Niepelnosprawnos¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 42/2021

Disability. Discourses of special education
No. 42/2021

Tomasz Kasprzak
Wydzial Nauk o Edukacji, Uniwersytet w Biatymstoku

Gluchoniewidomi jako (nie)widoczna i (nie)styszalna
grupa osob z niepelnosprawnoscig — komunikat
z badan

Na gruncie nauk spolecznych oraz humanistycznych w Polsce badania akademickie nad proble-
mem gluchodlepoty podejmowane sa sporadycznie. Gluchoslepota traktowana jest jako trudny
przedmiot badan naukowych. Artykul stara si¢ przyblizy¢ i zrozumie¢ jak gtuchoslepota organi-
zuje $wiat spoleczny reprezentantéw badanego $rodowiska, a takze jakie sposoby oraz strategie
radzenia sobie w zyciu codziennym podejmujg osoby gluchoniewidome. Niniejsze opracowanie
ukazuje gluchoslepote jako doswiadczenie, ktére niejednokrotnie wyklucza osoby dotkniete tg
zlozong niepelnosprawnoscia z zakresu oddzialywania organizacji pozarzadowych, a jednocze-
$nie czyni szczegdlnie problematyczng mozliwos¢ ich wspétdziatania z instytucjami pomocy spo-
tecznej. Odnoszac sie do niewidocznosci/ukrytosci instytucjonalnej i organizacyjnej oséb glucho-
niewidomych artykul ukazuje ich skomplikowana sytuacje jako (nie)widocznej i (nie)styszalnej
grupy osob z niepelnosprawnoscia.

Stowa klucze: osoby gluchoniewidome, niewidoczno$¢, metodologia teorii ugruntowanej

The deafblind as a (in)visible and (in)audible group
of people with disabilities — research report

In the field of social sciences and humanities in Poland, academic research on the problem of
deafblindness is undertaken sporadically. Deafblindness is regarded as a difficult subject of scien-
tific research. The article tries to bring closer and understand how deafblindness organizes the so-
cial world of representatives of the studied environment, as well as what methods and strategies
of coping with everyday life are undertaken by deafblind people. This study presents deafblind-
ness as an experience that often excludes people suffering from this complex disability from the
scope of influence of non-governmental organizations, and at the same time makes the possibility
of their cooperation with social welfare institutions particularly problematic. Referring to the in-
visibility / institutional and organizational hiddenness of deafblind people, the article shows their
complicated situation as a (in)visible and (in)audible group of people with disabilities.

Keywords: deafblind persons, invisibility, grounded theory methodology
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Wprowadzenie

Gluchodlepota (w niniejszym opracowaniu bede postugiwac sie zamiennie termi-
nami ,jednoczesne uszkodzenie zmystéw stuchu i wzroku”) — to termin ogélny
wykorzystywany na okreslenie powaznego, réwnocze$nie wystepujacego uszko-
dzenia stuchu i wzroku (Zaorska 2003). Nie jest nowym rodzajem niepeino-
sprawnosci, natomiast nadal budzi spore zdziwienie — przede wszystkim u oséb
petnosprawnych. Zaliczana jest do najpowazniejszych niepetlnosprawnosci wy-
stepujacych u ludzi i powoduje istotne konsekwencje dla osoby nia dotkniete;.
Moze istotnie ogranicza¢ oraz ukierunkowywac przebieg rozwoju psychofizycz-
nego i spolecznego, determinowacé forme, tresci, mozliwy poziom edukacji szkol-
nej, a takze jakos¢ zycia osoby doroslej — zwlaszcza w kontekscie autonomii, sa-
morealizacji w sferze zycia osobistego, spoleczno-zawodowego i spelniania siebie
w podazaniu indywidualng $ciezka wlasnego istnienia (Zaorska 2002, 2014b).
Sposéb definiowania gluchoslepoty nie jest neutralny. W zaleznosci od tego,
jaka przyjmie sie definicje, mozna wiaczy¢, dolaczy¢ badZz wykluczy¢ z tej katego-
rii niepetnosprawnoéci wiele oséb. Pierwszym sposobem definiowania — najbar-
dziej powszechnym - jest zastosowanie kryteriow medycznych. W kryteriach
tych przyjmuje sie, ze gluchoniewidoma jest osoba, ktéra posiada okreslony uby-
tek wzroku (tzn. zaburzona ostroé¢ lub zaburzone pole widzenia) i jednoczesnie
okreslony poziom ubytku sluchu mierzony w decybelach. Stanowi to algorytm
prosty, czytelny, jednoznaczny, a takze w pelni zgodny z obowiazujacym syste-
mem orzekania o niepelnosprawnosci i jej stopniu, w ktérym sa doktadnie zdefi-
niowane widelki okreSlajace, w sposéb mierzalny, przy jakich parametrach
uszkodzenia wzroku albo stuchu nastepuje przypisanie do konkretnego stopnia
niepetnosprawnosci. Osoba gluchoniewidoma widziana jest przez pryzmat liczb,
asama gluchoslepota jest zobiektywizowana — podlega pomiarowi, standaryzacji,
a takze klasyfikacji. Wystarczy, ze osoba nie spelni wymogu wystarczajacego uszko-
dzenia wzroku badz stuchu (nie miesci sie¢ w widelkach), nie jest klasyfikowana jako
gluchoniewidoma. W spoleczenistwach zachodnich bardzo szybko zweryfikowano
to matematyczne podejscie do sposobu wskazywania, kto jest, a kto nie jest osoba
gluchoniewidoma. Wskazywano, ze niezmiernie trudno jest okresli¢, jak duzy uby-
tek stuchu/wzroku sprawia, ze osoba niewidoma/niestyszaca wymaga specjalistycz-
nego wsparcia. Dla powstajacego na poczatku lat 90. ubieglego wieku Towarzy-
stwa Pomocy Gluchoniewidomym sformulowano pierwsza funkcjonalng
(spoteczna) definicje gluchoslepoty, ktéra nie tylko podkresla znaczacy oraz waz-
ny fakt, iz uszkodzony jest wzrok i stuch, ale réwniez istote jednoczesnego wy-
stepowania tychze uszkodzen. Powoduje to, iz metody wsparcia oséb gluchonie-
widomych nie mogg by¢ tozsame z metodami wsparcia adekwatnego dla oséb
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zjedng z tych niepelnosprawnosci — uszkodzeniem stuchu lub wzroku (Koztow-
ski, Ksigzek 2017).

Zaroéwno definicja medyczna (uwzgledniajaca stopien uszkodzenia senso-
rycznego), jak i funkcjonalna (skupiajaca sie na uzytecznosci zmystu stuchu
iwzroku) podkreélaja, ze gluchoslepota jest specyficznym rodzajem niepelno-
sprawnosci (Kasprzak 2017, Dammeyer 2010). Rozpatrzenie zalet i wad stosowa-
nia ktérejkolwiek definicji gluchoSlepoty jest jednym z pierwszych probleméw,
z jakim badacz moze sie zetkna¢ prowadzac badania dotyczace oséb z jednocze-
snym uszkodzeniem sluchu i wzroku. W literaturze przedmiotu brakuje jednej,
jednolitej definicji gtuchoslepoty. Zaréwno medyczna, jak i funkcjonalna definicja
gluchoslepoty nie odnosi sie wylacznie do oséb catkowicie gtuchoniewidomych,
ale obejmuje takze osoby z resztkami stuchu i/lub wzroku. Badania pokazuja, ze
tylko matly odsetek os6b okreslonych jako gluchoniewidome to osoby catkowicie
niewidome (brak poczucia §wiatla) i catkowicie nieslyszace (Banka 1998: 11).

Fakt, ze osoby z resztkami wzroku i stuchu sa réwniez charakteryzowane jako
gluchoniewidome mozna wyjasni¢ negatywnym wplywem jednoczesnego
uszkodzenia zmystu stuchu i wzroku. U os6b tych, stuch nie moze zrekompen-
sowac uszkodzenia wzroku, a wzrok nie moze kompensowac uszkodzenia stuchu
w komunikacji i interakcjach spolecznych (Dammeyer 2014). Gluchoslepota jest
sytuacja specyficzna, gdyz jej konsekwencji nie mozna sprowadzi¢ do prostego
polaczenia skutkéw uszkodzenia wzroku i skutkéw uszkodzenia stuchu (Ksigzek
2009). Mateusz Rutkowski (2019) postuguje sie metaforg faczenia farb, gdzie pola-
czenie dwoch koloréw daje trzeci, zupelnie inny. Praca z osobami gluchoniewi-
domymi wymaga zatem specyficznego, silnie zindywidualizowanego podejscia,
wynikajacego z réznych sytuacji zyciowych i potrzeb, w tym rehabilitacyjnych
0s6b z jednoczesnym uszkodzeniem stuchu i wzroku. Osoby o takim samym
medycznym poziomie uszkodzenia wzroku i stuchu funkcjonuja na bardzo réz-
nym poziomie, poniewaz w réznym stopniu umiejg wykorzystywac pozostate im
zdolnosci widzenia i slyszenia. Wplyw na to majg rozmaite czynniki, miedzy in-
nymi: to, jakim sprzetem rehabilitacyjnym dysponowaly, z jakich $rodowisk spo-
tecznych pochodzily, w jakim momencie zycia i w jakiej kolejnosci nastgpilo
u nich uszkodzenie wzroku i stuchu (Koztowski, Ksigzek, 2017).

