna
~wymaga rownowagi miedzy klarownoscia a em-

FIBRODYSPLASIA
OSSIFICANS
PROGRESSIVA

patia, prostota a glebia” [1]. W przypadku choréb
rzadkich, gdzie zargon naukowy moze wykluczaé¢
i przytlacza¢, wizualizacja pelni funkcje mostu
poznawczego i emocjonalnego.

Dane medyczne, przeksztalcone w intuicyjne
formy wizualne — diagramy, symboliczne mapy
i warstwowe kompozycje — umozliwiaja zaréwno
pacjentom, jak i ogolowi spoleczenstwa uchwyce-
nie realiéw schorzen, ktére w przeciwnym razie
pozostaja ukryte lub zle rozumiane. Podejscie to
wpisuje sie w zasady projektowania zorientowane-
go na czlowieka, umozliwiajac empatie nie przez
uproszczenie, lecz przez znaczaca reprezentacje.

W projektach takich jak WeVird zastosowanie
metafor wizualnych — np. przezroczystych syl-
wetek czaszki symbolizujacych brak kosci czaszki
w akalwarii, czy delikatnych, fragmentarycznych
nakladek wywolujacych wrazenie kruchosci i za-
burzen rozwojowych — przeksztalca cechy kli-
niczne w sygnaly emocjonalne. Strategie te poma-
gaja odbiorcom przej$¢ od biernej obserwacji do
aktywnego rozpoznania.

Co wiecej, badania z zakresu projektowania in-
formacji i komunikacji zdrowotnej wspieraja te
metode. Wykazano, ze pomoce wizualne popra-
wiaja zapamietywanie, zwiekszaja zrozumienie
i redukuja lek w kontekstach medycznych [2], [3].
Dla spolecznosci zmagajacych sie z chorobami
rzadkimi moze to oznacza¢ rdéznice miedzy by-
ciem wymazanym a byciem zauwazonym.

Ryc. 2 Materiat wizualny dotyczacy zespotu FOP. Zrddto: Opracowanie wiasne.
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: ! Ryc. 3 Plakat dotyczacy zespotu LOC.
z7 Zrodto: Opracowanie wtasne.

6. Przyktady tozsamosci

Wwizualnych

6.1Postepujace kostniejace zapalenie miesni
FOP (Fibrodysplasia Ossificans Progressiva)

To rzadka choroba genetyczna, w ktorej
tkanki miekkie stopniowo przeksztalca-
ja sie w kos§¢, co powaznie ogranicza ru-
chomos¢ i prowadzi do postepujacego
unieruchomienia ciala (Pignolo, Shore
i Kaplan, 2013). Aby odda¢ emocjonal-
ny i fizyczny wymiar tego schorzenia,
czerpano inspiracje z jego podstawowej
patologii — nieprawidlowej ossyfikacji.
W projektach wizualnych zastosowano
tekstury przypominajace skamieliny,
sztywne struktury kostne oraz stonowa-
na, wygaszona palete kolorystyczna, by
wywola¢ wrazenie uwiezienia i nieod-
wracalnej przemiany (ryc. 2).

6.2 Zespdt LOC

(Laryngo-onycho-cutaneous syndrome)

To rzadka choroba autosomalna re-
cesywna, wystepujaca glownie wsrod
0s6b pochodzenia pendzabskiego. Cho¢
znana jest z objawoéw dotyczacych ské-
ry, paznokei i krtani, powiklania okuli-
styczne — takie jak ziarnina spojowko-
wa i uszkodzenia rogéwki — stanowia
powazne i czesto zagrazajace wzrokowi
komplikacje. Plakat wizualizuje poste-
pujacy i inwazyjny charakter zmian
ocznych w LOCS, podkreslajac kru-
chos¢ tkanek oka i przewlekly stan za-
palny, z jakim mierzg sie pacjenci. Nar-
racja wizualna ma na celu zwiekszenie
$wiadomosci, jak rzadka choroba skory
moze gleboko wplywaé na wzrok i ja-
kos¢ zycia (ryc. 3).
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Ryc.4

Plakat dotyczacy zespotu
Maffucciego. Zradto:
Opracowanie wiasne.

6.3 Zespot Maffucciego (Maffucci Syndrome)
Zesp6l Maffucciego to rzadka, niena-

byta choroba, charakteryzujaca sie
obecnoscia mnogich enchodroméw —
lagodnych guzéw chrzestnych, ktére
wystepuja glownie w kosciach dlugich
— oraz naczyniakow tkanek miekkich,
bedacych malformacjami naczynio-
wymi. Objawy zazwyczaj pojawiaja sie
we wczesnym dziecifstwie, szczegdl-
nie miedzy czwartym a piatym rokiem
zycia, i maja asymetryczny charakter

