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The aim of the article is to present a subjective perspective of a person with congeni-
tal low vision who experienced gradual vision deterioration including total loss.
A case study method was used in which the narrative biographic interview was the
main technique of collecting data. In the analyzed narratives certain turning points
were identified in the process of coping with the consequences of progressive im-
pairment. Those were the situations when the subject was no longer able to perform
a specific task which she had earlier performed under visual control. They made the
subject realize the progressive nature of the disease and inevitably confronted her
with the acquisition of permanent severe impairment. Those situations caused tem-
porary disruption of her psychological balance and increased her demand for emo-
tional support. With time, however, they also motivated the subject to use so far
rejected rehabilitation devices and techniques. The lack of knowledge of functional
implications of eye conditions (including reduced acuity and contrast sensitivity,
field defects, light/dark adaptation problems etc.) among family members and
significant others hindered the process of implementing optimal instrumental sup-
port to the subject.
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Wprowadzenie

Niepelnosprawnosé¢ uznawana jest za wielowymiarowe, zlozone
i wewnetrznie zréznicowane zjawisko. Préby opisu i wyjasnienia po-
tozenia Zzyciowego oséb z niepelnosprawnoscia wymagaja wiec
uwzglednienia szeregu zréznicowanych czynnikéw, ktére pozostaja
wzgledem siebie w dynamicznie zmieniajacych sie relacjach. Obok
wlasciwosci osobowych, takich jak m.in.: wiek, pte¢, kondycja zdro-
wotna, rasa, funkcje poznawcze, cechy osobowosciowe i temperamen-
talne, styl zycia, indywidualna hierarchia wartoéci i celow zyciowych
itp., istotny dla funkcjonowania tej grupy oséb, w tym osiggniecia po-
czucia dobrostanu psychofizycznego, jest kontekst spoleczno-kultu-
rowy, ktéry warunkuje iloé¢ i rodzaj zasobé6w przydatnych w radzeniu
sobie z konsekwencjami posiadanej dysfunkgji'. Czynnikiem wyzna-
czajacym w duzym stopniu kierunek analiz jest - wraz z rodzajem
i stopniem uszkodzenia organizmu - charakter niepelnosprawnosci
(wrodzona vs. nabyta), ktéry generuje odmienne mozliwosci i potrze-
by edukacyjno-rozwojowe, tym samym réznicuje zapotrzebowanie na
oddziatywania wspierajace (habilitacja vs. rehabilitacja).

Posiadanie niepelnosprawnosci o charakterze wrodzonym sta-
nowi doswiadczenie niewielkiej czesci omawianej populacji. Mimo
iz medyczne i prawne kryteria klasyfikacji osob z niepetnosprawno-
Scia sa w poszczegolnych krajach doé¢ odmienne, to analizy danych
statystycznych jednoznacznie wskazuja, ze ok. 97% z nich nabyto
dysfunkcje w biegu zycia w wyniku urazu, choroby i (lub) zmian
zwigzanych z wiekiem?2. Wedlug sondazy krajowych mniej niz 20%
0s6b posiada niepelnosprawnosé¢ od urodzenia, u pozostatych po-
jawila sie ona przede wszystkim na skutek dlugotrwalej choroby,
najczesciej w fazie dorostosci, zwlaszcza w wieku senioralnyms3.

1'S. Rudnicki, Niepetnosprawnosé i ztozonos¢, ,,Studia Socjologiczne” 2014, nr 2(213),
s. 49-50.

2D. Goodley, Disability Studies. An Interdisciplinary Introduction, MPG Books
Group, Bodmin and King’s Lynn, London 2011, s. 1.

3]. Bartkowski, Polozenie spoteczno-ekonomiczne i jakos¢ zZycia osob niepetnospraw-
nych w Polsce, [w:] Polscy niepetnosprawni. Od kompleksowej diagnozy do nowego modelu
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Zmiany demograficzne zachodzace we wspolczesnych spoleczeni-
stwach powoduja wiec, Ze osiggniecie statusu osoby z niepelno-
sprawnoscia stanowi wieloletni proces, w ktérym postep schorzenia
doprowadza sukcesywnie do utraty sprawnosci w okreslonym ob-
szarze.

Wraz ze wzrostem liczby choréb przewlektych i zwyrodnienio-
wych doprowadzajacych stopniowo do niepetnosprawnosci obser-
wuje si¢ w pedagogice specjalnej i naukach o zdrowiu coraz wiek-
sze zainteresowanie subiektywnym spostrzeganiem i oceng wiasnej
sytuacji zyciowej przez osoby doroste. Powolne nabywanie dys-
funkgcji sprawia, ze dotychczasowe cele zazwyczaj traca swoja aktu-
alnos¢, a wizja przyszlej egzystencji podlega przeksztalceniom
zwigzanym ze zmianami w systemie wartosci. Znaczenie choroby
wyznaczane jest poprzez jej konsekwencje odczuwane i wartoscio-
wane przez dang osobe w danych okolicznosciach zyciowych?, stad
istotne jest uchwycenie w badaniach naukowych naturalnego kon-
tekstu doswiadczert umozliwiajace poglebione opisanie i zrozumie-
nie danego zagadnienia®. Analiza osobistych doswiadczenia jedno-
stek i grup relacjonowanych w autobiograficznych opowiesciach
ujawnia znaczenie, jakie procesowi chorobowemu i nabywaniu nie-
pelnosprawnosci nadaja poszczegdlne osoby, jak réwniez pozwala
pozna¢ subiektywny wymiar ich trudnosci, potrzeb, oczekiwan,
strategii radzenia sobie. Narracje os6b nabywajacych niepeino-
sprawno$¢ moga miec¢ rézny charakter i cel. Niektére autonarracyj-
ne wypowiedzi odwotuja sie do przyczyn schorzenia i jego skutkéw
w codziennym zyciu, inne stanowig relacje na temat zmian w toz-
samosci osobistej i spolecznej, ulatwiajac osobie zrozumienie prze-
mian dokonujacych sie w obrebie wlasnego Ja. Narracje moga takze
ukazywac zwiazek miedzy doswiadczeniami danej osoby a znacze-

polityki spotecznej, red. B. Gaciarz, S. Rudnicki, Wydawnictwa Akademii Gérniczo-
-Hutniczej, Krakéw 2014, s. 51-52.