Niniejszy artykul koncentruje sie na wymiarze organizacyjnym oraz instytu-
cjonalnym stanowiacych istotne elementy $wiata spolecznego oséb z jednocze-
snym uszkodzeniem zmystu stuchu i wzroku. Ukazuje skomplikowang sytuacje
0s6b gtuchoniewidomych jako (nie)widocznej i (nie)slyszalnej grupy oséb z nie-
petnosprawnoscia. W opracowaniu zaakcentowano likwidacje TPG (jako jedynej
organizacji zrzeszajacej osoby gluchoniewidome), a takze brak wyszczegolnienia
wspomnianej niepelnosprawnosci w systemie orzekania o niepelnosprawnosci.
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Wszystko to sprawia, ze gluchoslepota traktowana jest jako ukryta/niewidoczna
niepelnosprawnos¢.

Gluchoslepota jako ukryta/niewidoczna niepelnosprawnosé

Niewidoczne/ukryte niepelnosprawnosci, na co zwracaja uwage Mariola Ractaw
i Dorota Szawarska (2018), obejmuja szeroki zestaw warunkow fizycznych, psychicz-
nych, ktére bardzo czesto nie posiadaja widocznych cech jednoznacznie zwigzanych
z niepelnosprawnoscia. W praktyce pod etykieta niewidocznych niepelnosprawnosci
mieszcza sie: zaburzenia autoimmunologiczne (np. HIV/AIDS), specyficzne trudno-
$ci w nauce (np. dysleksja, dysortografia, dyskalkulia), problemy ze sferg poznaw-
cza (np. zespol stresu pourazowego PTSD, zaburzenia ze spektrum autyzmu),
a takze niewidoczne dla oka dysfunkcje wzroku, stuchu, symptomy stwardnienia
rozsianego czy fibromialogia (tj. chroniczne zmeczenie czy bdl). Oczywiscie po-
wyzsza lista w zaden sposdb nie jest wyczerpujaca, natomiast wszystkie te nie-
pelnosprawnosci laczy jedno — nie sa widoczne na pierwszy rzut oka (Raclaw,
Szawarska 2018; Santuzzi i in. 2014).

W literaturze przedmiotu kwestie niewidocznosci/ukrytosci niepelnospraw-
nosci zwrécono uwage po raz pierwszy w polowie lat 90. ubieglego wieku. Mau-
reen Fitzgerald i Kathryn Paterson (1995) jako pierwsi zwracaja uwage na termin
»ukryta niepelnosprawnos¢” (ang. hidden disabilities), wskazujac jednoczes$nie na
wieksze niz w przypadku widocznej niepetnosprawnosci mozliwoséci wyboru
ujawnienia swojego statusu osoby z niepelnosprawnoscia i zarzadzania swoja
tozsamoscia w szerszym kontekscie spolecznym. Uznanie, ze stan choroby i zwia-
zane z nig objawy sa ,prawdziwe”, czesto stanowi problem dla oséb z ukryta
niepelnosprawnoécig. Ci ludzie wygladaja normalnie — a nawet krzepko i zdrowo —
a jednak skarzg sie na bél, zmeczenie i inne czgsto niejasne objawy. Brak zrozu-
mienia ze strony czlonkéw spolecznosci medycznych i innych znaczacych oséb
w ich Swiecie spolecznym (rodzina, przyjaciele) moze mie¢ gteboki wplyw na ich
postrzeganie siebie. Zatem jedng z najwazniejszych kwestii dla oséb z ukryta
niepelnosprawnoscia jest zachowanie wizerunku siebie i mozliwos¢ decydowa-
nia, w jaki sposéb wypelnia¢ swoje role rodzinne czy zawodowe. Postawy pra-
cownikéw medycznych, czlonkéw rodziny, przyjaciél czy znajomych z pracy
czesto wzmacniaja obawy przed ujawnieniem swojej niepelnosprawnosci czy
choroby. Badania te pokazuja, ze w przeciwienstwie do 0s6b z widoczng niepel-
nosprawnoscig, osoby z ukryta niepelnosprawnoscia sa czesto zaangazowane
w wyjatkowa, bardzo czesto prywatng i zinternalizowana walke, prébujac za-
chowac osobiste i zawodowe ,ja” (Norstedt 2019).
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Pod koniec lat 90. ubieglego wieku Stacy Taylor (1999) opisata osiem kryte-
ri6w ukrytej niepelnosprawnosci: 1) uposledzenie funkcjonowania, 2) spadek
jakosci zycia, 3) ograniczenie stylu Zycia, szczegélnie w sferze spolecznej i zawo-
dowej, 4) codzienne skupianie sie na bolu, zmeczeniu i/lub niepelnosprawnosci,
5) poczucie bycia w defensywie, koniecznoé¢ wyjasniania swojego stanu innym
osobom, 6) w przypadku pietnowania niepelnosprawnosci — watpienir w nig,
obwinianie sie lub trywializacja objawéw, 7) zaburzenie przewlekte lub postepu-
jace, 8) uczucie niezrozumienia lub niewlasciwej interpretacji zachowania.

Bez watpienia osoby z ukrytymi niepelnosprawnosciami musza codziennie
decydowac czy, kiedy i co ujawni¢, a takze komu. W wysitkach na rzecz promo-
wania wlaczajgcego zycia oséb z niepelnosprawnoscig, badania dotyczace ukry-
tych/niewidocznych niepelnosprawnosci posiadaja ogromne znaczenie, gdyz
znajomo$¢ konkretnych dylematéw oséb ukrywajacych dang niepelnosprawnosé
moze zmniejszy¢ (lub tez ograniczyc¢) jej skutki (Norstedt 2019). Na poczatku
XXI wieku badacze zwrécili wiekszg uwage na strategie ukrycia niewidocznego
i ujawnienia ukrytego. Pojawit sie takze w literaturze przedmiotu dylemat zwia-
zany z okreéleniem tego typu niepelnosprawnosci. Czes¢ badaczy sugeruje, ze
termin ,ukryty” wskazuje, ze niepelnosprawno$¢ stanie sie widoczna, jeéli jej
poszukamy. Podkreélaja, ze pojecie ,ukryta niepelnosprawnos$¢” jest bardziej
adekwatne, poniewaz ukryta niepelnosprawnos$¢, moze sta¢ sie widoczna w za-
leznosci od sytuacji, zadania, otoczenia (m.in. nie trzeba widzie¢ fizycznej przy-
czyny niepelnosprawnosci, aby dostrzec ja w codziennym funkcjonowaniu osoby
nig dotknietej).

M. Ractaw i D. Szawarska (2018) wskazuja, ze z jednej strony termin ,ukryty”
odzwierciedla codzienne do§wiadczenia oséb z tego typu niepelnosprawnoscia-
mi, gdyz borykaja si¢ one z problemem ujawnienia ich niepetnosprawnosci zgod-
nie z ich wola. Osoby z ukrytymi niepelnosprawnosciami moga doswiadcza¢
wiecej probleméw ze zdrowiem psychicznym w poréwnaniu do oséb z widocz-
nymi niepelnosprawnosciami. Wynika to gléwnie z niezdolnosci prawidlowego
dopasowania do kategorii niepelnosprawnosci. Osoby te nieustannie negocjuja,
kiedy, gdzie, dlaczego i jak ujawni¢ oraz przyjaé¢ tozsamos$¢ osoby z niepelno-
sprawnoscig czy nadal sprawia¢ wrazenie pelnosprawnych (Raclaw, Szawarska
2018). Z drugiej strony termin ,niewidoczna niepelnosprawnos$¢” narzuca pyta-
nie: dla kogo niewidoczna i dlaczego? Nieliczne przeprowadzone badania poka-
zZuja, ze osoby z niewidoczng niepelnosprawnoscia dostrzegaja wiecej barier
W ujawnieniu swojej niepelnosprawnosci, anizeli osoby z bardziej widocznymi
niepelnosprawnosciami (Wilton 2006; Von Schrader, Malezer, Norstedt 2019).

Von Schrader, Malezer, Bruyere (2014) zidentyfikowali niektére z tych barier:
ryzyko braku zatrudnienia lub zwolnienia, ograniczone szanse na awans, a takze
odmienne traktowanie przez nauczycieli akademickich i przyszlych pracodaw-
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cow. Decyzja o tym, kiedy, co i jak ujawni¢, posiada r6zne konsekwencje. W ba-
daniu dotyczacym procesu rekrutacji pracownikéw z niepelnosprawnoscig, od-
powiedZ pracodawcéw o zatrudnieniu danej osoby zalezala od tego, w jaki spo-
s6b niepelnosprawnos¢ zostala ujawniona, a takze jaki byt jej stopien i rodzaj
(Spirito-Delgin, Bellini 2008). Badania Johna Hazera i Karen Bedell (2000) pokaza-
ly, ze kandydaci, ktérzy poprosili przysztych pracodawcéw o przystosowanie
stanowiska pracy do ich rodzaju i stopnia niepelnosprawnosci, rzadziej otrzymy-
wali pozytywna decyzje dotyczacg zatrudnienia, w poréwnaniu z kandydatami,
ktorzy nie prosili o takie przystosowania (a czesto takze ukrywali swoja niepelno-
sprawnosc).

