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Doswiadczenie sprzezonej niepelnosprawnosci
sensorycznej: perspektywa socjologiczna

Sprzezona niepelnosprawnos¢ sensoryczna nie jest nowym rodzajem niepelnosprawno-
$ci, natomiast nadal budzi spore zdziwienie - przede wszystkim u 0s6b petnosprawnych.
Na gruncie nauk spotecznych oraz humanistycznych w Polsce badania akademickie nad
problemem jednoczesnego uszkodzenia zmystu stuchu oraz wzroku podejmowane sg spo-
radycznie. Artykul ma charakter empiryczny. Badania zostaly osadzone w nurcie badan
interpretatywnych. W swoich badaniach wykorzystuje ramy teoretyczne interakcjonizmu
symbolicznego, sadzac, ze jest to najodpowiedniejszy punkt wyjscia do poznania $wiata
spolecznego osob gluchoniewidomych. Zasadniczym celem badan jest przyblizenie réz-
norodnych doswiadczen, ukazujac, w jaki sposob jednoczesne uszkodzenie stuchu i wzro-
ku wplywa na indywidualng biografi¢ i konstruowanie $wiata spotecznego. Codzienne
doswiadczenia badanych nie majg ani jednoznacznie pozytywnego, ani wylacznie nega-
tywnego charakteru. W niniejszych badaniach to osoby gluchoniewidome odkrywaly ,,na
nowo” wlasne do$wiadczenia, relacjonujac to, co zmienilo sie w nich, sposobach warto-
$ciowania, relacjach z innymi.

Slowa kluczowe: sprz¢zona niepelnosprawnosc¢ sensoryczna, rownoczesne uszkodzenie
stuchu i wzroku, do$wiadczenie niepelnosprawnosci

Experience of conjugated sensory disability: A sociological perspective

Conjugated sensory disability is not a new type of disability, but it still arouses consider-
able surprise - especially among non-disabled people. In the field of social sciences and
humanities in Poland, academic research on the problem of simultaneous impairment of
the sense of hearing and sight is undertaken sporadically. The article is empirical. The re-
search is embedded in the mainstream of interpretative research. In my research, I use the
theoretical framework of symbolic interactionism, believing that it is the most appropriate
starting point for getting to know the social world of deatblind people. The main aim of
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the research is to present various experiences, at the same time showing how deafblind-
ness influences the individual biography and the construction of the social world. The
daily experiences of the respondents are neither clearly positive nor exclusively negative.
In this research, deafblind people rediscovered their own experiences, reporting what has
changed in them, in their valuation methods, and in their relations with others.

Keywords: conjugated sensory disability, simultaneous hearing and vision impairment,
disability experience

Kim jest osoba ze sprz¢zona niepelnosprawnoscia sensoryczng —
problem definicyjny

Réwnoczesne uszkodzenie stuchu i wzroku lokalizuje si¢ w grupie niepelno-
sprawnosci sprzezonych, gdyz mamy do czynienia z obecnos$cig uszkodzenia co
najmniej dwoch struktur oraz funkgji ciata ludzkiego - sg to struktury i funk-
cje obejmujace budowe oraz sprawnos¢ narzadu stuchu i wzroku. W rezultacie
sprzegania si¢ uszkodzen powoduje jako$ciowo odmienny typ niepelnosprawno-
$ci w wymiarze obecnych i doswiadczanych konsekwencji, niepolegajacy na ich
nalozeniu si¢ czy zsumowaniu. Stan réwnoczesnego uszkodzenia stuchu i wzroku
dos¢ powszechnie ujmowany jest niezwykle tradycyjnym, o cechach stygmatyza-
cji, terminem ,,gluchoslepota” (Zaorska 2016: 152).

Stan jednoczesnego uszkodzenia zmystéw stuchu i wzroku (w tym opracowa-
niu bede postugiwac sie zamiennie terminami: ,,sprzezona niepelnosprawnosé
sensoryczna’, ,rownoczesne uszkodzenie stuchu i wzroku”) nie jest nowym ro-
dzajem niepelnosprawnosci, natomiast na podstawie wlasnych obserwacji nadal
budzi spore zdziwienie — przede wszystkim u 0s6b sprawnych. Zaliczana jest do
najpowazniejszych niepetnosprawnosci wystepujacych u ludzi, powoduje istot-
ne konsekwencje dla osoby nig dotknietej — w jej rozwoju, poznawaniu siebie
i otaczajacej rzeczywistodci oraz porozumiewaniu sie. W niewyobrazalny sposéb
moze ogranicza¢ mozliwosci prawidlowego rozwoju, egzystencji, samorealizacji,
autonomicznego funkcjonowania czlowieka (Zaorska 2005).

Obecnie nie ma jednej definicji jednoczesnego uszkodzenia zmystu i wzro-
ku. Problem definicyjny uwzgledniany jest z dwdch roznych perspektyw. Pierw-
szym sposobem definiowania os6b gluchoniewidomych jest kryterium medycz-
ne, uwzgledniajace stopien uszkodzenia sensorycznego (zaburzona ostros¢ lub
pole widzenia). Stanowi prosty algorytm, czytelny, jednoznaczny, a takze w pelni
zgodny z obowigzujacym systemem orzekania o niepelnosprawnosci i jej stop-
niu. Doktadnie s3 zdefiniowane widelki okreslajace, w sposéb mierzalny, przy
jakich parametrach uszkodzenia wzroku albo stuchu nastepuje przypisanie do
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konkretnego stopnia niepelnosprawnosci. W tym modelu definicja osoby glu-
choniewidomej jest dwuczes$ciowa — stanowi polagczenie medycznych parametrow
uszkodzenia wzroku i medycznych parametrow uszkodzenia stuchu (Koztowski,
Ksiazek 2017: 25-40).

W spoteczenstwach zachodnich bardzo szybko zweryfikowano to matema-
tyczne podejscie do sposobu wskazywania, kto jest, a kto nie jest osoba gtucho-
niewidomg. Akcentowano, ze niezmiernie trudno jest okresli¢, jak duzy ubytek
stuchu/wzroku sprawia, ze osoba niewidoma/niestyszaca wymaga specjalistyczne-
go wsparcia. Obserwacje 0sob tworzacych Towarzystwo Pomocy Gluchoniewido-
mym (TPG) pokazaly, ze osoby o takim samym medycznym poziomie uszkodzenia
stuchu i wzroku funkcjonowaty na bardzo réznym poziomie, poniewaz w réznym
stopniu potrafily wykorzystywac¢ pozostale im zdolno$ci widzenia oraz styszenia.