— najczesciej dotycza konczyn, zwlasz-
cza dloni [5]. Obraz radiologiczny moze
obejmowac flebolity w obrebie naczy-
niakéw, deformacje kostne oraz roéznice
w dlugosci konczyn. Istotne jest row-
niez podwyzszone ryzyko transformacji
nowotworowej — w przyblizeniu 30%
przypadkéw enchodroméw moze ulec
zezloSliwieniu do chrzestniakomie-
saka [5]. Najnowsze badania wykazaly
obecnoé¢ somatycznych mutacji mo-
zaikowych w genach IDH1i IDH2 u po-

g
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nad 80% pacjentbéw, co sugeruje pozazygotyczne
pochodzenie choroby [5]. W mojej interpretacji
wizualnej skupilem sie na dloniach jako najbar-
dziej widocznie dotknietej czesci ciala, wykorzy-
stujac jezyk migowy do ulozenia frazy ,hope to
help” (,nadzieja, by pomoc”). W ten sposdb fizycz-
na deformacja zostala przeksztalcona w symbo-
liczny gest odpornosci i komunikacji. Ten wyboér
projektowy odzyskuje wizualng innos¢ jako no-
$nik ekspresji emocjonalnej i solidarnosci (ryc. 4).

6.4 Ostra porfiria przerywana

(Acute Intermittent Porphyria AIP)

To rzadka choroba metaboliczna, charakteryzuja-
ca sie napadami silnego bdlu brzucha spowodowa-
nego zaburzeniem w szlaku syntezy hemu w wa-
trobie (Anderson, Sassa, Bishop i Desnick, 2001).
Podczas projektowania tego plakatu starano sie

Ryc. 5 Plakat dotyczacy ostrej porfirii
przerywanej (AIP). Zrodto: Opracowanie wtasne.
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wizualnie odda¢ intensywny i czesto nieprzewi-
dywalny bol skoncentrowany w okolicy watroby.
Za pomoca form abstrakcyjnych i skupionych
ksztaltow wokdl gornej czesci jamy brzusznej pla-
kat przekazuje przytlaczajacy i przeszywajacy cha-
rakter bolu, jakiego pacjenci doswiadczaja podczas
ostrych atakoéw, podkreslajac zaréwno fizyczne,
jak i emocjonalne cierpienie wywolane tym rzad-
kim schorzeniem (ryc. 5).

7. Rozszerzanie ram:
warstwy teoretyczne i odbiorcze

Projekt ten osadzony jest w ramach wspodlcze-
snych koncepcji projektowania dla zdrowia (De-
sign for Health), projektowania partycypacyjnego
(Participatory Design) oraz teorii komunikacji

wizualnej (Visual Communication Theory). Ramy

te ksztaltuja nie tylko zalozenia koncepcyjne pra-
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cy, lecz takze jej metodyke: plakaty i opracowane
tozsamosci wizualne nie s estetycznymi ozdoba-
mi, lecz narzedziami semiotycznymi, zaprojekto-
wanymi z mys$la o generowaniu dialogu, empatii
i dzialania.

Projektowanie dla zdrowia sytuuja projekt wi-
zualny w obszarze humanistyki medycznej, su-

gerujac, ze starannie opracowane obrazy moga <& Rve.7Projekt plakatu dotyczacego LAM (limfangio-
wplywaé na zachowania, zmniejszaé¢ stygmatyza- leiomiomatozy). Zrodto: Opracowanie wasne.
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cje i budowa¢ solidarnosé. Projektowa-
nie partycypacyjne zapewnia, ze proces
nie ma charakteru odgérnego — pacjen-
ci, ich rodziny oraz publiczno$¢ wspoi-
tworza przekaz poprzez wspblprace
lub informacje zwrotna. Z kolei teoria
komunikacji wizualnej pozwala na kry-
tyczne dzialanie projektu — analizowa-
nie, w jaki sposob abstrakcja, metafora
i symbolika przekladaja afekty i dane na
forme (ryc. 6, 7).

8. Tto i krajobraz badawczy

Cho¢ komunikacja wizualna w gléwnym
nurcie medycyny zyskuje na znaczeniu,
wizualne przedstawienie choréb rzad-
kich pozostaje wciaz slabo zbadanym
obszarem. Wczesne proby skupialy sie
glownie na ilustracjach klinicznych,
jednak wspdlczesne badania z zakresu
projektowania przesuwaja akcent na
wizualizacje narracyjna, podkreslajaca
osobiste historie, tozsamo$¢ i symbolike.

Jedna z takich opowieSci pochodzi
od pacjenta z ostra porfirig przerywana
(AIP), ktory opisal poczatek ataku jako
,ostry, niezno$ny bol zaczynajacy sie
w goérnej czedci brzucha, tuz pod zebra-
mi”. Pacjent tltumaczyl, ze bol pojawia sie
nagle, czesto bez ostrzezenia, i narasta
tak gwaltownie, ze odbiera mozliwosé
ruchu i moéwienia. ,,Czuje, jakby co$ we
mnie skrecalo sie i rozdzieralo” — do-
dal, zaznaczajac, ze bol bywa tak silny, iz
krzyczy lub placze z jego powodu.