W niniejszym opracowaniu przyjmuje, zgodnie z propozycja M. Raclaw
i D. Szawarskiej (2018), zapis ,niepetnosprawnos¢ ukryta/niewidoczna”, uznajac,
Ze oba te aspekty tworza dramaturgiczny wystep oséb noszacych pietno takiej
niepelnosprawnosci. Wedlug terminologii Ervinga Goffmana osoby z ukry-
ta/niewidoczna niepetnosprawnoscia sa dyskredytowane (w odréznieniu od zdy-
skredytowanych oséb z widocznym pietnem), a ich podstawowym problemem
w interakcjach z ,normalsami” nie jest napiecie wytworzone w trakcie kontaktéw
spolecznych, ale raczej odpowiednio kierowane informacje na temat swojej
utomnosci. Ujawni¢ czy nie ujawni¢? Powiedzie¢ czy nie powiedzie¢? Zdradzi¢
si¢ czy nie? Ktamac czy nie ktamac? I w kazdej z takich sytuacji pojawiaja si¢ py-
tania: komu, jak, kiedy i gdzie? (Goffman 2005; Ractaw, Szawarska 2018). Wnioski
z badan empirycznych wskazuja na powszechnos¢ niewidocznosci oséb gtucho-
niewidomych w dziataniach instytucji $wiadczacych pomoc, a takze organizacji
pozarzadowych. Owa niewidoczno$¢ przejawia sie w nastepujacych aspektach:
1) sensoryczna niewidoczno$¢, 2) jednostkowa (personalna) niewidocznosé,
3) instytucjonalna niewidocznos¢, 4) organizacyjna niewidocznos¢, 5) uzytkowa
niewidoczno$¢ (jako strategia zyciowa).

Teoretyczne i metodologiczne podstawy badan

Na gruncie nauk spolecznych oraz humanistycznych znajdujemy niewiele Zrédet
dajacych podstawy do pelnego, poglebionego i zweryfikowanego opisu proble-
méw przezywanych przez osoby gluchoniewidome. Dotychczasowe analizy ba-
dawcze dotyczyly potrzeb i rehabilitacji os6b gtuchoniewidomych w cyklu catego
zycia (Majewski 1995, Zaorska 2010), etiologii gtuchoslepoty (Zaorska 2002), sytu-
acji gluchoniewidomych dzieci (Ksiazek, Paradowska 2012; Paradowska 2016;
Paradowska, Ksigzek 2017), rehabilitacji zawodowej oséb gluchoniewidomych
(Kowalik, Banka 1998; Kosakowski, Zaorska 1998), sposobé6w porozumiewania sie
0s6b gluchoniewidomych (Zaorska 2008).
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Decydujac sie na poznanie §wiata spolecznego oséb gluchoniewidomych by-
tem $wiadomy metodologicznych trudnosci. Po pierwsze, nie jest znana dokiadna
liczba os6b nalezacych do tej kategorii spolecznej. Po drugie, wystepujace bariery
komunikacyjne, ktére wynikaja ze specyfiki tego rodzaju niepelnosprawnosci,
maja dwojakie podloze i wiaza sie z szeroka gama form komunikacji wykorzy-
stywanej przez osoby gluchoniewidome, a takze z ograniczonymi mozliwosciami
poznawczymi i funkcjonalnymi oséb dotknietych gluchoslepota (Jakoniuk-Diallo
2020). Badania naukowe obejmujace osoby ze sprzezong niepelnosprawnoscia
(w tym takze osoby gluchoniewidome), posiadaja skonkretyzowany, zindywidu-
alizowany, a takze definiowany istota niepelnosprawnosci charakter. Strategie
badawcze wymagaja zastosowania interpretacyjnego podejscia, ktére w okreslo-
nym wzgledzie moze by¢ obciazone subiektywizacja ujecia poznawczego, tak
w korelacie relacyjnym pozyskiwanych danych, jak i ujecia naukowego (Zaorska
2014a: 92).

Poznawanie do$wiadczen 0séb gluchoniewidomych wymagalo wybrania pa-
radygmatu badawczego, ktéry umozliwi zbudowanie niehierarchicznej oraz
partnerskiej relacji. Dlatego tez, badania osadzone zostaly w nurcie badan inter-
pretatywnych. Zamiar przeprowadzenia tego rodzaju badan byl nieprzypadko-
wy. Swiadomy jestem, ze $wiat spoleczny o0séb gtuchoniewidomych jest przez
nich samych konstruowany i nie istnieje niezaleznie od nich. Za kazda osobg
gluchoniewidoma stoi inna historia, inna przyczyna jednoczesnego uszkodzenia
zmystu stluchu i wzroku, inny kontekst spoleczny oraz inne przezywane do-
Swiadczenia. Dlatego tez, w swoich badaniach wykorzystuje ramy teoretyczne
interakcjonizmu symbolicznego, sadzac, ze jest to najodpowiedniejszy punkt
wyijscia do zbadania $wiata spolecznego oséb gluchoniewidomych. Stanowisko
metodologiczne interakcjonizmu symbolicznego zobowigzuje do bezposredniego
badania empirycznego S$wiata spolecznego. Pozwala to badaczowi spelnic
wszystkie podstawowe wymogi nauki empirycznej. Moze on stana¢ wobec $wiata
empirycznego, ktory jest dostepny do obserwacji oraz analizy; formutowaé pro-
blemy abstrakcyjne (z uwzglednieniem tego $wiata); gromadzi¢ niezbedne dane
przez staranne i zdyscyplinowane badanie tego $wiata; odkrywac zwiazki miedzy
kategoriami zebranych danych; budowa¢ twierdzenia uwzgledniajace te relacje;
wprowadzaé twierdzenia w schemat teoretyczny; testowac problemy, dane,
zwiazki, twierdzenia i teorie za pomoca nowego badania §wiata empirycznego.
Interakcjonizm symboliczny, oparty na spolecznym relacyjnym rozumieniu nie-
petnosprawnosci, bez watpienia utatwia zrozumienie szerszych probleméw kon-
tekstualnych oraz sposobéw, w jakich oddzialuja one na indywidualne do$wiad-
czenia os6b gluchoniewidomych.

Swiatem empirycznym interakcjonizmu — jak zostalo wskazane wczesniej —
jest naturalne §rodowisko zycia i zachowan grupowych. Badajac osoby glucho-
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niewidome, konieczne wydaje sie wejscie w ich $wiat spoleczny, by obserwowaé
i analizowac ich, jakze zlozong, niepetnosprawnos¢.

Analiza i interpretacja materialu badawczego prowadzona byla zgodnie z za-
sadami metodologii teorii ugruntowanej (Charmaz 2009). Stosowanie teorii
ugruntowanej wymaga od badacza nie tylko wiedzy i dyscypliny, ale takze,
a moze przede wszystkim, subtelnej refleksyjnosci. W przeciwienistwie do badan
opartych na strategii illoSciowej nie ma tu jasno sprecyzowanego, z gory zaprojek-
towanego, zoperacjonalizowanego planu badan, poniewaz wynika on z prowa-
dzonych analiz zebranego materialu wstepnego, ktére niczym wstazka na wietrze
prowadza badacza w okredlonym kierunku. Nie oznacza to jednak, Ze jest ona
pozbawiona zasad, wrecz przeciwnie — kladzie sie w niej nacisk na procedury
badawcze (Belza 2016: 133). Stosujac metodologie teorii ugruntowanej, badacz
ksztaltuje i przeksztalca sposoby zbierania danych, udoskonalajagc tym samym
zebrane dane. Metodologia ta dostarcza pewnych narzedzi, ktére poszerzaja spoj-
rzenie, ale nie zapewnia automatycznego zrozumienia. Badacz musi przeniknaé
przez zbroje technik metodologicznych i uzaleznienie od mechanicznych proce-
dur. Same metody - jakiekolwiek by one byly — nie generuja dobrych danych ani
przenikliwych analiz. Wazny jest sposéb, w jaki owe metody zostana wykorzy-
stane. W wyniku mechanicznego stosowania metod moga powstawaé prozaiczne
dane i rutynowe dane (Charmaz, Mitchell 1996; Charmaz 2009).