Na potrzeby powstajacego w 1991 r. TPG sformutowano pierwsza funkcjo-
nalng (spoteczna) definicj¢ jednoczesnego uszkodzenia zmystu stuchu i wzroku,
ktoéra wskazuje, ze ,,0sobg gluchoniewidoma jest osoba, ktora na skutek jedno-
czesnego powaznego uszkodzenia stuchu i wzroku napotyka trudnosci odmien-
ne od spowodowanych wylacznie uszkodzeniem stuchu i wzroku, widoczne we
wszelkich sferach funkcjonowania, zwlaszcza w komunikowaniu sie, poruszaniu
i w dostepie do informacji” (Statut TPG 2009). Definicja nie tylko podkresla zna-
czacy i wazny fakt, ze uszkodzony jest stuch i wzrok, ale réwniez istote jednocze-
snego wystepowania tychze uszkodzen.

Sprz¢zona niepelnosprawnos¢ sensoryczna niesie ze sobg wiele nastepstw.
Uszkodzenie obu analizatoré6w uniemozliwia lub w réznym stopniu ogranicza
dostep do bodzcéw dzwiekowych i obrazéw, redukujac tym samym mozliwosci
kompensacji percepcyjnej uszkodzonego wzroku stuchem (jak w przypadku nie-
widomych) czy tez stuchu wzrokiem (jak u niesltyszacych). Konsekwencje, o kto-
rych mozemy méwi¢ w kontekscie funkcjonowania osob ze sprzezong niepel-
nosprawnoscig sensoryczng, dotycza trudnosci w obrebie wielu sfer: dostepu do
informacji, nauki i wiedzy, pracy zawodowej, uczestnictwa w zyciu kulturalnym
i spotecznym, orientacji przestrzennej czy wykonywania czynnosci dnia codzien-
nego (Jakoniuk-Diallo 2020).

Moment pojawienia si¢ jednoczesnego uszkodzenia wzroku i stuchu stal sie
podstawg wskazania dwoch gtéwnych wzorcow osoby doswiadczajacej jednocze-
snego uszkodzenia stuchu i wzroku - oséb z wrodzong gluchoslepota i z gtucho-
Slepota nabyta. Grupy te znajduja si¢ w odmiennej sytuacji pod wzgledem wiedzy,
jaka dysponuja o $wiecie, w ktorym zyja, w tym réwniez przestrzeni, gdzie sie
poruszaja (Ksigzek, Paradowska 2017: 83). Okres wystapienia/ujawnienia si¢ glu-
choslepoty jest wiec bardzo istotnym czynnikiem rdéznicujacym populacje oséb
gluchoniewidomych. Mozemy wyrdzni¢ przypadek dziecka, ktore rozwija si¢ jako
gluchoniewidome w sytuacji wrodzonej lub wczesnie nabytej gtuchoslepoty, ale



32 Tomasz Kasprzak

takze przypadek dziecka, ktére poczatkowo zmaga si¢ z dysfunkcja wzroku czy
stuchu, badz jest pelnosprawne, i dopiero w pdzniejszym okresie dziecinstwa
ujawnia sie/nastepuje uszkodzenie drugiego badz obu zmystéw (Ksiazek, Para-
dowska 2012: 143).

Czegstos$¢ wystepowania gluchoslepoty wrodzonej jest niezwykle rzadka. Szacu-
je sig, ze dotyczy jednego na 27 tys. noworodkéw i stanowi 1/5 calej populacji 0sob
gluchoniewidomych (Dammeyer 2010). Osoby z gluchoslepota nabyta to grupa,
u ktérej jednoczesne uszkodzenie zmystu stuchu i wzroku pojawilo si¢ w réznych
okresach zycia. Badania Juliet Schneider et al. (2012) wykazaly, ze wskaznik roz-
powszechnienia nabytej gtuchoslepoty w Australii wynosi ponizej 0,0% dla oséb
w wieku 55-59 lat, podczas gdy u 0s6b powyzej 80 lat wskaznik wyniost 26,8%.

Wystepowanie nabytej gluchoslepoty wsréd oséb ponizej 65. roku Zycia jest
bardzo rzadkie. Sytuacja osob z nabyta gluchos$lepota jest niewatpliwie korzyst-
niejsza niz gluchoniewidomych od urodzenia. Sg to przede wszystkim osoby, kt6-
re mialy w swoim zyciu okresy, kiedy prawidlowo widzialy i styszaty badz tylko
widzialy (w przypadku gluchoty wrodzonej) lub styszaly (w przypadku slepoty
wrodzonej). Wigkszo$¢ osob uznanych za gluchoniewidome zachowala pewien
stopien wzroku lub stuchu albo obu tych zmystéw (Majewski 1995). Cecha cha-
rakterystyczng populacji 0séb z gluchoslepota nabytg jest wysoka prewalencja
réznych wspotwystepujacych chordb i zaburzen psychicznych. Wspotwystepo-
wanie zaburzen psychicznych (najczgsciej jest to depresja) moze by¢ konsekwen-
cja stresu spowodowanego obnizeniem funkcjonowania w Zyciu spolecznym
i zmniejszeniem mozliwosci porozumiewania sie z otoczeniem.

Metodologia badan wlasnych

Badania naukowe obejmujace osoby ze sprzezona niepelnosprawnoscia senso-
ryczng cechuja sie skonkretyzowanym, zindywidualizowanym, a takze definiowa-
nym istotg niepelnosprawnosci charakterem. Zatem strategie badawcze wymaga-
ja zastosowania interpretacyjnego podejscia, ktore w okreslonym wzgledzie moga
by¢ obcigzone subiektywizmem, zaréwno w korelacie relacyjnym pozyskiwanych
danych, jak i ich ujecia naukowego (Zaorska 2014).

Jedna z przyczyn nieuwzgledniania oséb gluchoniewidomych w badaniach
naukowych moze by¢ fakt, ze w naszym kraju jednoczesne uszkodzenie zmystu
stuchu i wzroku nie jest traktowane jako oddzielna kategoria niepetnosprawnosci.
Z tego tez wzgledu doktadna liczba 0séb gluchoniewidomych zyjacych w naszym
spolfeczenstwie nie jest znana. Ponadto wystepujace bariery komunikacyjne, kto-
re wynikaja ze specyfiki tego rodzaju niepetlnosprawnosci, majg dwojakie podto-
ze. Wigzg sie z szeroka gama form komunikacji wykorzystywanych przez osoby
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z jednoczesnym uszkodzeniem stuchu i wzroku oraz ich ograniczonymi mozliwo-
$ciami poznawczymi i funkcjonalnymi (Jakoniuk-Diallo 2020).

Wymienione ograniczenia powinny by¢, na co wskazuje Marzenna Zaorska
(2014), stymulatorem do poszukiwania i zrozumienia proceséw rozwojowych
i funkcjonalnych, a takze wypracowania maksymalnie dostosowanych do indywi-
dualnych potrzeb dziatan systemowych oraz zindywidualizowanych pod adresem
konkretnej osoby gluchoniewidomej. Dlatego tez w trakcie procesu zbierania da-
nych oraz podczas ich analizy zdawalem sobie sprawe, ze narracje gtuchoniewi-
domych nalezy traktowac jako materiat szczegdlnie wazny.