4 M. Blaxter, Zdrowie, przel. M. Okla, Wydawnictwo Sic!, Warszawa 2009,
s. 88-89.

5U. Flick, Jakos¢ w badaniach jakosciowych, przel. P. Tomanek, Wydawnictwo
Naukowe PWN, Warszawa 2011, s. 14.
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niami kulturowo-spolecznymi przypisywanymi zdrowiu i chorobie,
sprawnosci i niepelnosprawnoscie.

Analiza sposobu konstruowania rzeczywistosci przez osobe na-
bywajaca stopniowo niepetnosprawnoé¢ ma duza wartos¢ poznaw-
czq dla pedagogiki specjalnej, gdyz tre$¢ i zakres dostarczanego
wsparcia w takich sytuacjach sa determinowane nie tylko przez
dynamike choroby, ale przede wszystkim przez potrzeby i oczeki-
wania tej osoby, ktére wymagaja odpowiedniego rozpoznania
i zrozumienia. Celem artykutu uczyniono wiec przedstawienie nar-
racji wyrazajacych subiektywng perspektywe osoby, ktéra stopnio-
wo w cyklu zyciowym tracita wzrok, ze zwréceniem szczegélnej
uwagi na sens, znaczenie i warto$¢ przypisywane wybranym do-
$wiadczeniom w kontekscie procesu nabywania statusu osoby
z trwala niepelnosprawnoscia.

Specyfika stopniowej utraty wzroku

Funkcjonalne konsekwencje nabycia niepelnosprawnoéci wzro-
ku zalezne sa od wielu czynnikéw, wséréd ktérych za podstawowe
uwaza sie: faze zycia, sposob utraty widzenia (nagly vs. stopniowy),
zakres utraty (catkowite vs. czesciowe), zasoby osobowe, w tym
wlasciwosci osobowosciowe, tryb zycia, zainteresowania’”. W przy-
padku stopniowej utraty wzroku istotne znaczenie dla przybrania
przez to doswiadczenie znamion traumy majq takie czynniki, jak
m.in.: przebieg procesu diagnostycznego, niekorzystne rokowania,
czas trwania choroby, poczucie osamotnienia zwigzane z czestym

6 M. Bury, Illness narratives: fact or fiction? ,Sociology of Health and Illness”
2001, nr 23, s. 267-280.

7T. Majewski, Tyflopsychologia rozwojowa. Psychologia dzieci niewidomych i stabo
widzqcych, Polski Zwigzek Niewidomych, Warszawa 2002, s. 18-19; I. Chrzanowska,
Pedagogika specjalna. Od tradycji do wspéiczesnosci, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”,
Krakow, 2015, s. 186; M. Zaorska, Tyflopedagog wobec problemu aktywnosci Zyciowej —
zawodowej i prozawodowej 0séb dorostych z niepetnosprawnosciq wzrokowq, Wydawnic-
two Edukacyjne Akapit, Torurn 2015, s. 24-26.



Funkcjonowanie wzrokowe osoby z progresywna stabowzrocznoécia 275

pobytem w szpitalu i powtarzajacymi sie zabiegami czy procedu-
rami medycznymi itp.8. Takze sposéb, w jaki dochodzi do pogte-
biania sie dysfunkcji (ciagly vs. skokowy), bezposrednio oddziatuje
na stopiert dezorganizacji struktur psychicznych. Mniejsze obcigze-
nie emocjonalne skutkujace negatywnymi reakcjami emocjonalnymi
o umiarkowanym natezeniu obserwuje sie przy plynnym postepie
choroby, czesto trudnym do zarejestrowania przez osobe w co-
dziennym funkcjonowaniu. Natomiast nagle i znaczne pogorszenie
sie widzenia w postaci wyraznie odczuwalnego poglebienia sie
dotychczasowych trudnoéci lub pojawienia si¢ nowych objawow
chorobowych pocigga za soba stan silnego dystresu. Zachwianiu
ulegaja przekonania o przewidywalnosci zdarzen, obniza sie po-
czucie kontroli i sprawstwa, zmniejsza si¢ autonomia wykonawcza,
narasta obawa przed catkowitym ociemnieniem, wyznaczane dotad
cele zyciowe wydaja sie by¢ niemozliwe do osiagniecia, a to facznie
moze prowadzi¢ do silnego kryzysu emocjonalnego wiazacego sie
z podwazeniem sensu wlasnej egzystencji.

Trudnosci do$wiadczane przez osobe z progresywna slabo-
wzroczno$ciag we wszystkich sferach codziennego funkcjonowania,
w tym zwlaszcza w orientacji przestrzennej i lokomocji, samodziel-
nym prowadzeniu gospodarstwa domowego, wykonywaniu precy-
zyjnych czynnosci, utrzymywaniu kontaktéw interpersonalnych,
nasilajag niepokdj, lek, niepewnosé, poczucie bezradnosci i zalezno-
§ci’. Brak akceptacji zachodzacych zmian oraz niedostatek pomocy
i wsparcia spotecznego w takiej sytuacji moze skutkowac depresja'0.
Nalezy podkresli¢, ze wsparcie spoteczne moze z powodzeniem
chroni¢ osoby z zaburzeniami widzenia przed radykalnym spad-
kiem poczucia zadowolenia z wlasnego zycia, jak réwniez ograni-

8 Por. K. Devine, B. Reed-Knight, K. Loiselle, N. Fenton, R. Blount, Posttraumat-
ic growth in young adults who experienced serious childhood illness: A mixed-methods
approach, ,Journal of Clinical Psychology in Medical Settings” 2010, nr 17, s. 340-348.