Niezmiernie istotne bylo dla mnie ograniczenie prekonceptualizacji, ktére
umozliwito mi wejscie w kontekst odkrycia. Krzysztof Konecki podkredla, ze
wziecie w nawias wlasnych zalozen, na podstawie ktérych postrzegamy zjawiska
zycia codziennego, otworzy¢ moze badacza na widzenie zjawisk takimi, jakimi sa,
a takze tego, co lezy u podloza swiata spolecznego (Konecki 2019: 31-33). Bylo to
szczegOlnie wazne dla mnie jako mlodego badacza, ktéry porusza problematyke
dotad niewidoczna oraz nieslyszalna, a ograniczajac prekonceptualizacje badan
~jesteéSmy bardziej otwarci na zjawiska, ktére niespodziewanie mogg si¢ pojawié
w obszarze badan” (Konecki 2019: 31). Wybdr zalozen teorii ugruntowanej umoz-
liwit mi pozostanie w bliskim kontakcie z badana osobg gluchoniewidoma i jej
Swiatem spolecznym oraz stworzenie spdjnej grupy pojec teoretycznych na pod-
stawie materialéw empirycznych, ktére nie tylko pozwalajg na ich synteze i inter-
pretacje, ale takze pokazuja zaleznosci zachodzace w trakcie ich tworzenia. Przy-
jalem zatem zalozenie K. Charmaz (2009), ze badania naukowe wymagaja
danych, ktére reprezentuja swiat empiryczny i zostaly poddane uczciwej ocenie
badacza. Tym samym, nie oznacza to, ze dane te nalezy konkretyzowa¢, obiekty-
wizowa¢ i nadawac¢ uniwersalny charakter. Badaczka wskazuje, ze zamiast tego
nalezy gromadzi¢ materialy empiryczne, ktére stanowia pierwszy krok w zdoby-
waniu wiarygodnosci.
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Odwolujac sie¢ do metodologii konstruktywistycznej teorii ugruntowanej,
skoncentrowalem sie na pozyskaniu oraz gromadzeniu danych, aby po poddaniu
ich analizie mdc dalej konstruowaé proces badawczy. Wykorzystatem technike
wywiadu narracyjnego, ktéra wydawala mi sie najlepszym sposobem na pozna-
nie $wiata spolecznego o0séb gtuchoniewidomych. Celem wywiadu bylo, aby na
podstawie rozméw z osobami o réznym stopniu jednoczesnego uszkodzenia
zmystu stuchu i wzroku, zdoby¢ informacje dajaca podstawe do rekonstrukeji
czasowego porzadku, a takze sekwencji zdarzen skladajacych sie na poszczegdlne
etapy biografii osoby gluchoniewidomej. W trakcie wywiadu nie interweniowa-
tem w opowiadang histori¢ badanego, dbalem jedynie o podtrzymanie narracji
i okazywanie zainteresowania tym, czego stuchalem. Kazdy wywiad zostal po-
dzielony na dwie cze$ci: narracyjna, w ktérej gtuchoniewidomi opowiadali wia-
sna historie, a takze cze$¢, w ktérej zadawalem pytania uzupetniajace watki poru-
szane przez badanych. Pierwsze pytanie pozwolilo osobie gluchoniewidomej
odtworzy¢ wlasng biografie. W toku wywiadu punkty odniesienia stworzone
przez pierwsze odpowiedzi informatora bardzo szybko ustanawialy ramy wy-
wiadu. Podczas wywiadu osoby gluchoniewidome konstruowaty wlasny, jedyny,
niepowtarzalny $§wiat spoleczny, odwolujac sie do wlasnych przezy¢, a takze
doswiadczen.

Rozpoczynajac prace badawczg skupitem si¢ na osobistym dotarciu do oséb
gluchoniewidomych i bylo to zadanie niezwykle trudne. Przeprowadzilem lacz-
nie 24 wywiady narracyjne z osobami gluchoniewidomymi. Jako badacz zdaje
sobie sprawe, ze nie znajac dokladnej liczby oséb gluchoniewidomych zyjacych
w Polsce, nie moge okresli¢ reprezentatywnej proby. Przedstawione przeze mnie
wyniki badanii nie moga by¢ uogdlniane na cala populacje oséb gluchoniewido-
mych zyjacych w naszym kraju. Wywiady przeprowadzitem osobiscie i poddalem
je opracowaniu w okresie od lutego 2019 roku do marca 2020 roku. Uzupelnie-
niem procesu gromadzenia danych bylo przeprowadzenie wywiadéw wsréd
trzech ekspertéw, ktérzy pracowali z osobami gluchoniewidomymi. Wéréd bada-
nych zdecydowana wiekszosé¢ stanowily osoby gluchoniewidome porozumiewa-
jace sie mowa werbalng, byly takze osoby, ktérych podstawowym i naturalnym
sposobem porozumiewania sie byl jezyk wizualno-przestrzenny (a zatem polski
jezyk migowy — w skrocie PJM). W przypadku oséb, u ktérych uszkodzenie
wzroku bylo dominujaca niepelnosprawnoscia (posiadaly resztki stuchu badz
jego uszkodzenie bylo niewielkie), podstawowa formg porozumiewania sie¢ byla
mowa werbalna. Najmlodszy z badanych w momencie przeprowadzenia wywia-
du miat 18 lat, najstarszy za$ 69 lat. Dominujaca grupe rozméwcéw stanowily
osoby powyzej 50. roku zycia.
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Sensoryczna niewidoczno$¢ oséb gluchoniewidomych

Sensorycznej niewidocznosci oséb gluchoniewidomych nie da sie czesto zauwa-
zy¢ od razu, szczegblnie w przypadku, kiedy dominujaca niepetnosprawnoscia
jest uszkodzenie stuchu i osoba nie musi porusza¢ si¢ za pomoca bialej laski. Brak
czytelnych oznak gluchoélepoty sprawia, ze osoby stykajace sie z gluchoniewi-
domymi nie zdaja sobie sprawy z ich niepetlnosprawnosci. Stereotypowo przypi-
sujq bialg laske czy psa przewodnika do 0séb z uszkodzeniem wzroku, natomiast
aparaty stuchowe oraz implanty $limakowe do oséb z uszkodzonym stuchem.
Pomija sie, na co zwracali uwage badani, symbolike zwiazana ze spolecznoscig
0s6b gluchoniewidomych.

Mozna u mnie zauwazyc wpadki, kiedy na kogos wpadne na ulicy, ludzie czgsto mysly, ze jestem
pijana. Wtedy zawsze informuje, Ze gorzej widze w ciemnosci, a nie, ze jestem po alkoholu. Jest to
wtedy akceptowalne. Kilka razy spotkalam sig takze z tym, ze osoby wtedy pytajq si¢ o szczegcty
mojej choroby (...). Osoby petnosprawne myslg, ze osoba z bialg lasky jest catkowicie niewidoma,
tak samo jak osoba z uszkodzonym stuchem musi miec od razu aparat stuchowy. Polgczenie tych
wszystkich uszkodzen wydaje sig wielu osobom — szczegdlnie pelnosprawnym — niemozliwe
[wywiad nr 21, kobieta].

(...) sq organizowane warsztaty jezyka i zawsze jestem ‘na deser’. Na koniec zawsze przedsta-
wiam sig, ze mam tak na imig, mam takg i takg dysfunkcje, mieszkam tutaj, pracuje tam. Wtedy
oni wiedzg, ze majg stycznosc z takg osobg na zywo. W telewizji czy w Internecie oglgda sig, to
petnosprawny cztowiek nie uswiadczy tego, on tylko widzi, ale nie uswiadczy. Dopiero uswiad-
czy sobie na zywo [wywiad nr 8, mezczyzna].

Uczestnicy badan poruszali kwestie bialo-czerwonej laski stanowigcej symbol
ich niepelnosprawnosci, ktéry jest catkowicie nieznany wsréd oséb pelnospraw-
nych, jak i pelnosprawnych. Przede wszystkim dzialania TPG w duzym stopniu
zmierzaly do ksztalttowania w spoleczefistwie pozytywnych postaw wobec oséb
gluchoniewidomych. Czynnosci te nie byly podejmowane w celu uzyskania je-
dynie wymiernych korzysci finansowych czy tez materialnych. Inicjatywy takie
realizowano po to, aby przekaza¢ wiedze na temat oséb gluchoniewidomych
osobom sprawnym, pokazywaé pozytywne oblicze gluchoslepoty. Przyktadem
takich dziatan moze by¢ inicjatywa Wielkopolskiej Jednostki Wojewo6dzkiej TPG
bezplatnych oraz cyklicznych warsztatéw jezyka migowego dla poczatkujacych.
W trakcie warsztatéw uczestnicy mogli nauczy¢ sie alfabetu polskiego jezyka
migowego, podstawowych znakéw przydatnych w komunikacji z osobami
gluchymi oraz gtuchoniewidomymi, obalane byly mity o tych osobach i jezyku
migowym.
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Jednostkowa (personalna) niewidoczno$é oséb gtuchoniewidomych

Na jednostkowa (personalng) niewidocznos¢ oséb gluchoniewidomych nalezy
spojrze¢ z dwoch perspektyw. Pierwsza z nich zwigzana jest z brakiem zapew-
nienia odpowiedniego wsparcia gluchoniewidomym, co utrudnia im wlgczenie
sie do pelnosprawnego spoleczenistwa. Wskaza¢ tutaj nalezy na ustuge ttumacza-
przewodnika, ktéra jest najbardziej charakterystyczna forma wsparcia oséb
gluchoniewidomych. Na podstawie Standardéw Szkoleri i Egzamindw Tlumaczy-
Przewodnikéw Oséb Gluchoniewidomych ttumacz-przewodnik stanowi wsparcie
0sob, ktére w wyniku uszkodzenia dwéch najwazniejszych dla czlowieka zmy-
stow, potrzebuja pomocy w przemieszczaniu si¢ i komunikowaniu z otoczeniem.
Badani w swoich narracjach traktowali pomoc tlumaczy-przewodnikéw jako
wazny czynnik umozliwiajacy funkcjonowanie w zinstytucjonalizowanym Swie-
cie spotecznym. Byt tacznikiem miedzy osobg gluchoniewidomg, a ludZmi pracu-
jacymi w urzedach, gdyz komunikacja miedzy dwiema stronami przebiega na
dwoch plaszczyznach. Ttumacze-przewodnicy najczesciej wywodzili sie z wolon-
tariuszy TPG, ktérzy widzac potrzebe swoich podopiecznych, ukonczyli kurs,
dajac tym samym mozliwos¢ korzystania z tego typu pomocy kazdej osobie glu-
choniewidomej nalezacej do TPG.
Chyba osoby gluchoniewidome w wigkszosci liczq na pomoc ttumaczy-przewodnikow niz na wza-
jemng pomoc. Ttumacz przewodnik odgrywa duzq role. Jesli osoba gtuchoniewidoma ma problem,
a ma do wyboru drugg osobg gluchoniewidomq, albo ttumacza-przewodnika, to raczej bedzie sig
kierowat do ttumacza-przewodnika. Podobnie jest z wolontariuszami. Bardzo czgsto tlumacze-
przewodnicy wywodzg sig ze srodowiska wolontariuszy [wywiad nr 2, mezczyzna].