Majac na uwadze deficyt badan odnoszacych si¢ do 0s6b gtuchoniewidomych,
szczegdlnie w zakresie badan socjologicznych, podjalem prébe opisu oraz inter-
pretacji doswiadczen osob gluchoniewidomych. Przedmiotem podjetych przeze
mnie badan jest $wiat spoleczny 0séb, ktore w wyniku zlozonej etiologii (czynniki
genetyczne, wrodzone, nabyte, prenatalne, perinatalne i postnatalne) maja w swo-
jej biografii doswiadczenie jednoczesnego uszkodzenia stuchu i wzroku. Przyste-
pujac do badan nad zagadnieniem $wiata spolecznego osob gtuchoniewidomych,
postawilem sobie pytanie, jak jest on konstruowany przez badanych.

Celem badan bylo rozpoznanie doswiadczen wynikajacych z wystapienia jed-
noczesnego uszkodzenia dwoch jakze waznych telereceptoréw - wzroku i stu-
chu. W ramach prowadzonych analiz interesowalo mnie, jakie jest zréznicowa-
nie tychze codziennych do$wiadczen oraz poszukiwanie odpowiedzi na pytania
o indywidualny sens doswiadczen, relacje z innymi oraz zmiane¢ zachowan ukie-
runkowanych na podejmowanie dziatan. Analizie zostaly poddane wypowiedzi
badanych, u ktérych diagnoza o jednoczesnym uszkodzeniu stuchu i wzroku po-
jawila sie w okresie dorastania, a takze pdzniej, gdy byli juz dorosli i sami o sobie
decydowali. Celem badan bylo takze zrozumienie, jak jednoczesne uszkodzenie
stuchu i wzroku organizuje swiat spoteczny badanych, jakie s sposoby radzenia
sobie z tg jakze zlozona niepelnosprawnoscig w zyciu codziennym.

Opisywanie doswiadczen wynikajacych z pojawienia si¢ jednoczesnego
uszkodzenia stuchu i wzroku wydaje si¢ waznym poznawczo zadaniem z kilku
powodow. Po pierwsze, wypelnia luke w badaniach oséb dotknietych jednocze-
snym uszkodzeniem stuchu i wzroku, obrazuje rzeczywiste zmiany, jakie zaszly
w podejsciu spoleczenstwa do tej grupy osdb z niepelnosprawnoscia. Po drugie,
ukazywanie doswiadczen tych osé6b ma wymiar praktyczny, gdyz pozwala racjo-
nalnie planowa¢ m.in. proces diagnostyczny i wprowadza¢ zmiany w przyszlosci.

Zgodnie z teoretycznymi podstawami opowiadam si¢ za konstruktywistyczng
wersjg metodologii teorii ugruntowanej Kathy Charmaz. Pragne odejs¢ od zatoze-
nia zakladajacego obiektywna, zewnetrzng rzeczywistos¢, w ktdrej badacz jest po-
strzegany jako neutralny obserwator, ktéry po prostu odkrywa dane w obiektyw-
ny i neutralny sposob (jak zakladali Barney Glaser i Anselm L. Strauss). Wedlug
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Charmaz (2009) wszelkie teorie opisujace dany fragment rzeczywistosci spolecz-
nej, a takze pojecia uzywane do tego celu s konstruowane w trakcie procesu anali-
zy. Metodologia konstruktywistycznej teorii ugruntowanej stanowi alternatywe dla
klasycznej metodologii teorii ugruntowanej Glasera i Straussa, a takze jej dalszej
modyfikacji dokonanej przez Straussa i Juliet Corbin.

Wybér zalozen teorii ugruntowanej umozliwil mi pozostanie w bliskim kon-
takcie z badang osobg gtuchoniewidoma i jej $wiatem spotecznym oraz stworzenie
spojnej grupy pojec teoretycznych na podstawie materialéw empirycznych, ktére
nie tylko pozwalaja na ich synteze i interpretacje, ale takze pokazuja zaleznosci
zachodzgce w trakcie ich tworzenia (Charmaz 2009: 7-21). Konstruowanie teorii
stanowi proces, ktdrego celem nie jest (jak w tradycyjnym podejsciu) weryfikacja
wczesniej sformulowanych hipotez na podstawie pdzniej zebranych danych, ale
budowanie wyjasnien, ktorych poprawnos¢ jest weryfikowana poprzez oceng ich
aplikowalnosci do nowych obszaréw danego problemu (Konecki 2012: 178-179).

Wykorzystalem technike wywiadu narracyjnego, ktéra wydawata mi si¢ naj-
lepszym sposobem na poznanie §wiata spolecznego oséb gtuchoniewidomych.
Celem wywiadu bylo, aby na podstawie rozmoéw z osobami o réznym stopniu jed-
noczesnego uszkodzenia stuchu i wzroku, zdoby¢ informacje dajace podstawe do
rekonstrukeji czasowego porzadku, a takze sekwencji zdarzen sktadajacych sie na
poszczegdlne etapy biografii osoby gluchoniewidomej. W badaniu wzi¢lo udziat
12 kobiet i 12 mezczyzn, ktorzy identyfikuja si¢ jako osoby gtuchoniewidome. Uzu-
pelnieniem procesu gromadzenia danych bylo przeprowadzenie wywiadéw wéréd
trzech ekspertow, ktérzy pracowali z osobami gtuchoniewidomymi (m.in. petno-
mocnikiem i koordynatorem wolontariatu TPG, tltumaczem-przewodnikiem).

Nie postugiwalem si¢ Zadnym specjalnym kryterium doboru préby. Wynikato
to przede wszystkim z uwagi na przyjeta metode jakosciows, a takze z tego, ze
podstawowym kluczem doboru byto identyfikowanie sie przez kogo$ jako osoby
gluchoniewidomej. Zwigzane jest to w duzej mierze z tym, Ze jednoczesne uszko-
dzenie zmystu stuchu i wzroku nie jest uznawane w polskim orzecznictwie za od-
rebng kategori¢ niepelnosprawnosci. Rekrutacja zostala dokonana na podstawie
techniki kuli §nieznej. Istotng role odegraly w niej osoby dzialajace w srodowisku
0s6b gluchoniewidomych. Wsparcie otrzymatem od wielkopolskiej i dolnosla-
skiej jednostki wojewddzkiej TPG, Fundacji Helen Keller w Gdansku oraz Pol-
skiej Fundacji Osob Stabostyszacych w Warszawie. Instytucje te naglosnily moje
badania wsrdd osob gluchoniewidomych. Bylo to dla mnie o tyle cenne, ze zacze-
ly sie do mnie zglasza¢ pierwsze osoby gluchoniewidome, chetne do uczestnictwa
w badaniach.