9 E. Stanikowska, Psychologiczne aspekty stabowzrocznosci, ,Kontaktologia i Op-
tyka Okulistyczna” 2008, nr 3(19), s. 20.

0 Por. R. Casten, B. Rovner, Depression in age-related macular degeneration,
,Journal of Visual Impairment & Blindness” 2008, vol. 102, nr 10, s. 591-599.
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czaé typowe problemy dnia codziennego!l. Efektywnos$¢ wsparcia
Scisle zalezy od tego, czy jest ono adekwatne pod wzgledem tresci
i zakresu do okreslonej sytuacji, co w konsekwengji przynosi satys-
fakcje osobie stabowidzacej. Udzielanie pomocy nadmiernej, nie-
dostatecznej lub ukierunkowanej na niewlasciwy obszar funkcjo-
nowania osoby wspieranej nie tylko jest nieskuteczne w radzeniu
sobie z sytuacja trudng, co wrecz pocigga za soba negatywne na-
stepstwa, ktére moga wywiera¢ wiekszy wplyw na stan zdrowia
psychicznego osoby znajdujacej sie w kryzysiel2. W przypadku
stopniowego nabywania niepelnosprawnosci wzroku czesto obser-
wowane s3 reakcje otoczenia oparte na wspoétczuciu i jawnym oka-
zywaniu litodci, ktére prowadza do dziatarh nadopiekuriczych. Tego
typu dzialania, podobnie jak unikanie kontaktu i dystansowanie sie
wobec problemu, mogg wynika¢ takze z poczucia braku kompeten-
cji w zakresie udzielania wsparcia osobie tracacej wzrok. Dodatko-
wa trudnoscig jest fakt, Ze mozliwosci wzrokowe osoby z progre-
sywna slabowzrocznoscia dynamicznie si¢ zmieniaja, co réwniez
implikuje koniecznos$¢ elastycznego modyfikowania udzielanej
pomocy. Kluczowa kwestig jest wiec dobry wglad samej osoby sta-
bowidzacej pozwalajacy jej trafnie okresli¢ aktualne sprawnosci
wzrokowe oraz umiejetnos¢ precyzyjnego komunikowania indywi-
dualnych potrzeb i oczekiwan. Z kolei otoczenie, w tym zwlaszcza
cztonkowie najblizszej rodziny, musza stale rozwija¢ kompetencje
w obszarze udzielania odpowiednio dopasowanego wsparcia. Pod-
stawq do zidentyfikowania aktualnych mozliwosci i potrzeb osoby
stopniowo nabywajacej niepelnosprawnosé¢ wzroku jest znajomosc¢
biezacych wynikéw funkcjonalnej oceny widzenia, w tym poznanie
wplywu nastepstw danego schorzenia ukladu wzrokowego na co-
dzienne dziatania osoby.

11 Por. S. Steuden, Z psychologicznej problematyki zdrowia i choroby, [w:] Jak Swiata
mniej widze: zaburzenia widzenia a jakosS¢ Zycia, red. P. Ole§, S. Steuden, J. Toczotowski,
Towarzystwo Naukowe Katolickiego Uniwersytetu Lubelskiego, Lublin 2002b,
s. 35-36.

12 C. B. Wortman, Posttraumatic growth: Progress and problems, ,Psychological In-
quiry” 2004, nr 15, s. 81-90.
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Wsrod najczestszych funkcjonalnych nastepstw schorzen ukta-
du wzrokowego wymienia sie: obnizenie ostrosci wzroku, zaburze-
nia wrazliwoéci na kontrast, ubytki w polu widzenia, zaburzenia
wrazliwoéci na $wiatlo, problemy z adaptacja do zmiennych wa-
runkéw oswietleniowych, zaburzenia widzenia zmierzchowego,
zaburzenie percepcji barw, oczoplas itp.13. Obnizenie ostrosci wzro-
ku to jedno z podstawowych kryteriow medycznych i prawnych
klasyfikacji uszkodzen wzroku. Ostroé¢ wzroku rozumiana jest jako
zdolno$¢ spostrzegania obiektow i ich elementéw wewnetrznych,
a jej ostabienie ma powazne konsekwencje dla mozliwosci wyko-
nywania tak precyzyjnych dziatan, jak czytanie, pisanie, rysowanie,
mierzenie i inne czynnos$ci zwigzane z procesem uczenia si¢ oparte-
go na obserwagcji, nasladownictwie, pracy z materialami wizualny-
mi'4, Przy znacznym zaawansowaniu schorzenia obnizenie ostrosci
wzroku jest zazwyczaj tak powazne, ze rzutuje negatywnie nie tyl-
ko na zdolnoé¢ prawidtowej identyfikacji i r6znicowania drobnych
obiektow i ich wlasciwosci (np. rozpoznanie liter czy twarzy), lecz
ujemnie oddzialuje na wszystkie sfery funkcjonowania osoby, gene-
rujac trudnoéci w orientacji w przestrzeni, samodzielnym prze-
mieszczaniu sie, efektywnym wykonywaniu czynnosci dnia co-
dziennego, kontaktach spotecznych. O znaczeniu wskaznikow
ostrosci wzroku dla funkcjonowania osoby $wiadczy¢ moga bada-
nia przeprowadzone wéréd pacjentéw z zaéma, w ktérych wykaza-
no, ze osoby o obiektywnie wyzszej ostrosci maja wyzsze ogdlne
poczucie jakosci zycia oraz poczucie jakosci zycia w chorobiel®. Po-

13 Szczegblowe informacje nt. wymienionych konsekwencji zostaly zawarte
w m.in. M. Walkiewicz-Krutak, Stabowzrocznos¢ w aspekcie klinicznym i funkcjonalnym,
[w:] Tyflopedagogika wobec wspotczesnej przestrzeni edukacyjno-rehabilitacyjnej, red.
K. Czerwinska, M. Paplifiska, M. Walkiewicz-Krutak, Wydawnictwo Akademii
Pedagogiki Specjalnej, Warszawa, 2015, s. 198-219. W artykule wyjasniono w sposob
skrotowy tylko te nastepstwa funkcjonalne, ktére bezposrednio odnosza sie do
prezentowanego w tekscie przypadku.