Zawsze miatem wsparcie ze strony ttumaczy-przewodnikéw. O co bym nie poprosil, to zawsze
mi pomagali. Teraz juz niestety tego nie ma. Teraz musze korzystac z pomocy innej fundacji
[wywiad nr 16, mezczyznal.

Potrzeby wyrazane przez uczestnikéw badan, dotyczace ustugi ttumacza-
przewodnika obejmowaly przede wszystkim wsparcie w zalatwianiu spraw urzedo-
wych (pomoc w dotarciu na poczte, do urzedu miasta/gminy, w wypelnianiu formu-
larzy urzedowych), a takze pomocy w poruszaniu si¢ poza mieszkaniem. Ttumacz-
przewodnik posiada wyrazng przewage nad asystentem osoby niepelnospraw-
nej, przede wszystkim w kontekscie specjalistycznego szkolenia obejmujacego
zajecia teoretyczne, jak i praktyczne. Przyszli ttumacze-przewodnicy nabywali
wiedze teoretyczng z zakresu nastepstw funkcjonalnych jednoczesnego uszko-
dzenia sluchu i wzroku, mozliwosci wsparcia 0séb gtuchoniewidomych, a takze
wspolpracy z nimi. Wraz z likwidacja TPG ta usluga zostala zawieszona a osoby
gluchoniewidome stanely przed faktem braku wsparcia. Jeden z tlumaczy-
-przewodnikéw wskazuje:
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Pojawit si¢ ponownie problem, poniewaz ja nie widziatem dotychczas, aby inna organizacja pro-
wadzita szkolenie z zakresu systemu komunikacji oséb gtuchoniewidomych, ze tak jak TPG skori-
czylo swojg dziatalnosc, tak mozliwosci szkolenia thumaczy-przewodnikéw zakoviczyta sig. To jest
powazny problem, z ktérym bedziemy musieli sig zmierzyc, jesli nie dzis to w przysztosci, po-
niewaz te potrzeby sq coraz wigksze, spolteczeristwo nam sig starzeje, podupadamy na zdrowiu.
Gtuchoslepota dotyczy przede wszystkim 0séb starszych, zwigzana z réznymi sytuacjami zycio-
wymi, a wigc bedzie to na pewno problem, ktdéry do nas wrdci. [wywiad nr 8, mezczyzna]

Ustuga tlumacza-przewodnika, ktdrej moze TPG nie swiadczylo w sposéb kompleksowy, ale jed-
nak swiadczylo. Teraz tej ustugi niestety nie ma. Rozumiem, Ze w jakis miejscach moze powstac
cos na wzor takiego ttumacza-przewodnika. Natomiast trzeba wiedziec, ze jest to ustuga potrzeb-
na systemowo, ktorej brakuje (...). A uwazam, ze wraz z upadkiem TPG upadia wiedza o tuma-
czach-przewodnikach Obecnie sq to tylko pojedyncze osoby. Cata pamigc instytucjonalna nie tyl-
ko o ttumaczach-przewodnikach, ale takze o standardach szkolenia ttumaczy gdzies jest, ale...
[wywiad nr 20, kobieta].

Druga perspektywa zwigzana jest z brakiem wiedzy o tym, Zze uszkodzenie
drugiego ze zmystow (sluchu lub wzroku) kwalifikuje je do grupy oséb gtucho-
niewidomych. Cze$¢ badanych wskazywala, ze informacje o tym, iz mogg by¢
gluchoniewidomi uzyskiwali od innych oséb gluchoniewidomych, ktérzy zwia-
zani byli z TPG.

Przyszedt kiedys mezczyzna w odwiedzinach do naszych znajomych i ... zgadalismy sig, Ze ja tez
mam aparat stuchowy i oprdcz tego jeszcze niedowidze. Powiedzial mi: Ty jestes gluchoniewi-
doma. Zdziwiona bylam, pierwszy raz wlasnie slyszatam takie okreslenie. On mi zaproponowat,
zebym przyszia do TPG. Od tego czasu zaczglem z tym okresleniem juz funkcjonowac [wywiad
nr 14, kobieta].

Analiza materialu badawczego pokazata, ze dla gluchoniewidomych nie-
zmiernie wazne sa wiezi z kregiem kolezefiskim i towarzyskim. U podstaw tychze
wiezi leza wspdlne zainteresowania, ale takze wspdlne radzenie sobie z ograni-
czeniami wywolanymi jednoczesnym uszkodzeniem zmystu sluchu i wzroku.
Pomagaja lepiej radzi¢ sobie w codziennych sytuacjach, ale takze przejawiajg
wiekszg empatie, wykazuja zrozumienie dla probleméw, z jakimi zmagajg sie ich
bliscy znajomi. Badani nawiagzywali do wspélnych probleméw (m.in. zwigzanych
z procesem diagnozy, poszukiwaniem odpowiedniego specjalisty), uczestnictwa
w warsztatach psychoedukacyjnych organizowanych przez TPG, a takze wspdl-
nych wyjs¢ do teatru czy kina. W wiekszosci wiezi te nawigzane zostaly w TPG.

Instytucjonalna niewidoczno$¢ oséb gtuchoniewidomych

Instytucjonalna niewidoczno$¢ oséb gluchoniewidomych zwigzana jest przede
wszystkim z barierg prawna, gdyz gluchoslepota nie jest uznana w polskim
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orzecznictwie za odrebna kategorie niepelnosprawnosci. W $wietle obowigzujacych
obecnie zapiséw prawnych systemu orzekania o niepelnosprawnosci, panistwo pol-
skie nie dostrzega istnienia w nich oséb gluchoniewidomych. Na przelomie lat
2010/2011 podjeto préby o wyodrebnienie osobnej kategorii niepelnosprawnosci —
gluchoslepoty, ktéra w istniejacej nomenklaturze otrzymataby kod ,G-13" (po-
niewaz gluchoslepota — proponowany symbol ,G” — bylaby trzynasta wyodreb-
niong w orzecznictwie polskim kategoria niepelnosprawnosci). Pomimo wielu
spotkan z pracownikami Biura Pelnomocnika Rzadu ds. Os6b Niepelnospraw-
nych i poparcia udzielonego przez Rzecznika Praw Obywatelskich tego celu nie
udalo sie osiggna¢ (Koztowski, Ksigzek 2017). Owczesni prezes i wiceprezes TPG
wskazuja, ze decydenci odrzucili propozycje, w ktérej uwzgledniony byt aspekt
funkcjonalny gluchoslepoty, mimo, ze proponowany poczatkowo zapis definiuja-
cy osoby gluchoniewidome byl analogiczny jak w przypadku pozostatych
11 sposrdéd 12 istniejacych woéwczas kategorii niepelnosprawnosci. Pracownicy
i wspolpracownicy TPG zaangazowani w prace nad kodem ,G-13”, w wyniku
zdecydowanego sprzeciwu urzednikéw przed wprowadzeniem definicji funk-
cjonalnej, zaproponowali Ministerstwu Pracy i Polityki Spolecznej znacznie roz-
budowana definicje. Zawierala ona — zgodnie z zaleceniami ministerstwa — para-
metry medyczne uwzgledniajgce sprzezony charakter uszkodzenia stuchu
i wzroku. Trudnosci w staraniu o wyodrebnienie kategorii niepelnosprawnosci
»,G-13" pokazujg, jak odmiennego podejscia do definiowania wymaga gltuchosle-
pota, w ktérej jednoczesne uszkodzenie stuchu i wzroku powoduje, ze ich konse-
kwencje nakladaja sie na siebie i wzajemnie sie poteguja.
Oczywiscie, Ze powinnismy mowic o orzecznictwie ghuchoslepoty, poniewaz to jest niepetno-
sprawnos¢ podwdjna, ona nam powinna dawac, moze nie podwdjne przywileje, ale pewne dodat-
kowe jakies ulgi. Chodzi o cale dofinansowanie w PFRONie. Osoba niewidoma nie potrzebuje
aparatu stuchowego za dziesigc tysigcy ztotych na przyktad. Ona potrzebuje komputera czy biatej
laski i psa przewodnika, ktdry jest drogi. Wydaje mi sig, ze wilasnie przez tq podwdjng niepetno-
sprawnosc, powinny byc takie dodatkowe pienigdze, zeby wyrdwnywac te bariery — jesli oczywi-
scie sig da [wywiad nr 14, kobieta].