To bezposrednie §wiadectwo uksztal-
towalo wizualne podejscie do plakatu
dotyczacego AIP. Projekt zostal zapro-
jektowany tak, by odda¢ przytlaczajacy
bdl i bezsilnosé, jakich doswiadczaja
pacjenci podczas ostrych atakow. Za-
miast uzywal obrazéw klinicznych
przedstawiajacych watrobe, skupiono
sie na wyrazie twarzy, znieksztalconych
gestach i zaciskajacych sie dloniach,
aby uchwyci¢ uczucie intensywne-
go wewnetrznego ci$nienia oraz psy-
chicznego szoku wywolanego naglym
bdlem. Poprzez takie podejscie projekt
przekazuje zaréwno cielesna udreke,
jak i emocjonalng izolacje towarzysza-
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ca zyciu z niewidzialnym, ale skrajnie
bolesnym schorzeniem. Intencja bylo
nie tylko poinformowanie odbiorcy, ale
takze umozliwienie mu emocjonalnego
odczucia skali cierpienia, jakie wiaze
sie z AIP.

Wartym odnotowania przykladem
wspolpracy w celu wizualizacji zlozonej
wiedzy biomedycznej jest projekt ,Bey-
ond the Diagnosis” realizowany przez
Harvard Medical School, ktéry wyko-
rzystal sztuki wizualne, by zwiekszy¢
$wiadomos¢ i uczlowieczy¢ dodwiad-
czenia pacjentdw z chorobami rzadki-
mi. W projekcie uczestniczyli lekarze,
projektanci i artysci, tworzac malarskie
portrety pacjentéw, podkreslajace ich
tozsamo$¢ wykraczajaca poza diagno-
z¢ [7]. Inicjatywy tego typu pokazuja, jak
reprezentacja wizualna moze budowa¢
empatie i poglebiaé zrozumienie cho-
rob rzadkich, uzupelniajac dane nauko-
we o narracje emocjonalne.

Podobnie platforma Orphanet oraz
globalna kampania Rare Disease Day
wdrazaja strategie infografik i wizuali-
zacji danych, by przedstawiaé¢ rozpo-
wszechnienie schorzen, objawy i po-
trzeby w zakresie rzecznictwa [8].

Innym innowacyjnym przykladem
jest projekt GestaltMatcher, wykorzy-
stujacy zaawansowang analize cech
twarzy i uczenie maszynowe do wizu-
alizacji i dopasowywania fenotypow
charakterystycznych dla rzadkich za-
burzenn genetycznych. Narzedzie to
wspiera klinicystow i badaczy, umozli-
wiajac identyfikacje subtelnych wzor-
cow fenotypowych wsrod pacjentow
z calego Swiata, a tym samym ulatwia
diagnoze i poglebia wiedze o zespo-
lach rzadkich poprzez analize wizualna
oparta na danych [9].

Jednak niewiele projektow laczy
w sobie zaré6wno symboliczne projekto-
wanie tozsamosci, jak i partycypacyjne
metody wizualne w tak kompleksowy
sposob jak WeVird. To wladnie stanowi
o oryginalno$ci tego przedsiewziecia:
nie tylko dokumentuje ono chorobe,
lecz na nowo wyobraza sobie, jak mozna
ja odczué i zobaczy¢.
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9. Wnioski

Projektowanie dla choréb rzadkich nie
dotyczy wylacznie widzialnosci — cho-
dzi przede wszystkim o godnos¢. Po-
przez ksztaltowanie narracji za pomo-
cg obrazu i interakcji, design pomaga
zmieni¢ sposdb, w jaki postrzegamy to,
co rzadkie — nie jako anomalie, lecz
jako opowiedci warte opowiedzenia.
Artykul ten pokazuje, ze projektowanie
nie jest peryferyjnym dodatkiem do
medycyny, lecz jej istotnym elemen-
tem: Srodkiem komunikacji, wlaczenia
i ludzkiego porozumienia.

Projektowanie nie jest jedynie
artystyczna reakcja na choroby
rzadkie — to sifa komunikacyjna,
etyczna i humanizujaca.

Traktujac kazda jednostke chorobo-
wa jako opowies¢, a nie tylko zbidr obja-
wow, powstale w ramach tego projektu
tozsamosci wizualne udowadniaja, ze
jezyk wizualny potrafi dostrzec to, cze-
go medycyna czesto nie jest w stanie zo-
baczyé. Dzieki zaangazowaniu, wspoi-
pracy i przejrzysto$ci design pomaga
spolecznos$ciom pacjentéw z chorobami
rzadkimi poczu¢ sie zauwazonymi i za-
prasza spoleczenistwo do tego, by na-
prawde spojrzalo.

Informacje zwrotne zebrane pod-
czas tworzenia materialéw wizualnych
potwierdzily, ze wizualne opowiadanie
historii w kontekscie choréb rzadkich
moze zmniejsza¢ poczucie izolacji emo-
cjonalnej, zwiekszaé rozpoznawalnosé
i budowaé empatie. Efekty te sa szcze-
gblnie istotne w sytuacjach, w ktérych
pacjenci czesto czuja sie niewidzialni
lub niezrozumiani. Poprzez polaczenie
osobistych wgladéw z forma symbolicz-
na, projektowanie staje sie katalizato-
rem zaréwno $wiadomosci, jak i emo-
cjonalnego wsparcia. [
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