Wywiady przeprowadzilem osobiscie i poddalem je opracowaniu w okresie od
lutego 2019 roku do marca 2020 roku. Dominujaca grupe rozméwcow stanowity
osoby powyzej 50. roku zycia (najmlodszy z respondentéw miatl 18 lat, natomiast
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najstarszy 69 lat). Wiekszo$¢ badanych osob postugiwala si¢ mowa werbalna, kil-
ka oséb jezykiem migowym (jezykiem wizualno-przestrzennym, PJM), a takze
alfabetem Lorma.

Podstawowg zasada metodologiczng jest swoiste zageszczenie opisu detalami,
ktdre nasyca obraz opisywanej rzeczywistosci najsubtelniejszymi walorami (Bie-
lecka-Prus 2012: 202). Zgodnie z tymi zatozeniami do$¢ wezes$nie odniostem wra-
zenie nasycenia trescig. Osoby gluchoniewidome wchodzily w pewien schemat
opowiadania o swoim zyciu, skupiajac si¢ przede wszystkim na diagnozie sprze-
zonej niepelnosprawnosci sensorycznej, a takze na kryzysowej sytuacji w TPG.
Wywiad narracyjny pomégt mi unikna¢ odtwarzania utartych schematéw doty-
czacych doswiadczania niepelnosprawnosci. Wywiad rozumiejacy, jak wskazuje
Jean-Claude Kaufmann (2010), moze by¢ wykorzystywany w zakresie ré6znorod-
nych ram teoretycznych skoncentrowanych wokét pojecia spotecznego konstru-
owania rzeczywistosci, ktére neguja rozziew miedzy tym, co obiektywne, a tym,
co subiektywne, miedzy jednostka a spoteczenstwem.

Przeprowadzenie wywiadu rozumiejacego szczegdlnie dobrze konweniuje
z metoda teorii ugruntowanej. Wywiady jakosciowe daja mozliwos¢ otwartego,
wnikliwego badania okreslonego aspektu zycia, w obrebie ktdrego osoba udziela-
jaca wywiadu ma do$wiadczenie, czesto polaczone z jego gtebokim zrozumieniem.
W wywiadach zastosowalem - zgodnie z sugestiami Kaufmanna (2010) - ciag py-
tan prawdziwych, dokladnych i konkretnych. Pytania poczatkowo redagowalem
pod kierunkiem fikcyjnego informatora, probujac wyobrazi¢ sobie potencjalne
reakcje i odpowiedzi. Zdawalem sobie sprawe, ze reakcje i odpowiedzi rzeczy-
wistego informatora mogg by¢ odmienne, pragnatem jednak dokonac adaptacji
w ramach wywiadu. Kazdy wywiad zostal podzielony na dwie czesci: narracyjna,
w ktorej gluchoniewidomi opowiadali wlasng historie, a takze czgs¢, w ktdrej za-
dawalem pytania uzupelniajace watki poruszane przez badanych.

Rezultaty badan

Gluchoniewidomi rozméwcy roznie przedstawiali wlasne doswiadczenia niepet-
nosprawnosci. Jedni opowiadali chronologicznie, inni koncentrowali si¢ na punk-
tach krytycznych. Informacja o niepelnosprawnosci dziecka, jak i pdzniej, gdy
jest sie osoba dorosty, jest bez watpienia duzym wstrzasem. Trzeba poznac spo-
soby radzenia sobie z do§wiadczeniami wynikajacymi z niepelnosprawnoscia, ze
zmiang dotychczasowego rytmu funkcjonowania jednostki i rodziny jako catosci
oraz poszczegolnych jej cztonkéw, m.in. od zasobdw rodzinnych, wartosci zycio-
wych. Diana Aksamit (2019) wskazuje, ze jest to podyktowane gtéwnie interpre-
tacja i nadaniem subiektywnego znaczenia tymze sytuacjom.
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Najczesciej badani swoje narracje rozpoczynali jednak od pojawienia sig
pierwszych objawdw niepelnosprawnosci, a pézniej przechodzili do czasochton-
nego procesu diagnozy, licznych skierowan do réznych specjalistow. Rozmdowcey
wskazywali, ze czuli sig, iz s3 w ,,martwym punkcie’, nie wiedzieli, co im doktad-
nie dolega i jak dlugo jeszcze bede ,,odbijac si¢ od lekarza do lekarza”. Wskazuja
na to ponizsze wypowiedzi:

Czulam, ze mam jaki$ ubytek stuchu i coraz gorzej widze. Zacze¢lam si¢ zastana-
wia¢, co si¢ dzieje [...]. Trafitam wowczas do lekarza, ale nie miatam jeszcze pojecia
o mojej chorobie. Wiedzialam po prostu, ze mam niedostuch wrodzony, a proble-
my ze wzrokiem to bylo tak, Ze odbijatam si¢ od lekarza do lekarza. Nikt nie wie-
dzial, co mi dolega, jak mi pomdc. W koncu miatam zrobione konkretne badania
w Warszawie, potem pojechatam do Niemiec i tam takze przeprowadzili badania.
Na 90% powiedzieli, ze jest to zespdt Ushera. To juz byla tylko formalnos¢ [wywiad
nr 23, kobieta].

Poniewaz zglosilam si¢ do poradni genetycznej, gdy bytam juz dorosta, poniewaz
chciatam wiedzie¢, dlaczego jestem gtuchoniewidoma. Nikt przez cate moze zycie
nie potrafit mi powiedzie¢. Chcialam co$ wiecej si¢ dowiedzie¢. Poradnia gene-
tyczna byla w Warszawie. Powiedziano mi, ze to zespdt Ushera, ze byl taki nauko-
wiec czy lekarz, ktory ta chorobe jako pierwszy opisal [wywiad nr 13, kobieta].

Odwolujac si¢ do poczatku diagnozy, rozméwcy wspominali, Ze pojawilo sie
wowczas wielokrotnie pytanie: ,,Dlaczego ja?”. Zdaniem badanych najtrudniejszy
byt poczatek, bardzo czesto wigzacy si¢ z wieloma skomplikowanymi przezycia-
mi, z ktérymi gluchoniewidomi musieli upora¢ sie¢ w samotnosci. Czg¢s¢ badanych
spotykala si¢ z wySmiewaniem ich niepelnosprawnosci, faktu, ze jednoczesne
uszkodzenie stuchu i wzroku ogranicza ich spoteczne funkcjonowanie. Pojawialy
sie pierwsze problemy z porozumiewaniem si¢ z otoczeniem, ktére budzity fru-
stracje, ktore czgsto byty wysmiewane przez osoby trzecie. Osoby zaczynaly trud-
ny proces akceptacji wlasnej niepelnosprawnosci.