Wypowiedzi badanych na temat wyodrebnienia gluchoslepoty jako odrebnej
kategorii niepelnosprawnosci, w sposéb neutralny, sprowadzaly sie do konstata-
qji, ze powstanie kategorii gluchoslepoty w polskim systemie orzekania o niepel-
nosprawnosci mogloby pozytywnie oddzialywa¢ na ich aktywnos$¢ zawodowa
i edukacyjng. Badani ujawniali, Ze posiadanie takiego orzeczenia ulatwiloby im
staranie sie o prace, projekty finansowane z PFRONu, a takze zwréciloby uwage
spoleczenstwa na ich rodzaj niepelnosprawnosci. Brak gluchoslepoty w orzecz-
nictwie o niepelnosprawnosci moze przyczyniac¢ sie do zapominania o tej grupie
0s6b z niepelnosprawnoscia. Pojawia si¢ zatem problem, gdyz przy ubieganiu si¢
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o dofinansowanie ze $srodkéw PFRON-u osoby gluchoniewidome mogga zostaé
pominiete. Zamyka to droge do bezposrednich dziatan, adresowanych tylko do
tej grupy oséb z niepelnosprawnoscia, gdyz programy celowe PFRON-u adreso-
wane sg jedynie do 0s6b z niepelnosprawnoscia, ktére moga wylegitymizowac sie
orzeczeniem o niepelnosprawnosci wydanym w ramach funkcjonujacego syste-
mu orzekania. Staje sie to szczegdlnie wazne i problematyczne w kontekscie li-
kwidacji TPG. Na skutek tego osoby gluchoniewidome wybieraja dominujaca
niepelnosprawnos¢ (uszkodzenie stuchu lub wzroku), aby méc uzyskac jakakol-
wiek forme wsparcia.

W ogdle swiadomos¢ o tym, kim jest osoba gluchoniewidoma jest bardzo mala. Ja bardzo czgsto
sig spotykam wiasnie, jezeli takie okreslenie pada, to trzeba Humaczyc o co chodzi. Poza tym oséb
gtuchoniewidomych, w pordwnaniu do oséb niewidomych czy do innych niepetnosprawnosci,
jest mniej i samo to powoduje, ze niestety ta grupa jest takg ,mniejszoscig narodowq”. Z tego tez
wynikajg te wszystkie takie nieswiadomosci spoleczeristwa, poniewaz o tym sig nie mowi, to nie
jest temat ,show”, ktory porywa, gdzies tam zainteresuje ludzi. Moze by zainteresowat odpo-
wiednio przedstawionych, tylko trzeba pokazac takie osoby [wywiad nr 14, kobieta].

Muysle, ze jest to srodowisko bardzo slabe, a jego glos nie jest styszalny. To jest srodowisko, ktdre
jest bardzo podzielone. Nawet nie jest podzielone ze wzgledu na interesy, ale jest podzielone ze
wzgledu na to, ze tych oséb jest bardzo malo i sq rozproszeni. Wiec trudno jest im zabierac glos
w réznych sprawach, bardzo czgsto sq pomijani przez inne grupy oséb z niepelnosprawnoscig.
Duzo 0séb nie wie o ich istnieniu, nawet jesli sq czgscig srodowiska 0sob z niepetnosprawnoscia-
mi [wywiad nr 1, ekspert].

Brakuje programéw przeznaczonych tylko dla oséb gltuchoniewidomych.
Osoby te sa niewidoczne/ukryte w szerszych kategoriach klientéw pomocy spo-
tecznej. Jednoczesnie brakuje modeli pracy socjalnej bezposrednio ukierunkowa-
nych na osoby z jednoczesnym uszkodzeniem zmystu stuchu i wzroku. Praca
socjalna skierowana do oséb gluchoniewidomych wynika przede wszystkim ze
specyficznego punktu widzenia, w ktérym gluchoslepota nadal jest obecnoscia
ukryta/niewidoczna, zaznaczang przy okazji pedagogicznych opiséw niepelno-
sprawnosci wielorakich, wielozakresowych, wieloobjawowych czy sprzezonych,
rzadziej w opisach os6b uwiklanych w role klientéw pomocy spotecznej.

Organizacyjna niewidocznoé¢ oséb gtuchoniewidomych

Pod koniec wrzesnia 2019 roku, decyzja XV Walnego Zebrania Czlonkéw TPG,
organizacja weszla w stan likwidacji. Wraz z likwidacja TPG wiekszos¢ oséb glu-
choniewidomych zostala pozostawiona samym sobie. Na poziomie lokalnym
cze$¢ osob gluchoniewidomych znalazta realne wsparcie w fundacjach czy stowa-
rzyszeniach powstatych na bazie jednostek wojewddzkich TPG, jednakze jest ich
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zdecydowanie za malo (organizacje te istnieja w Gdansku i Katowicach). Brak
ogolnopolskiej organizacji zrzeszajacej osoby gluchoniewidome sprawia, ze ich
glos bedzie nadal pomijany w rozwiazywaniu waznych kwestii spolecznych,
m.in. w tworzeniu ustaw, zmian w orzecznictwie. Gluchoniewidomi w tych dzia-
taniach byli (i nadal beda) niewidoczni. Z badanych wypowiedzi wyodrebnily sie
watki dotyczace zamykania sie organizacji pozarzagdowych na osoby gluchonie-
widome. Owe zamykanie sie pojawialo sie w odniesieniu do dwéch organizacii:
Polskiego Zwiazku Niewidomych (PZN) oraz Polskiego Zwiazku Gluchych
(PZG). Uszkodzenie jedynie stuchu kwalifikowaloby te osoby do przynaleznosci
do organizacji na rzecz oséb nieslyszacych/staboslyszacych, analogicznie dzieje sie
z osobami z uszkodzeniem wzroku. Wspdlistnienie innych sprzezen bardzo
czesto dyskwalifikuje przynalezno$¢ do wspomnianych wczes$niej organizacji,
a osoby gluchoniewidome nie wpisuja si¢ w profil ich dziatalnosci. Szczegélnie
widoczne jest to w sytuacji, kiedy utrudniona jest komunikacja i porozumiewanie
sie z osoba gluchoniewidoma. Osoby z uszkodzonym wzrokiem nie postuguja sie
jezykiem migowym, podobnie jak osoby z uszkodzeniem stuchu nie postuguja si¢
alfabetem Braille’a, co wydaje sie oczywiste i wynika ze specyfiki danej niepeino-
sprawnosci. Oczywiscie mozna wykorzystywac alternatywne metody komunika-
qji (m.in. alfabet Lorma), natomiast nie jest on szeroko rozpowszechniony i wyko-
rzystywany przez same osoby gluchoniewidome.
Jak si¢ pdjdzie do Polskiego Zwigzku Niewidomych, to oni pomagajg tylko niewidomym czy sta-
bowidzgcym, a wigc to juz jest inna sciezka. My dla nich jesteSmy jako ,dodatkowy zmyst”.
Na przyktad do PZN nie uczgszczam, poniewaz mam utrudniong komunikacje z niewidomymi.
Niewidomi lepiej styszq od nas i jedynie postugujq si¢ brajlem. Glusi natomiast majg tylko wzrok,
wech, ale nie mowig i nie styszq. Chyba, ze ktos tam jakies sporadyczne dZwigki ustyszy, ale on
ze mnq nie bedzie mogt porozmawiac czy przekazac komunikat [wywiad nr 8, mezczyznal].

Tak samo w Polskim Zwigzku Gluchych. To sq jedynie jakies wycieczki, natomiast jest petna od-
platnosc za uczestniczenie w niej, nic nam nie dotujg. Do Krakowa organizowali wycieczke za
800 zlotych na piec dni. To jest bardzo duzo dla osoby, ktora dostaje 1500 zlotych emerytury.
W PZN tez majg projekty, sq cukrzycowe spotkania, to jeszcze cos si¢ dzieje, ale jak nie majg pro-
jektu, to nic za darmo czlowiekowi nie dadzg [wywiad nr 18, kobieta].

W sytuacji gdy pojawialo sie uszkodzenie drugiego zmystu (wzroku lub stu-
chu), osoby stawaly przed dylematem, gdyz dotychczasowa wspolpraca z organi-
zacja pozarzadowa nie byla juz mozliwa badz byla znacznie utrudniona. Pojawia-
ly sie takze osoby, ktére nie znaly jezyka migowego, a takze postugiwaly sie
jedynie mowa werbalna, nie znajac alternatywnych i wspomagajacych metod
komunikacji.

Nie znam jezyka migowego, nigdy si¢ go nie uczylem, wigc nie do korica potrafig si¢ komuniko-

wac z tymi osobami, ktdre tylko migajg [wywiad nr 2, mezczyznal.
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Nie ze wszystkimi si¢ dogadam. Nie znam Braille'a, perfekcyjnie Lorma czy jezyka migowego.
Chyba, ze jest jakis thumacz, to wtedy moge rozmawiac [wywiad nr 4, mezczyznal].