14 R. Walthes, Einfiihrung in die Blinden- und Sehbehindertenpidagogik, Reinhardt
Verlag, Miinchen 2005, s. 50-54.

15P. Oles, M. Oles, Poczucie jakosci zycia u pacjentow chorych na zaéme, [w:] Jak
Swiata mniej widze: zaburzenia widzenia a jako$¢ Zycia, red. P. Oles, S. Steuden, J. Toczo-
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dobnie badania zrealizowane wséréd oséb chorych na jaskre dowio-
dty, Zze wzrostowi ostrosci wzroku odpowiadal lepszy ogdlny
wskaznik poczucia jakosci zycia, poziomu samooceny realnej, po-
trzeby poszukiwania kontaktéw interpersonalnych itp. Ponadto
poprawie ostroéci widzenia u badanych towarzyszylo obnizenie
klinicznych wymiaréw choroby takich, jak: poczucie beznadziejno-
§ci, poczucie osamotnienia, lek rozpatrywany jako stan’e.

Z obnizeniem ostrosci wzroku czesto wspotwystepuje zaburze-
nie wrazliwosci na kontrast, ktére funkcjonalnie powoduje szereg
trudnosci w rozpoznawaniu sasiadujacych obiektéw nieznacznie
réznigcych sie pod wzgledem oswietlenia i natezenia barw, w tym
w wyodrebnianiu przedmiotu z tlta. Wrazliwo$¢é na kontrast, po-
dobnie jak ostros¢ wzroku, znaczaco wplywa na jakos¢ widzenia.

Kolejnym powaznym nastepstwem funkcjonalnym schorzeni
i uszkodzent ukladu wzrokowego utrudniajagcym planowanie, wy-
konanie i kontrole poprawnosci realizacji wielu czynnosci sa ogra-
niczenia w polu widzenia (tzw. mroczki). Ich bezposrednie skutki
zalezne sa od wielkosci oraz obszaru wystepowania ubytku.
W przypadku uszkodzeni centralnej czesci pola widzenia osoba sta-
bowidzaca doswiadcza przede wszystkim obnizenia ostrosci wzro-
ku i trudnoéci w rozpoznawaniu barw, za$ przy ograniczeniach
w obszarach obwodowych podstawowym problemem jest orienta-
cja w przestrzeni, zwlaszcza w terenie nieznanym, dostrzeganie
przeszkéd, obserwacja obiektéw o znacznej wielkosci. Dla niekto-
rych schorzen typowe sa mroczki rozsiane, czyli ubytki znajdujace
sie w réznych obszarach pola widzenial”.

Wsrod licznych nastepstw  funkcjonalnych doswiadczanych
przez osoby stabowidzace dotkliwe w codziennych dziataniach sa

towski, Towarzystwo Naukowe Katolickiego Uniwersytetu Lubelskiego, Lublin
2002, s. 104-105.

16 S, Steuden, Poczucie jakosci Zycia u pacjentow chorych na jaskre, [w:] Jak swiata mniej
widze: zaburzenia widzenia a jakos¢ zZycia, red. P. Oles, S. Steuden, ]J. Toczotowski, To-
warzystwo Naukowe Katolickiego Uniwersytetu Lubelskiego, Lublin 2002a, s. 128-129.

17 B. Golemba, Dostosowanie otoczenia do potrzeb dziecka stabo widzgcego, ,Niepel-
nosprawno$c i Rehabilitacja” 2007, nr 2, s. 72-73.
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réwniez zaburzenia wrazliwosci na $wiatlo przyjmujace postacé
nadreaktywnosci (§wiatlowstret, ol$nienia) lub zwiekszonego zapo-
trzebowania na oswietlenie. W przypadku nadwrazliwosci brak
mozliwoéci regulacji natezenia $wiatla moze u osoby wywotywac
mocny dyskomfort, bél, czy wrecz zupelnie uniemozliwia¢ korzy-
stanie ze wzroku. Podobne problemy wigza sie ze zjawiskiem
olénienia, czyli naglego, stosunkowo kroétkotrwalego obnizenia
ostrosci wzroku pod wplywem s$wiatla odbitego od gladkiej po-
wierzchni lub bezposrednio ptynacego z danego Zrédia's. Zaré6wno
nadwrazliwosé, jak i swiatlolubno$é sprawiaja, ze jakos¢ widzenia
jest w znacznym stopniu zalezna od aktualnych warunkéw panuja-
cych w otoczeniu fizycznym, ktére podlegaja czestym, nieraz gwat-
townym, zmianom i w zwiazku z tym s doé¢ trudne do kontroli,
zwlaszcza w przestrzeni otwartej. Duza zmiennos¢ w o$wietleniu
generuje trudnosci takze dla tych oséb stabowidzacych, u ktérych
schorzenie ukltadu wzrokowego charakteryzuje sie zaburzeniem
adaptacji do Swiatta i ciemnosci, co zazwyczaj oznacza potrzebe
dluzszego czasu przystosowania sie¢ do odmiennych warunkéw, zas
w skrajnych sytuacjach moze powodowac funkcjonalne niewidzenie.

Wskazane powyzej i inne nastepstwa schorzer uktadu wzroko-
wego stanowia jedna z grup czynnikow determinujgcych stopien
i spos6b postugiwania sie wzrokiem przez osoby stabowidzace
W nauce, pracy, rozrywce, czynnosciach dniach codziennego. Zna-
jomos¢ i poprawne rozumienie ich specyfiki pozwala osobie stop-
niowo tracgcej wzrok i jej otoczeniu spolecznemu na wtasciwy doboér
strategii radzenia sobie z trudno$ciami, tym samym zmniejszajac
poczucie bezradnosci i braku kontroli. Wiedza czlonkéw rodziny
osoby z progresywna stabowzrocznoscig na temat tego, jakie posia-
da ona mozliwosci wzrokowe i jakie problemy moga potencjalnie
pojawic sie przy danym typie dzialania w okreslonych warunkach
zewnetrznych, minimalizuje ryzyko wyksztalcenia postawy nado-
piekunczosci, jak rowniez udzielania pomocy w stopniu niewystar-
czajgcym.