Tez musialem nad tym dlugo pracowaé i odpowiedzie¢ sobie na pytanie, dlacze-
go mnie to spotkalto. Poniewaz musiatem zaakceptowa¢ niedostuch, uszkodzenie
wzroku... rozne sytuacje. Tez nie wiedzialem, czy jestem akceptowany, musiatem
sie uczy¢, zeby komunikowa¢ sie¢ z otoczeniem, zbiera¢ rozne informacje na tyle,
ile si¢ da. Przerabiatem juz to, zeby czwarty czy piaty raz poprosi¢ o powtorzenie
informacji. Zeby nikt sie nie §mial ze mnie, ze piaty raz pytam... trudne to bylo
[wywiad nr 9, mezczyznal.

Powiem, ze bylo to dla mnie trudne. Réwie$nicy sie ze mnie $miali. Zastanawiatam
sie dlaczego [mnie to spotyka]. Przezwyciezytam to sama jakos. Najgorzej glucho-
$lepote odczuwam w momencie spotykania sie ze znajomymi, szczegolnie kiedy
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jest ich sporo i wszyscy méwig w tym samym momencie. Wtedy jest mi trudno
ustysze¢, co powiedzial ten, co powiedziata tamta. Trudno wtedy wejs¢ w dyskusje.
Kiedy kto$ z drugiego konca stolu méwi co$ do mnie, a ja nie wiem, co do mnie
moéwi [wywiad nr 12, kobieta].

Gluchoniewidomi na pytanie ,,dlaczego ja?” nie udzielali bezposredniej od-
powiedzi. Analiza wypowiedzi pokazuje, ze badani nie s3 do konca pogodzeni
z niepelnosprawnoscia. Nalezy podkredli¢, ze pomimo uplywu lat pytanie to to-
warzyszy w zyciu badanych. Prébujac odpowiedzie¢, co generowato stawianie py-
tanie ,,dlaczego ja?”, mozna wnioskowac, ze byla to w duzej mierze bezradnos¢
gluchoniewidomych rozmoéwcéw wobec utrudnionych mozliwosci porozumie-
wania si¢ z otoczeniem, znalezienia odpowiedniej pracy czy nawigzania (czgsto
takze podtrzymania) wiezi z najblizszymi. Badani nie spodziewali sie, ze uszko-
dzenie stuchu i wzroku powoduje az tak powazne konsekwencje w codziennym
funkcjonowaniu.

W konstruktywistycznym podejsciu Charmaz (2009) istnieje kategoria ,,zy-
cia dniem codziennym”, ktéra pojawila sie jako czes¢ dyskursu prowadzonego
przez osoby przewlekle chore. Zostala ona pofaczona z pojeciami ,,perspektywy
czasowe’, ,organizacja czasu” oraz ,usytuowanie Ja w czasie”. Zyciem dniem dzi-
siejszym, w ujeciu Charmaz (2009), oznacza stawianie czota chorobie (takze nie-
pelnosprawnosci) kazdego dnia, ale za kazdym razem od nowa. W takich przy-
padkach ludzie zawieszaja swoje plany na przysztos¢, a nawet zwykle zajecia. Zycie
dniem dzisiejszym pozwala osobom skupic¢ sie na chorobie, leczeniu i rezimie bez
poddawania si¢ zniweczonym nadziejom i niespelnionym oczekiwaniom.

Charmaz (1997) skonstruowala tréjelementows kategoryzacje sposobéw do-
$wiadczania choroby przewleklej. Rozpoznanie choroby (w przypadku badanych
sprzezonej niepelnosprawnosci sensorycznej) wiaze sie z doswiadczeniem ,,prze-
rwania cigglosci zycia” Dotychczas prowadzone Zycie ulega ,,zalamaniu” Osoby
dowiaduja si¢, w pewnym momencie swojego istnienia, ze zdiagnozowano u nich
jednoczesne uszkodzenie stuchu i wzroku. W ich zycie ,wdziera si¢” niepelno-
sprawnos¢, ktéra ma charakter nieuleczalny.

Mialam tez takg przykra sytuacje, ze po prostu sie $mieja. Mowia: ,,O, przed chwilg
co slyszata, a teraz nie styszy i gtuchg udaje”. Nie jest to dla mnie fatwe. Wie pan co,
powiem tak [dluzsze zastanowienie si¢]. Jeszcze jak czlowiek nie widzi, a dobrze
styszy, to jeszcze jest tatwiej, ale jak nie widzi i nie styszy... Trudno mi o tym méwi¢
[ptacz] [wywiad nr 8, kobieta].

Przyszedt taki pan Robert [imie zmienione] w odwiedzinach do swoich kolegéw
i zgadalismy sie, Ze ja tez mam aparat stuchowy oprocz tego, ze nie widze, i mowi:
»Iy jestes gluchoniewidoma”. To ja zdziwiona bylam, pierwszy raz wlasciwie
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slyszatam takie okreslenie. On mi zaproponowal, Zebym przyszta do TPG i od tego
czasu zaczetam z tym okre$leniem funkcjonowac i nie bylo zawsze mi z tym prosto
[wywiad nr 14, kobieta].

Badani wskazywali, ze gdyby nie fakt, Ze zdiagnozowano u nich sprzezong nie-
pelnosprawnos¢ sensoryczng, nigdy by nie wiedzieli, ze mozna mie¢ jednocze$nie
uszkodzony zmyst stuchu, jak i wzroku. Jedna z badanych wskazuje, ze zyla w nie-
swiadomosci, ze jest osoba gluchoniewidoma. Nigdy nie slyszala, ze jednoczesne
uszkodzenie stuchu i wzroku kwalifikuje ja do bycia osobg gtuchoniewidoma.

»Przerwanie cigglosci zycia’, ktére nacechowane jest postrzeganiem choroby
w kategoriach oczekiwania na powrét do zdrowia, do normalnosci, zostaje za-
negowane, poniewaz choroba okazuje si¢ przewlekla. Zakioca codzienne zycie
jednostek oraz rodziny. Chory koncentruje si¢ na przeszlosci (przed zachorowa-
niem) i terazniejszosci (wystgpowanie choroby) (Charmaz 1997: 22). Sprzezona
niepelnosprawnos¢ sensoryczna utrudnia funkcjonowanie jednostki w sferze pu-
blicznej oraz prywatne;j.