Jedynym pomyslem na ratowanie TPG bylta propozycja decentralizacji, aby
podmioty dzialajace na rzecz oséb gluchoniewidomych uniezaleznily sie w wiek-
szym stopniu. W wielu panstwach europejskich powolywane sg krajowe federa-
cje organizacji pozarzadowych, okreSlane takze stowarzyszeniami krajowymi,
pozarzadowymi sieciami czy organizacjami wolontarystycznymi. Dzialaja jako
niezalezne organizacje pozarzadowe posiadajace wlasna osobowos¢ prawna i/lub
nieformalne sieci scalone umowa partnerska (Wygnanska 2010). Organizacje po-
zarzadowe podobne ze wzgledu na przedmiot dzialania lub zasieg terytorialny,
przy zachowaniu catkowitej autonomii, tworza zwigzki stowarzyszen i innych
0s6b prawnych. Mozliwoé¢ tworzenia owych zwigzkéw reguluje przepis art. 22
Ustawy z dnia 7 kwietnia 1989 roku — Prawo o stowarzyszeniach, méwiacy, ze
~stowarzyszenia w liczbie co najmniej 3 moga zalozy¢ zwigzek stowarzyszen,
zalozycielami i cztonkami zwigzku moga by¢ takze inne osoby prawne, z tym, ze
osoby prawne majace cele zarobkowe moga by¢ czlonkami wspierajagcymi”. Julia
Wygnanska (2010) wskazuje, ze przystepowanie do federacji przez organizacje
pozarzadowe, moze by¢ korzystne z wielu powodéw, m.in. z potrzeby znalezie-
nia rady oraz wsparcia, szukania oszczednosci finansowych przy korzystaniu
z niezbednych ustug badz tez z potrzeby informacji. Federacja moze takze zaspo-
koi¢ inne potrzeby organizacji — nowe kontakty, mozliwosci wspoétpracy, a takze
udzial w reprezentowaniu catego sektora. W dyskusji o federalizacji organizacji
dziatajgcych na rzecz oséb gtuchoniewidomych nadal brakuje jednomyslnosci
w tej sprawie.

Koriczqce prace w TPG i widzqc pewne zagrozenia, proponowalismy decentralizacje, czyli jednak,
zeby byly bardziej niezalezne podmioty dziatajgce na rzecz 0sob gtuchoniewidomych w regionach.
TPG owszem, niech bytoby federacjg, takim forum. Poniewaz sq sprawy globalne, ktorych trzeba
pilnowac, chociazby te sprawy legislacyjne czy orzecznictwo. Globalne, czyli sq identyczne dla
wszystkich i trzeba je robic wspdlnie z innymi organizacjami. Budowac sojusze i tak dalej. Jakas
forma prawna ogdlnopolska powinna istnie¢, ale ona powinna by¢ zminimalizowana w sensie
formalno-finansowo-strukturalnym, poniewaz po prostu ta struktura co jest teraz, nie miala sen-
su [wywiad nr 10, mezczyznal].

Jeszcze przed rozpadem TPG, w 2016 roku, powstala w Gdansku Fundacja
im. Helen Keller z aktywnosci os6b zaangazowanych w dzialania Pomorskiej
Jednostki TPG. Kolejne fundacje powstaly w Katowicach — Fundacja Transgresja
oraz Slaska Fundacja Pomocy Gluchoniewidomym. Oczywiscie, obie fundacje
wspieraja osoby z niepelnosprawnoscia sensoryczng. Te trzy organizacje poza-
rzadowe, ukierunkowane na pomoc osobom gluchoniewidomym, wypelnily
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nisz¢ po rozpadzie TPG. Byly w stanie, w trudnym i niepewnym okresie likwida-

¢ji TPG, zmobilizowaé swoje sily na rzecz dobra wspdlnego.
Teraz, jak patrze na to, co si¢ dzieje na przyklad na Slgsku, tam sq dwie fundacje — Transgresja
i Slgska Fundacja Pomocy Osobom Ghuchoniewidomym. One powstaly jeszcze dwa lata temu
i nie bylo ich praktycznie wida¢ na poczgtku. W TPG tez byly osoby, ktdre byly krytycznie na-
stawione do takiej decentralizacji, ale tamci si¢ nie przestraszyli i teraz zbierajg owoce tego. I na-
wet jesli TPG nie bedzie, to na Slgsku bedg mieli zabezpieczenie. Podobnie, tylko trochg inaczej
dzialo si¢ w Gdarisku, tam jest ta Fundacja im. Helen Keller, oni tez skorzystali bardzo z tego, ze
mogli wzrastac w ramach struktur TPG [wywiad nr 10, mezczyznal].

Badane osoby nie poruszaly kwestii personalnych, ktére mogly przyczynic sie
do likwidacji TPG. Zdawaly sobie sprawe, ze problemy finansowe pojawialy sie
juz wezeéniej. Gluchoniewidomi skoncentrowani byli przede wszystkim na przy-
szlodci, zastanawiali sie, jaki los moze ich czeka¢. Wskazywali, ze TPG bylo do-
tychczas jedyng organizacja, ktéra wspierala osoby z jednoczesnym uszkodze-
niem zmystu stuchu i wzroku. Kwestie powstania nowej organizacji, ktéra
przejetaby zadania TPG, poruszalo zaledwie kilku badanych, mianowicie osoby
najbardziej zaangazowane w istnienie TPG.

Uzytkowa niewidoczno$¢ oséb gtuchoniewidomych
(jako strategia zyciowa)

Uzytkowa niewidocznos¢ oséb gtuchoniewidomych zwigzana jest z ukrywaniem
przez osobe gluchoniewidoma swojej niepelnosprawnosci. Prowadzenie po-
dwojnego zycia, bez wzgledu na to, co pragniemy ukry¢, jest nie tylko ryzykowne
(w przypadku ,odkrycia” osoby moga by¢ oskarzone o brak szczerosci i zaufania),
ale i meczace, czasochlonne i paradoksalnie prowadzace do wykluczenia (Ractaw,
Szawarska 2018: 41). Judith Clair, Joy Beatty i Tommy MacLean (2005) wskazuja,
Ze ujawnienie ukrytej tozsamosci moze przybiera¢ rézne formy i taktyki. Najcze-
Sciej spotykane to sygnalizowanie, normalizowanie oraz r6znicowanie. Pierwsza
z nich — sygnalizowanie, przekracza granice miedzy upublicznieniem a zachowa-
niem prywatnosci. Osoby, ktére sygnalizujg, ujawniaja swojq niepelnosprawnos¢,
wysylajac do$¢ ogdlne wskazéwki. Sygnaly moga obejmowac uzycie niejedno-
znacznego jezyka, czy tez wskazéwek niewerbalnych. Ludzie moga wybieraé
sygnaly, ktére majg znaczenie wsréd osob ,wtajemniczonych”, ale moga by¢ nie-
jednoznaczne dla 0séb, ktére nie znaja kontekstu spolecznego. Badani poruszali
sie bialo-czerwong laska, aby zasygnalizowa¢ innym swoja przynalezno$¢ do
Srodowiska 0séb gluchoniewidomych. Korzystajac z tego sygnalu, osoby uwi-
daczniaja swoja niewidoczna tozsamos¢, przede wszystkim dla oséb, ktére posia-
daja wiedze, ze bialo-czerwona laska jest symbolem oséb gltuchoniewidomych.
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Natomiast sygnalizacja minimalizuje ryzyko jawnego ujawnienia niewidzialnej
i stygmatyzujacej tozsamosci osoby gluchoniewidomej i stanowi tymczasowy
krok w celu sprawdzenia, czy ujawnienie dalszych informacji wydaje sie bez-
pieczne.

Ujawnienie ukrytej tozsamosci przybiera¢ tez moze taktyke normalizacje, czy-
li przedstawianie sytuacji jako normalnej (np. moéwienie, iz kazdy czasem choruje
albo wskazywanie na cechy wspdélne pomiedzy czlonkami stygmatyzowanej gru-
py a ,normalsami”). Gluchoniewidome kobiety wskazywaly na:

Kazdy cztowiek jest inny. Inaczej osoby podchodzg do mojej niepetnosprawnosci, gdy mowig

otwarcie co mi dolega, to jakos tak (dtuzsze zastanawianie si¢ — przyp. TK), ludzko do tego pod-

chodzg, ze tak powiem. Nie natrafilam jeszcze na jakies chamstwo [wywiad nr 23, kobieta].

Bardzo czgsto osoby pelnosprawne nie wiedzq, ze jestesmy gluchoniewidomi, wigc bardzo czgsto
réznie Nas oceniajg, co czgsto bywa dla Nas niemile. Chcemy by¢ traktowani jako osoby petno-
sprawne [wywiad nr 22, kobieta].