18 M. Walkiewicz-Krutak, op. cit., s. 213-214.
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Funkcjonowanie osoby stopniowo tracacej wzrok —
studium przypadku

W badaniach wlasnych, ktérych gtéwnym celem bylo poznanie
subiektywnego znaczenia przypisywanego do$wiadczaniu stopnio-
wej utraty wzroku w biegu zycia, wykorzystano metode studium
indywidualnego przypadku. Metoda ta rekomendowana jest w ana-
lizach cyklu zycia jednostek, zwlaszcza w sytuacjach, w ktérych
eksplorowany obszar ma wielowymiarowy, ztozony charakter, a po-
glebione zrozumienie danego zjawiska wymaga bezposrednich od-
niesiert do konkretnych czynnikéw kontekstowych?.

Podstawowa technika gromadzenia danych uczyniono biogra-
ficzny wywiad narracyjny, ktéry zostal przeprowadzony zgodnie ze
wskazéwkami metodycznymi Fritza Schiitzego, tj. obejmowat trzy
etapy: faze opowiesci glownej, faze pytart wewnetrznych oraz ze-
wnetrznych?. Nalezy podkresli¢, ze czes¢ zasadnicza wywiadu byta
bardzo rozbudowana - narratorka obszernie opisywala swoje do-
$wiadczenia zZyciowe zwigzane z pogarszaniem sie widzenia, poda-
wala najistotniejsze w jej ocenie wydarzenia, starajac si¢ zachowac ich
porzadek chronologiczny oraz ukazywala kontekst spoteczno-kultu-
rowy, w tym polityczno-gospodarczy, w ktérym miaty one miejsce.
Najprawdopodobniej czynnikiem, ktéry przyczynit sie do duzej otwar-
tosci narratorki w przebiegu calej procedury badania bylo poczucie
komfortu wynikajace stad, ze badaczka byla osoba juz w pewnym
stopniu jej znang; za wyraz zaufania i poczucia bezpieczenistwa uznac
mozna dos¢ czesto pojawiajacy sie w wypowiedziach zwrot , Tobie
moge to opowiedzie¢”. Przekonanie o pozytywnym nastawieniu
przyszlej narratorki do badaczki i realizowanych badan pozwolito
na skrécenie czynnosci poczatkowych podejmowanych w celu na-
wigzania pozytywnej relacji i przedstawienie w zwiezly sposob

19 RK. Yin, Studium przypadku w badaniach naukowych. Projektowanie i metody, przel.
J. Gilewicz, Wydawnictwo Uniwersytetu Jagielloniskiego, Krakow 2015, s. 36-49.

20 E. Kos, Wywiad narracyjny jako metoda badari empirycznych, [w:] Badania jakosciowe
w pedagogice. Wywiad narracyjny i obiektywna hermeneutyka, red. D. Urbaniak-Zajac,
E. Kos, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2013, s. 91-116.
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zachety generujacej narracje: ,Opowiedz mi o swoim zyciu, po-
niewaz chce zrozumie¢ doswiadczenie utraty wzroku, ktére prze-
zylas”.

Analiza danych z wywiadow biograficznych moze by¢ skoncen-
trowana na samej biografii i jej strukturze albo na wybranych tre-
Sciach pojawiajacych sie w wypowiedziach?!. Interpretujac materiat
narracyjny z transkrypcji wywiadu, nie starano si¢ dokona¢ cato-
sciowej rekonstrukcji biografii osoby stopniowo tracacej wzrok, lecz
analizowano szereg watkéw?? wyjasniajacych specyfike nabywania
statusu osoby z niepelnosprawnoscia wzroku. Jeden z kierunkéw
analizy wyznaczyly te kwestie zawarte w opowiesci, ktére pozwoli-
ty uzyska¢ odpowiedzi na nastepujace pytania badawcze:

- jakie miejsce zajmuje doswiadczenie trajektoryjne (nabycie
niepelnosprawnosci wzroku) w calosci doswiadczerr biogra-
ficznych narratorki?

-jakie wydarzenia stanowily punkty zwrotne w trajektorii
stopniowej utraty wzroku?

Wywiad trwat cztery godziny. Narratorka byla 46-letnia kobieta

z zespolem Marfana, czyli genetyczng choroba tkanki tacznej, cha-
rakteryzujacq sie duza zmiennoscia fenotypowa. W przebiegu tej
choroby zmiany narzagdowe obejmuja caly organizm, za$ gléwne
objawy zwigzane z narzadem wzroku to m.in.: krétkowzrocznosc,
astygmatyzm, zwichniecie soczewki, plaska rogéwka, hipoplazja
teczéwki, zwiekszony wymiar galki ocznej w osi dlugiej, odwar-
stwienie siatkowki, jaskra, za¢ma?’. Osoba badana, doswiadczajac

2L E. Soroko, Wywotywanie autonarracji w badaniach psychologicznych. Ocena (au-
to)narracyjnosci wypowiedzi, Wydawnictwo Naukowe Uniwersytetu Adama Mickie-
wicza, Poznar 2009, s. 50-51.

2Jedna z bardziej interesujacych kategorii tematycznych stanowily watki eman-
cypagji, w tym wypracowania przez narratorke strategii pokonywania sit opresyjnych
zwigzanych z niepetnosprawnoscig. Kwestie te przedstawiono szerzej w innym arty-
kule: K. Czerwiniska, Watki emancypacyjne w biegu zZycia osoby stopniowo tracqcej wzrok,
,Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej” 2015, nr 10, s. 127-153.