Charmaz (1997: 38) podkreslita znaczenie ,,spotecznej widowni” w definiowa-
niu choroby i jej monitorowaniu (widownia i aktorzy ze sceny przewleklego cho-
rowania). Wyrdznifa ,widownie prywatng” oraz ,widownie publiczng”. Pierwsza
z nich ma bardziej poglebiong wiedze¢ na temat choroby i sytuacji chorego. W tym
kontekscie osoby gluchoniewidome sg dyskredytowane na réznych plaszczyznach
swojego zycia. Ich mozliwosci i ukryte talenty sa czesto niewidzialne i niestyszal-
ne. Stanowi to jeden z powodoéw, dla ktérych osoby gtuchoniewidome podejmuja
dziatania, prébujac walczy¢ o siebie, jednoczesnie minimalizujac objawy swojej
niepelnosprawnosci oraz jej znaczenia. Jeden z badanych dzieli si¢ swoimi do-
swiadczeniami:

Przyszedl majster, potozyt nowa pape i w ogole [dluzsze zastanowienie sie]. Pape zle
polozyl, poniewaz zaciekalo i okazalo sie, ze koto komina zrobila si¢ dziura i dach
wpadl do srodka. No i co? Szkoda mi bylo tego wszystkiego i stwierdzilem, Ze sam
naprawie ten dach. Mama zaczeta si¢ modli¢. Chcialem im to wszystko udowodnic,
ze moje nazwisko bedzie tutaj figurowalo na najwiekszym drzewie we wsi. Od tego
sie zaczelo. Po prostu rozwalitem to, co mialem rozwali¢. Pojechatem do znajomego,
wiec jeden przywiézt mi drewno, drugi dowiozt reszte i zaczela si¢ praca. Bylo tyle
mozliwosci, tyle kombinowania, ze zaczatem kry¢ to. Nabilem laty, potozylem po-
krycie. Okazalo si¢, ze si¢ pomylitem — miatem jedynie dwa centymetry odchytu. To
wszytko bylo wyliczone na styk. Majster robit dach u drugiego sasiada, to specjalnie
siedzial i patrzyl, jak ja zloze z dwdch stron komina [wywiad nr 19, me¢zczyznal.

To doswiadczenie jasno pokazuje minimalizowanie objawéw sprzezonej nie-
pelnosprawnosci sensorycznej, a zarazem jej obecnosci w codziennym funkcjono-
waniu. Gluchoniewidomy narrator pragnie zwrdci¢ uwage na inne aspekty swojej
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osoby. Za sprawg mozliwosci remontu dachu uzyskat szacunek i aprobate wsrod
mieszkancow wsi, ale i sam sie przekonal, ze jest sprawczy, ma §wiadomos¢, jak
duzo osiggnal od momentu pojawienia si¢ diagnozy o niepelnosprawnosci. Nie-
pelnosprawnos$¢ (czy takze choroba) moze by¢ jednak przez osobe¢ nig dotknieta
ukrywana, wtedy otoczenia jest pozbawione nawet fragmentarycznej wiedzy.

Wiedza, ze niedowidze, ale ze niedoslysze, to juz sie nie przyznaje. Czemu? A po
co mam sie przyznawac? Malo, ze niedoslyszy, to jeszcze niedowidzi? Ja juz kiedy$
tak slyszatam, ze ,,nie to, ze niedowidzi, to jeszcze niedoslyszy”. Moéwie, ze ,,stysze,
stysz¢” [podniesiony ton glosu]. Mnie si¢ szefowa — jak przyjmowala mnie do pra-
cy - pytala, jak to bedzie wygladalo z tym sprzataniem, jak pani niedowidzi. Méwie
pani dyrektor, ze ja nie widze szczegotow, ale jak kto$ mi powie, ze to trzeba zrobic,
to ja to zrobie, ze bedzie dobrze. Ona si¢ tak na mnie spojrzata i moéwi: ,,No ale jak
Pani nie bedzie widziata?”. Méwie, ze jak nie bede widziata, to zrobig jeszcze raz
albo kto$ mi powie, ze ,,nie dojechatam” Powiedziata, Ze mnie przyjmuje [wywiad
nr 3, kobieta].

Sprzezona niepelnosprawno$¢ sensoryczna narazala osoby nig dotkniete na
zwracanie uwagi na ich pietno, a takze powodowalo nadmierna ciekawo$¢ oséb
trzecich. Gluchoniewidoma kobieta zdawala sobie sprawe, Ze ujawniajac dodat-
kowa niepelnosprawnos¢, moze tej pracy nie dosta¢. Inni badani takze wskazuja
na ukrycie wlasnej niepelnosprawnosci:

Szczerze méwiac, mam takie [dluzsze zastanowienie sie] mniejsze kontakty z ro-
dzing. Tak naprawde nawet nie wszyscy w rodzinie — szczegélnie te dalsze ,,pociot-
ki” - wiedzg, co mi dolega [wywiad nr 22, kobieta].

Kiedy konsekwencje sprzezonej niepelnosprawnosci sensorycznej stajg si¢ wi-
doczne i nie mozna ich w pelni przewidzie¢, zaczyna by¢ ona postrzegana jako
»wydarzenie natr¢tne” (Charmaz 1997; Szluz 2019). Sprz¢zona niepelnosprawnos¢
sensoryczna ,zakotwicza si¢” w codzienne zycie, ktére ulega zakldceniu. Wymaga
uwagi oraz wysiltku i czasu ukierunkowanego na przystosowanie si¢. Przewlektos¢
i natretnos¢ jednoczesnego uszkodzenia stuchu i wzroku wyznacza bowiem ,,do-
bre” i ,,zte dni’, ktore osoby dotknigte tym rodzajem niepelnosprawnosci ocenia
subiektywnie. Przystosowanie si¢ do sprz¢zonej niepelnosprawnosci sensorycznej
wiaze sie m.in. z ,,polaczeniem osoby z chorobg”. Na podstawie zebranego materia-
tu zostaty wyréznione stale elementy codziennych doswiadczen tychze osob:

« ,Zeby nie bylo gorzej”: ,Jeszcze co, zeby gorzej nie bylo. Ja Panu co$ po-
wiem, nie jest zle — nie mozna narzeka¢, bo to jest gtupota. Nie wiem, ja
mam narzeka¢ na to, ze zyje? To jest bez sensu. Staram si¢ normalnie zy¢,
taka jest prawda” [wywiad nr 1, mezczyzna].
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« ,Inne osoby majg gorzej”: ,Widze, ze inni maja gorzej. To tez jest troche
taka moja wewnetrzna sila, ze ja si¢ z wszystkiego podniostam” [wywiad
nr 3, kobieta].

o ,Jeste$my inni od innych”™: ,Nalezy podejs¢ inaczej do os6b niestyszacych,
niewidomych oraz gtuchoniewidomych. Tym bardziej ze znam osoby nie-
widzace i majg inne doswiadczenia wynikajace z bycia niewidomym anizeli
ja, bedaca osoba gtuchoniewidomg. Nie mozemy powiedzied, ze jeste$Smy
jedna grupa osob z niepelnosprawnoscia. Moje zycie codzienne wyglada
zupelnie inaczej” [wywiad nr 24, kobieta].