Réznicowanie polega na podkreslaniu swojej odrebnosci, réznicy. Ci, ktérzy
decyduja sie na te strategie, podkreslaja, ze ich tozsamos¢ jest réwnie warta, co
dominujaca i angazujaca sie w dzialania majace na celu zniesienie stygmatyzacji
danej niepelnosprawnosci, a takze zniesienie dyskryminacji. Osoby stosujace te
taktyke staraja sie zmieni¢ to, jak sa postrzegane w poszczegdlnych srodowiskach.
Motywy ujawnienia si¢ sa rozmaite: pragnienie, aby autentycznie by¢ soba,
zwlaszcza w sytuacji, gdy ciagle ukrywanie sie prowadzi do stresu; budowanie
i utrzymywanie wiezi; pragnienie skorzystania z dostepnych udogodnien. W wy-
padku ukrytej niepelnosprawnosci powstaje pytanie: w jaki sposéb sie ujawnié
i czy w ogole to zrobi¢, jezeli brak jest udogodnien czy zabezpieczen prawnych,
a status danej niepelnosprawnosci moze raczej utrudniaé¢ anizeli sprzyja¢ budo-
waniu wiezi. Kalkulacja zyskéw i strat moze prowadzi¢ do wstrzymania sie
z ujawnieniem (Raclaw, Szawarska 2018: 40). Badani wskazywali, ze jeéli niepel-
nosprawno$¢ mialaby wplyw na ich zatrudnienie, poczuliby sie zmuszeni do jej
ujawnienia badz tez ukrycia jej przed przyszlym pracodawca. Odkrycie gtucho-
Slepoty narazalo osoby nig dotkniete na zwrécenie uwagi na ich pietno, a takze
powodowalo nadmierna ciekawos$¢ oséb trzecich.

Wiedzg, ze niedowidze, ale ze niedoslysze to juz sig nie przyznaje. Czemu? A po co mam sig

przyznawac? Malo, ze niedostyszy, to jeszcze niedowidzi? Ja juz kiedys tak styszalam, ze nie to,

ze niedowidzi, to jeszcze niedostyszy. Mdwig, Ze slysze, stysz¢ (podniesiony ton glosu — przyp.

TK). Mnie sig szefowa — jak przyjmowata mnie do pracy — pytata, jak to bedzie wyglgdato z tym

sprzgtaniem, jak Pani niedowidzi? Mowig Pani dyrektor, Ze ja nie widze szczegdtow, ale jak ktos

mi powie, Ze to trzeba zrobic, to ja to zrobig, Ze bedzie dobrze [wywiad nr 3, kobieta].
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Zdarza sie, ze osoby gluchoniewidome doswiadczaly kwestionowania ich
niepelnosprawnosci, sugerowania, ze udaja niepelnosprawnych, a ostatecznie
stawiania ich w sytuacji ponizajacej, polegajacej na wy$miewaniu niepelno-
sprawnosci (np. komentowanie pojawienia sie dodatkowej niepetnosprawnosci:
»nie dos¢, ze nie widzi, to jeszcze nie styszy”). O wySmiewaniu niepelnosprawno-
$ci méwia gluchoniewidome kobiety:

Wie Pan co, nie jest tatwo. Miatam takq przykrg sytuacje, Ze po prostu si¢ Smiejg, Ze przed chwilg

co slyszala, a teraz nie styszy i gluchq udaje. Nie jest to dla mnie tatwe (...). Czgsto najblizsze

osoby, co majg podobne problemy ze wzrokiem i ,jako tako” styszq, potrafig si¢ nasmiewac i nie
jest to nic przyjemnego. Niestety tak jest [wywiad nr 6, kobieta].

Czasami, jak idg zatatwic jakgs sprawe, to osoba mamrocze pod nosem, wtedy zawsze mowig, ze
poprosze o troche glosniejsze mowienie. Wtedy zawsze stysze: ghucha Pani jest? Zawsze odpo-
wiadam, ze tak (smiech — przyp. TK). Obecnie nie mam juz z tym problemu [wywiad nr 12,
kobietal.

Te do$wiadczenia pokazuja minimalizowanie objawéw gluchoslepoty, a za-
razem jej obecnosci w codziennym funkcjonowaniu spotecznym.

Podsumowanie

Oméwiona w niniejszym opracowaniu trudna sytuacja oséb gluchoniewidomych
wynika w duzej mierze z systemu instytucjonalnego wsparcia oséb z niepelno-
sprawnoscia w Polsce, ktéry jest modyfikowany, lecz nie prowadzi do wystarcza-
jacej i trwalej poprawy polozenia spolecznego oséb z niepelnosprawnoscia
(Gaciarz 2014: 8). Fundamentalny wplyw na polozenie spoleczne oséb glucho-
niewidomych miato niedostrzeganie przez wiladze publiczne specyficznych po-
trzeb tych oséb, a one same nie byly w stanie o to walczy¢. Zwigzane to bylo
przede wszystkim z niewidocznoscia tej grupy oséb z niepelnosprawnoscia, ktéra
nie byla nalezycie zorganizowana, nie posiadata lobby oraz byla zbyt mata (i we-
wnetrznie podzielona), aby méc co$ zmieni¢ w podejsciu instytucjonalnym do
0s0b gluchoniewidomych.

Konczac analize badawcza, jestem $wiadomy, ze istniejg watki, ktére wydaja
sie interesujgce i warto byloby je rozwija¢ w przyszloéci. Chcialbym wskaza¢ na
dwa z nich.

Po pierwsze, bardzo waznym zabiegiem byloby przeprowadzenie badan od-
noszacych sie do organizacyjnej i instytucjonalnej niewidocznosci/ukrytosci os6b
gluchoniewidomych po likwidacji TPG. Gdy rozpoczynalem badania, osoby glu-
choniewidome sygnalizowaly problemy finansowe organizacji, natomiast z cza-
sem podjeto decyzje o przejsciu w stan likwidacji (byl to listopad 2019). W mo-
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mencie podjecia tejze decyzji, konczylem juz przeprowadzanie wywiadéw. Uwa-
zam, ze wazne byloby poznanie, jak osoby z jednoczesnym uszkodzeniem zmy-
stu sluchu i wzroku odnalazly sie w nowej rzeczywistosci, w ktérej nie ma juz
organizacji dzialajacej na ich rzecz, gdy nie moga sie spotka¢ w jednostkach TPG.
Pojawiaja sie zatem pytania, czy osoby gluchoniewidome odnalazly sie w innych
organizacjach pozarzadowych, a takze jakie to byly organizacje; czy moze luke po
TPG wypelnita lokalna organizacja, ktéra swoje dzialania ukierunkowata na oso-
by gltuchoniewidome.

Po drugie, specyficzna sytuacja, w jakie znalazlo sie cale spoteczenstwo z po-
wodu pandemii wirusa SARS-CoV-2, ktéry wywoluje chorobe COVID-19, spowo-
dowalo dezintegracje codziennego zycia. Ta trudna sytuacja budzi lek i wywoluje
wiele negatywnych emocji, z ktérymi wszyscy probuja sobie radzi¢. W trudnej
sytuacji znalazly sie osoby z niepetlnosprawnoscia, dla ktérych kryzys zwigzany
z pandemia naklada sie na inne kryzysy, jakich doswiadczaja w swoim zyciu
(Buchnat, Wojciechowska 2020: 33). Taka grupe stanowia osoby gltuchoniewido-
me, ktére codziennie stawiaja czola trudnej sytuacji zwigzanej z jednoczesnym
uszkodzeniem zmystu stuchu i wzroku. Badania przeprowadzone przez Nichola-
sa Reed’a, Lauren Ferrante i Esther Oh (2020) pokazaly, ze skutki COVID-19
stworzyly unikalne bariery komunikacyjne na wielu poziomach miedzy spolecz-
noscig oséb gluchoniewidomych a osobami, ktére zapewniajg im profesjonalng
i/lub niesformalizowang opieke. Interakcje miedzyludzkie i wymiana informacji
wymagaly natychmiastowych dostosowan, takich jak noszenie rekawiczek
w trakcie uzywania dotykowego jezyka migowego, konieczno$¢ dezynfekcji
wspolnych urzadzen pomocniczych lub koniecznos¢ udostepnienia maseczek
z przezroczystym oknem w celu ulatwienia komunikacji dla 0séb z uszkodzonym
stuchem (Reed, Ferrante, Oh 2020). Ponadto kontakt ze specjalistami i dostep do
nich staly sie duzym wyzwaniem. Uwazam, Ze niezmiernie wazne byloby pozna-
nie, jak gluchoniewidomi odnalezli sie w sytuacji pandemii COVID-19. W tym
kontekscie szczegdlng uwage nalezaloby zwréci¢ na role najblizszej rodziny (we
wspomnianych wczesniej badaniach watek tychze wiezi zostal jedynie zasygnali-
zowany), a takze wsparcia ze strony organizacji pozarzadowych.

Reasumujac, brak kategorii gluchoslepoty w systemie orzekania o niepelno-
sprawnosci, a takze likwidacja TPG sprawia, ze osoby nia dotkniete sa ukry-
te/niewidocze w spoleczenstwie. Badani w swoich narracjach wskazywali na
przyklady, ktére jasno pokazuja, Ze sg zapomniana grupa oséb z niepelnospraw-
noscia. Badani zabiegali o wyodrebnienie osobnej kategorii — gluchoslepoty w sys-
temie orzekania o niepelnosprawnosci, a takze starali sie ratowa¢ TPG od upadio-
Sci. Pragneli pokaza¢ pelnosprawnemu spoleczenistwu, ze sa réwni i pomimo
niepelnosprawnosci, moga pelnic¢ r6zne role spoleczne.
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