2 Szerzej na temat etiologii, objaw6éw klinicznych i przebiegu zespotu Marfana
w m.in. B.T. Tinkle, H.M. Saal, the Committee on Genetics, Health Supervision for
Children With Marfan Syndrome, ,Pediatrics” 2013, Vol. 132, nr 4, s. 1059-1072.
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od urodzenia probleméw zdrowotnych, w tym okulistycznych,
catkowicie utracitla wzrok we wczesnej dorostosci. Ukoriczyta wyz-
sze studia ekonomiczne. W okresie realizacji badari pracowala na
otwartym rynku pracy na stanowisku eksperckim, pozostawata
w wieloletnim zwigzku matzenskim, byta bezdzietna, wraz z mezem
prowadzita gospodarstwo domowe w duzej aglomeracji miejskiej.

Narracje relacjonujace wydarzenia biograficzne z okresu wcze-
snego dziecifistwa i adolescencji sa pelne tzw. komentarzy teore-
tycznych, poprzez ktére badana przekazuje wlasne opinie na temat
swojego 6wczesnego sposobu dzialania, wykazujac sie wysokim
poziomem refleksyjnoéci. W jej percepcji stopniowe nabywanie
niewidzenia, ktére bylo jedna z konsekwencji posiadania powaznej
choroby ukladowej, w pewnym stopniu stalo sie centralng osia jej
Sciezki biograficznej: w wyrazny sposob oddziatywalo na wypel-
nianie 16l szkolnych, determinowalo kontakty z réwiesnikami,
ksztaltowalo w pewnym zakresie relacje z najblizszymi czlonkami
rodziny, a przede wszystkim wplywalo na przyjmowane plany
i wyznaczane cele zyciowe. Zarazem badana zauwaza, ze praktyka
zycia codziennego nie byta zdominowana przez kwestie zdrowotne
i stala obawe przed dalszym postepem choroby. Nabywanie niewi-
dzenia mialo posta¢ powolnego, wieloletniego procesu, ktérego
charakter byl do$¢ rozmyty. Temat potencjalnej utraty wzroku
w przysztosci powracal w momentach kontrolnych wizyt lekar-
skich, licznych hospitalizacji i poddawania sie procedurom me-
dycznym. Za kluczowe w przebiegu trajektorii badana uznata takie
sytuacje, w ktérych niespodziewanie konfrontowala sie z faktem, ze
jej mozliwosci wzrokowe ulegly zmniejszeniu i nie moze w sposob
efektywny, szybki i bezpieczny wykona¢ zadania, ktére wczesniej
nie nastreczato jej trudnosci.

Tak bardzo doktadnie to nie pamietam, jak zmienial sie mdj sposob widzenia,
ale jako dziecko widziatam inaczej, czytajgc, ogladajgc rysunki w ksigzce, do-
stownie jezdzitam nosem po kartce. Bardzo blisko trzymatam te rzeczy, ktdre
ogladatam. Pézniej, po kilku zabiegach okulistycznych, dostatam okulary, to
znaczy inny rodzaj niz te, ktére dotychczas nositam, bo dostatam plusy i wte-
dy zaczetam troszke dalej oglgdac rézne rzeczy, oczywiscie widzqc stabo. I tak
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byto przez wiele lat, nie widziatam, nie rejestrowatam zadnych zmian w tym
swoim widzeniu. Do momentu, kiedy w liceum nastqpito odklejenie siatkowki
w jednym oku, przy czym to tez nie spowodowato od razu jakiegos duzego po-
gorszenia widzenia, tylko takq jakby , firanke”. No, ale pézniej zabieg, przykle-
janie tej siatkéwki, przerwa spora i okazato sig po powrocie do szkoty po kilku
miesigcach, Ze jednak, mimo Ze nie widze tak bardzo réznicy w moim widze-
niu, to ta réznica jest. Nagle sig okazalo, ze wczesniej z pierwszej tawki wi-
dziatam na tablicy w miare swobodnie, teraz siedzqc przed samq prawie tabli-
cq, niestety, ale jesli nie Sledzitam reki nauczycielki i nie stuchatam tego, co
ona mowi, to nie bytam w stanie przeczytac tego, co pisze. Chodzitam do zwy-
ktej szkoty. W liceum najbardziej zauwazytam to na matematyce, na ktérej
nauczycielka mndstwo i szybko pisala, pisata tak szybko, ze nie bylo szansy
zajrzenia do zeszytu kolezanki, Zeby przepisac, tylko trzeba byto na biezqco, to
byt dla mnie duzy szok po powrocie ze szpitala. To mi bardzo uzmystowito,
Ze jest roznica, Ze widze gorzej.

W retrospektywnej ocenie narratorki sytuacje takie, jak przed-
stawiona w powyzszym fragmencie wypowiedzi, odegraty duza
role w procesie przystosowania do faktu nabywania niepeino-
sprawnoéci. Bezposrednio po ich wystgpieniu nastepowato u bada-
nej zaburzenie réwnowagi emocjonalnej o réznym nasileniu, od
krotkotrwalego obnizenia nastroju po epizod depresyjny w okresie
wczesnej dorostosci, ktory skutkowal rocznym pobytem w miesz-
kaniu rodzicéw i catkowitg izolacja od rowiesnikow. Jednak w dal-
szej perspektywie czasowej, po przezwyciezeniu probleméw natury
emocjonalnej, wydarzenia te stawaty sie dla narratorki impulsem do
podjecia nowych dziala, w tym motywowaly ja do opanowania
przydatnych technik rehabilitacyjnych, ktére wczesniej odrzucata
jako metody przeznaczone dla 0os6b o mniejszym niz jej potencjale
wzrokowym. Lacznie w wypowiedziach narratorki zostato przywo-
tanych okoto dziesieciu tego typu sytuacji, ktére stawaly sie¢ w jej
opinii punktami zwrotnymi w adaptacji do stopniowej utraty
wzroku.