o Dostosowaniem si¢ do pelnosprawnego spoleczenstwa: ,Najbardziej to
jednak dziwili si¢ lekarze, kiedy zaszlam w cigze. Pytali sig: «Jak to? Pani
bedzie miala dziecko? Z takg niepetlnosprawnoscig?”. Odpowiedziatem,
ze to zaden problem. Oni sie tak dziwowali, ze jakby nie wiadomo, kim
byta - z kosmosu przyleciala. Pytali sie, co zrobig, kiedy dzieci odziedzicza
uszkodzenie stuchu i wzroku. Odpowiadam, ze skoro ja zyje i funkcjonuje,
to dziecko takze bedzie zylo. Z takimi ograniczeniami si¢ spotykam. Chce
pokaza¢, ze mam podobne potrzeby, co pelnosprawni... ze moja codzien-
nos¢ az tak bardzo nie odbiega od ich” [wywiad nr 12, kobieta].

Jednoczesne uszkodzenie stuchu i wzroku konfrontuje osoby z pojawiajacy-
mi si¢ wyzwaniami. Badani doswiadczali bélu, a takze ograniczenia sprawnosci
fizycznej, szczegolnie w zakresie poruszania (orientacji przestrzennej), a takze
obawy przez utrata kontroli nad wlasnym zyciem. Praca nad codziennoscig do-
tyczy radzenia sobie jednostki w codziennym zyciu (niepelnosprawnos¢ staje sie
integralnym elementem osobistej tozsamosci).

W tym kontekscie nalezy przywota¢ ustuge ttumacza-przewodnika, ktéra sta-
nowita wsparcie oséb, ktére w wyniku uszkodzenia dwéch najwazniejszych dla
czlowieka zmystéw potrzebuja pomocy w przemieszczaniu sie i komunikowaniu
z otoczeniem. W odniesieniu do wypowiedzi badanych ustugi ttumacza-przewod-
nika znaczaco wplywata na konstruowanie §wiata spotecznego. Potrzeby wyraza-
ne przez gtuchoniewidomych dotyczace ustugi ttumacza-przewodnika obejmo-
waly przede wszystkim wsparcie w zalatwianiu spraw urzedowych (m.in. pomoc
w dotarciu na poczte, do urzedu miasta/gminy, w wypelnianiu formularzy urze-
dowych), a takze pomocy w poruszaniu si¢ poza mieszkaniem (m.in. poruszanie
si¢ komunikacja miejska, przemieszczanie si¢ w miejscach publicznych). Ttu-
macz-przewodnik ma wyrazng przewage nad asystentem osoby z niepelnospraw-
noscia, przede wszystkim w kontekscie specjalistycznego szkolenia obejmujgcego
zajecia teoretyczne, jak i praktyczne. Przyszli ttumacze-przewodnicy nabywali
wiedze teoretyczng z zakresu nastepstw funkcjonalnych jednoczesnego uszkodze-
nia wzroku i stuchu, mozliwosci wsparcia oséb gtuchoniewidomych oraz wspoét-
pracy z nimi (Rutkowski 2019). Swiadczg o tym ponizsze wypowiedzi badanych:
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Chyba osoby gluchoniewidome w wiekszosci liczg na pomoc tlumaczy-przewod-
nikéw niz na wzajemng pomoc. Tlumacz przewodnik odgrywa duza role. Jesli oso-
ba gluchoniewidoma ma problem, a ma do wyboru druga osobe gluchoniewidoma
albo tlumacza-przewodnika, to raczej bedzie si¢ kierowal do ttumacza-przewod-
nika. Podobnie jest z wolontariuszami. Bardzo czesto ttumacze-przewodnicy wy-
wodzg si¢ ze $srodowiska wolontariuszy. Sg to ludzie, ktorzy bardziej ideowo pod-
chodzg do tego. Nie jest ich to gléwne Zrédto dochodéw. Na wolontariuszy mozna
polega¢ [wywiad nr 2, mezczyzna].

Zawsze mialem wsparcie ze strony ttumaczy-przewodnikéw. O co bym nie popro-
sil, to zawsze mi pomagali. Teraz juz niestety tego nie ma. Teraz musze korzysta¢
z pomocy innej fundacji [wywiad nr 16, mezczyznal].

Korzystam gléwnie z ustug thumacza-przewodnika i wolontariuszy, jak ide do leka-
rza [wywiad nr 9, mezczyzna].

Duze znaczenie dla dostepnosci ustug tlumacza-przewodnika miala dziatal-
no$¢ Towarzystwa Pomocy Gluchoniewidomym, ktére jako jedyne prowadzilo
szkolenia dla przysztych thumaczy-przewodnikéw. Wraz z likwidacja w 2019 roku
TPG ta ustuga zostala zawieszona, a osoby gluchoniewidome stanely przed fak-
tem braku wsparcia ze strony ttumacza-przewodnika. Rekonstruowanie, w zwigz-
ku z jednoczesnym uszkodzeniem wzroku i stuchu, Zycia na nowo zostalo okre-
slone przez Charmaz (1997) jako ,pograzenie w chorobie”. Stopniowo pojawia si¢
zalezno$¢ chorego od innych, od opiekunéw (przede wszystkim od opiekunéw
rodzinnych). Wraz z likwidacjg ustug tlumacza-przewodnika relacje spolecz-
ne gluchoniewidomych rozmoéwcow staly sie coraz stabsze, a przede wszystkim
zmniejsza si¢ ich natezenie. Nastepuje ,,kurczenie si¢ $wiatéw spolecznych” osoby
z niepetnosprawnoscia, w ktérych dotychczas funkcjonowata (Szluz 2019, 2020).

Na problem ten zwraca uwage ekspert, ktory podkresla, ze brak ustugi tluma-
cza-przewodnika w oczywisty sposob pozbawi wiele oséb gtuchoniewidomych
pelnego korzystania ze wszystkich praw cztowieka.