Wydarzenia te opisywane sa w narracjach w sposéb bardzo
szczegolowy, wrecz drobiazgowy, a szereg miejsca badana poswie-
ca w nich na deskrypcje i wyjasnienie swoich przezy¢ emocjonal-
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nych. W przezwyciezeniu kryzyséw emocjonalnych i aktywnym
wlaczeniu sie w proces rehabilitacji pomagaly zyczliwe reakcje oséb
najblizszych, a zwlaszcza zrozumienie specyfiki trudnosci, jakich
badana na co dzieri doswiadczala z powodu nastepstw funkcjonal-
nych posiadanego schorzenia. Narratorka podkresla, ze otrzymata
wiele pomocy i wsparcia od innych w okresach, gdy dochodzito do
obnizenia ostrosci wzroku, a jej zdolnosé¢ spostrzegania szczegétow
byla niewystarczajaca do wykonania precyzyjnych czynnosci. Ro-
dzice i znajomi, kierujac sie gtéwnie wiedza potoczng i intuicja,
przewidywali, jakie dziatania moga by¢ dla niej problematyczne czy
wrecz nieosiggalne i stosowali proste rozwigzania zaradcze lub
wspierajace np. odczytywali jej informacje z ulotki lekarstwa, sto-
sowali powiekszony druk w etykietach produktéw kuchennych,
zmniejszali dystans fizyczny podczas rozmowy itp. Natomiast po-
zostale nastepstwa funkcjonalne posiadanego schorzenia, ktore
pojawialy sie lub zwiekszaly swoje nasilenie w postepie procesu
chorobowego, okazaly sie trudne do wyjasnienia dla os6b postron-
nych, stad udzielana pomoc zazwyczaj byta niedostateczna lub nie-
adekwatna. Do tego typu nastepstw funkcjonalnych nalezaty: zabu-
rzenia adaptacji do zmiennych warunkéw o$wietleniowych, élepota
zmierzchowa, mroczki rozsiane.

Mproczek to nie jest czarna kropka czy plamka, absolutnie nie. Mroczka w ogdle
sig nie rejestruje. To co jest wokolo tego ubytku w polu widzenia, wokdt tego
mroczka, przenosi sig na ten mroczek, jakby usredniato sie to co wokot. W efek-
cie patrzqc, widze tho jakby otoczenia, nie widze mroczka, ja nawet nie wie-
dziatam, Ze mam mroczek, tylko kiedys taka mata plamka Swietlna od Swiecy
jakos$ tak mi ustawita sie na wysokosci tego ubytku i ja wtedy zauwazytam, ze
jak tak patrze, to ona mi znika. Zupetnie. Pewnie z tego powodu zdarzato mi
sig czasem cos tam potrqcic czy stuknqd, ale ja tego nie tgczytam z tym mrocz-
kiem, nie zauwazatam tego. Moze dlatego, ze to byt taki jeden mroczek, kon-
kretne, nieduze miejsce w polu widzenia, z czasem cztowiek si¢ przyzwyczaja
i odruchowo nawet tapatam sie na tym, zZe jak czegos szukatam, to ustawiatam
oczy tak, zeby spojrze¢ ponizej tego mroczka albo powyzej tego mroczka i robie
to odruchowo, zupetnie juz potem tego nie kontrolujgc. Probowatam to rodzi-
com wyjasniac, ale...to po prostu trudno jest sobie widzgcej osobie wyobrazic.
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(...) Bylam w takiej grupie oazowej, gdzie byly czytania Pisma Swietego, kaz-
dy po fragmencie co$ tam czytat i na szczescie kolezanka prowadzgca wiedzia-
ta, Ze ja nie jestem w stanie przeczytac takim matym drukiem w Srednio oswie-
tlonym miejscu, to po prostu mnie omijata. Wszyscy nie mogli zrozumiec,
dlaczego, bo nikt tego nie Humaczyt... Ja tez nie wpadlam wtedy na to, zeby
wyttumaczyc... to bylo dla mnie krepujgce... Na przyktad w pewnym momen-
cie, musielismy gdzie$ tam z jednego do drugiego pomieszczenia przejsc, gdzie
byto bardzo ciemno, ta znaczy dla mnie, bo inni widzieli, ale dla mnie to juz
byto zupelnie ciemno, no i si¢ zatrzymatam i nie bytam w stanie i$¢ i tez byto
zdziwienie ,,No, a Ty co?”, a ja ,No, niestety nie widze”. , Jak to nie wi-
dzisz?”. ,,No nie widze, bo tu jest ciemno”, , Ale tu nie jest ciemno”. Byt to
dla mnie problem. Gdzie$ tam na wyjeZdzie tez z dwoma kolezankami sig
trzymatam, gdzie one wiedzialy, zZe jak przechodzimy ze storica do jakiegos
pomieszczenia, to one wiedzialy, ze ja w tym momencie jestem totalnie bez-
radna i musze sie¢ ich przytrzymac przy chodzeniu, ale... inni nie wiedzieli.
Pozostata czes¢ grupy nie wiedziata, tgcznie z tym, Ze jakies smieszne komen-
tarze na nasz temat bywaly typu ,papuzki-nieroztgczki” albo cos tam. Ludzie
nie zauwazyli tego, Ze one mi po prostu pomagajg, bo nikt tego po mnie nie
widzial. To w sumie byly takie mieszane uczucia, z jednej strony chciatam, Ze-
by nie wiedzieli, a z drugiej bardzo mnie stresowaty te sytuacje, w ktorych to
wychodzito.