Ustuga ttumacza-przewodnika, ktérej moze TPG nie $wiadczyto w sposéb kom-
pleksowy, ale jednak $wiadczylo. Teraz tej ustugi niestety nie ma. Rozumiem, ze
w jaki$ miejscach moze powsta¢ co$ na wzor takiego ttumacza-przewodnika. Na-
tomiast trzeba wiedzie¢, ze jest to ustuga potrzebna systemowo, ktdrej brakuje.
Brak TPG w mojej glowie oznacza, ze pani Wiesia i pan Zdzistaw nie beda mieli
miejsca, aby spotka¢ si¢ przy kawce, ale takze brakuje ustugi, ktora sprawiata, ze
osoby gtuchoniewidome mogly wyj$¢ z domu. Wiec brak tej ustugi jest wrecz na
pierwszym miejscu, a uwazam, ze wraz z upadkiem TPG upadta wiedza o ttuma-
czach-przewodnikach. Obecnie s3 to tylko pojedyncze osoby. Cala pamigd instytu-
cjonalna nie tylko o ttumaczach-przewodnikach, ale takze o standardach szkolenia
tlumaczy gdzies jest, ale... [wywiad nr 1, ekspert]
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Zycie codzienne zostaje zdominowane przez rutynowe czynnosci narzucone
przez niepelnosprawnos¢ i zwigzane z nig rygory. Zakres aktywnosci i indywidu-
alnego doswiadczenia sie zmienia. Osoby gluchoniewidome wypracowuja strate-
gie pozwalajace jej funkcjonowac na co dzien.

Zauwazylem jedno, ze trzeba umiec sobie przetlumaczy¢. Ja to sobie przetlumaczy-
fem. Nie mam co plaka¢, bo to jest bez sensu. Trzeba i$¢ do przodu, nie patrzeé, co
bylo wczoraj, bo tego juz nie poprawisz. Idz do przodu, ale nie réb takich bledéw jak
wczoraj. No i w tym sensie staram si¢ zawsze by¢ wesotym [...]. Chciatbym spokoj-
nie sobie zy¢. Zaczatem chodzi¢ na spacery i to jest troche méj sposob na akceptacje
[niepelnosprawnosci]. Staram si¢ zy¢ na wesolo i nie przejmowac si¢. Aby plakad
nad tym, ze mialem 7le? No miatem Zzle. Mam plaka¢ teraz? Bez sensu, musze i$¢ do
przodu i koniec. Jak dtugo, to juz tego nie wiem [wywiad nr 1, mezczyzna].

Znaczy, mi to jest juz obojetne. Przepracowalem to. Mnie to nie porusza, po pro-
stu — czy jeste$my $lepaki, czy nie $lepaki. Jestem juz do tego przyzwyczajony.
W szkole do mnie inaczej méwili, poza szkola tez inaczej. Jestem po prostu do tego
przyzwyczajony. Nie wiem, co bedzie w przysztosci. Trzeba z nig [gltuchoslepota]
zy¢ dalej [wywiad nr 4, mezczyznal.

Tez pomagano mi z akceptacja niedostuchu i problemami z widzeniem - taka ,te-
rapia duchowa” Byly to osoby, ktére pomagaty mi i ostatecznie pomogly w jakis
sposob pogodzi¢ sie z nig [gluchoslepota] i zy¢ z dnia na dzien. Nie wiadomo, co
nas jeszcze czeka [...]. Jednak to jest wazne, zeby siebie zaakceptowal [wywiad
nr 9, mezczyznal.

Niepewnos¢ wynikajgca z postawionej diagnozy, a takze pomniejszenie wla-
snych zasobéw powoduja powolng rezygnacje z tworzenia planéw na przyszios¢.
Niepewnos¢ co do przyszlosci bierze si¢ z braku odpowiedzi na pytania, czy stan
jednoczesnego uszkodzenia wzroku i stuchu bedzie si¢ pogarszal? Czy w przy-
sztoéci takze bede mogt liczy¢ na wsparcie? Zycie dniem codziennym pomaga
ograniczy¢ strach przez tym, ze przyszlos¢ moze by¢ gorsza niz terazniejszo$¢
(Charmaz 2009; Szluz 2019). Wypowiedzi badanych pokazuja, ze postgpowanie
jednostki uzaleznione jest od subiektywnego interpretowania sytuacji zyciowej,
oceny wlasnych mozliwosci poradzenia sobie w zaistnialych okolicznos$ciach,
a takze otrzymywanego wsparcia ze strony innych oséb.

Podsumowanie
Pojawienie si¢ jednoczesnego uszkodzenia stuchu i wzroku nierzadko ujmowane

bylto przez badanych w kategorii ,,krytycznego zdarzenia zyciowego”, ,nadzwy-
czajnego wyzwania® przyczyniajacego sie do dezorganizacji dotychczasowego
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zycia osoby gluchoniewidomej i jej najblizszego otoczenia. Sprze¢zona niepetno-
sprawno$¢ sensoryczna zmusza osoby nig dotkniete do stalej konfrontacji z réz-
nymi zagrozeniami oraz wyzwaniami, takimi jak:

« zaburzenia lub ograniczenia sprawnosci fizycznej;

 utrudnienia w nawigzywaniu kontaktu i komunikowaniu sie;

» ograniczony dostep do informacji z otoczenia (ograniczenia w odbiorze
bodzcéw wzrokowych i stuchowych prowadza do zmniejszenia ilosci i ja-
kosci nabywanych informacji, ktére sg niepelne, fragmentaryczne, a przez
to trudne do potgczenia w catos¢).

Wielu badanych bylo zmuszonych do catkowitej i nieodwracalnej zmiany stylu
zycia oraz zaleznosci od innych, doswiadczalo przejawow stygmatyzacji, utraty
szacunku, obnizenia poczucia wlasnej wartosci, stalej niepewnosci wynikajacej
z postawionej diagnozy i obnizania si¢ posiadanych zasobéw. Osoby te nieustan-
nie negocjuja, kiedy, gdzie, dlaczego i jak ujawni¢ oraz przyja¢ tozsamos¢ osoby
z niepelnosprawnoscig czy nadal sprawia¢ wrazenie pelnosprawnych.

Badani w swoich narracjach starali si¢ ,nada¢ sens niepelnosprawnosci” —
wskazywali na szok zwigzany z diagnoza, wczesniejsze stresujace wydarzenia z zy-
cia (szczegolnie w sytuacji gdy w przesztosci pojawilo si¢ uszkodzenie wzroku
i stuchu), zmiany dotyczace priorytetéw i wlasnej osoby, rozpad relacji spolecz-
nych, ,obiektywizowanie” niepelnosprawnosci, problemy ze znalezieniem pracy.
Wszystko to sprawia, ze u badanych pojawiajg si¢ nastepujace pytania: czy moje
dotychczasowe zycie ulegnie zmianie? Na czym polega jednoczesne uszkodzenie
wzroku i stuchu? Czego sie ode mnie oczekuje? Jak moje otoczenie mnie postrze-
ga? Wszystkie te pytania — na co wskazuje Beata Tobiasz-Adamczyk (2012) - s3
wyrazem pojawienia si¢ stresu zwigzanego z diagnoza, odniesienia swej niepet-
nosprawnosci do sytuacji zyciowej w aspekcie spolecznego funkcjonowania, re-
negocjowania poczucia tozsamosci, okreslenia swojego miejsca w uktadach spo-
tecznych, wyznaczonego lub zmienionego pojawieniem si¢ niepelnosprawnosci.
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