W powyzszych wypowiedziach uwidacznia sie strategia ma-
skowania posiadanych probleméw wzrokowych, ktéra narratorka
stosowala w okresie dorastania i wczesnej dorostoéci w wielu sytu-
acjach publicznych, nawet wéwczas, gdy narazato ja to na niebez-
pieczenistwo (np. samodzielne przemieszczanie sie w miescie po
zmierzchu bez uzycia bialej laski) lub wykluczato efektywne wyko-
nanie danego zadania (np. rezygnacja z odbioru pisemnej informacji
z powodu niecheci do zastosowania lupy). Z obecnej perspekty-
wy badana interpretuje swoje zachowania jako przejaw bezsilnego
oporu wobec postepu choroby oraz zaprzeczania wynikajacego
z silnych barier emocjonalnych przed przyjeciem statusu osoby
z trwalg, powazng niepelnosprawnoscia. Uwaza, ze szczegolng
egzemplifikacjg tych probleméw bylo trwajace u niej kilka lat ak-
tywne unikanie wykorzystywania technik poruszania sie opartych
na dotyku i stuchu.
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Pomyslenie o tym, zebym wziela i wyjeta laske, o... to bylo klopotem. A laske
miatam. Dostatam jq duzo, duzo wczesniej, gdy zapisatam si¢ do Polskiego
Zwigzku Niewidomych. Wtedy byta taka tendencja, Ze jak si¢ zostawato czton-
kiem PZN, to z automatu dostawalo sie laske. Pamigtam, ze to byl dla mnie
szok, cho¢ moze nawet mniej dla mnie, co dla mojej mamy, ktéra byla tym
przerazona, bo wtedy naprawde jeszcze sporo widzialam, to byl poczqtek
liceum. Zapisatam sie do PZN-u, dlatego zeby zapisac si¢ do biblioteki, zeby
wypozyczaé ksigzki, bo juz wtedy bylo problemem diuzsze czytanie i chciatam
sig odcigzyc, bo ktos mi powiedzial, ze tak mozina na kasetach i pomyslatam:
, O, bedzie 1zej”. No i dostatam tg laske, wsadzitam jq gleboko gdzies tam
w szafke, przy sprzqtaniu moja mama mowita , Boze, schowaj to”. Zwigzek
dawat laske, ale za tym nie szty zajecia z orientacji... Ja nawet bytam na
dwéch obozach letnich z PZN-u i chyba nawet na jednym pokazano mi techni-
ke, jak laske trzymac... Ale to wtedy byto na zasadzie takiej zabawy...

Wskazana przez narratorke kwestia byla szerzej analizowana
w szwedzkich badaniach prowadzonych w nurcie interpretatyw-
nym poéwieconych procesom uczenia si¢ i zmianom zwigzanym
z utrata wzroku w biegu zycia. W konkluzjach podkreslono, ze bia-
ta laska ze wzgledu na funkcje identyfikacyjna odgrywa aktywna
role w interakcjach spolecznych jej uzytkownika, w zwigzku z tym
nauka postugiwania si¢ niag w orientacji przestrzennej i lokomogji
nie powinna by¢ rozpatrywana jedynie przez pryzmat prostego
korzystania z pomocy technicznej. Nalezy uwzglednié, ze uczenie
sie technik poruszania sie z laska oznacza takze pewne przemiany
w obszarze tozsamosciowym, gdyz osoba z bialg laska w przestrze-
ni publicznej jest a priori przypisywana do okreslonej grupy podle-
gajacej stereotypizacji, nie za$ postrzegana jako autonomiczna jed-
nostka?.

Interpretujagc dane z wywiadu, dostrzec mozna przynajmniej
dwie formy nastawieri do praktycznej pracy nad trajektorig i préb
uzyskania nad nig kontroli?®. Narratorka podejmowata préby

2 1. Berndtsson, Férskjutna horisonter. Livsforindring och lirande i samband med
synnedsdttning eller blindhet, University of Gothenburg, Goteborg 2001, s. 498-499.

% Por. M. Gorecki, Trajektoria, [w:] Encyklopedia Pedagogiczna XXI wieku. Tom VI,
red. T. Pilch, Wydawnictwo Akademickie Zak, Warszawa 2007, s. 779.



Funkcjonowanie wzrokowe osoby z progresywna stabowzrocznoécia 287

,oswojenia” trajektorii w codziennych dziataniach, cho¢ akceptacja
niemoznosci usunigcia potencjatu trajektoryjnego byla dtugotrwata
i nie przebiegala w sposéb liniowy. Trudnosci obiektywnie wyplty-
wajace z zaawansowania i rodzaju schorzenia byly dodatkowo
wzmacniane brakiem dostepu do profesjonalnego wsparcia infor-
macyjnego ze strony rehabilitantéw wzroku lub innych specjalistow
umozliwiajgcego zrozumienie nastepstw funkcjonalnych posiada-
nego schorzenia i przyjecie konstruktywnej postawy wobec do-
$wiadczanych probleméw. Widoczne byty takze préby uwolnienia
sie z trajektorii gléwnie poprzez podejmowanie dziatari rehabilita-
cyjnych sprzyjajacych reorganizacji i poprawie sytuacji zyciowej, co
wigzalo sie m.in. z samodzielnym wyjazdem zagranicznym w celu
zdobycia nowych kompetengji.

Podsumowanie

Wypowiedzi narratorki relacjonujace progres w chorobie byly
obszerne i koncentrowaly sie przede wszystkim na opisie nastepstw
funkcjonalnych posiadanego schorzenia. Badana wyjasniata ich
istote, podawata przyklady generowanych przez nie trudnosci, ana-
lizowata stopienn ich prawidlowego rozumienia przez otoczenie
spoleczne. Ta wyrazna koncentracja w relacji na kwestiach stricte
wzrokowych wydaje sie przestania¢ proces przemian tozsamoscio-
wych, jakie musialy mie¢ miejsce na kolejnych etapach adaptacji do
nabycia niewidzenia. Budowanie i interpretowanie tozsamosci
w obrebie trajektorii i poza nig pojawia sie niejako w tle opowiesci
o zmianach w mozliwosciach postugiwania si¢ wzrokiem.

Stopniowe nabywanie niewidzenia wigzalo si¢ z wieloma nega-
tywnymi konsekwencjami, ktére okresowo obnizaty subiektywne
poczucie jakosci zycia osoby badanej. Mimo ze postep choroby
prowadzil czasami do przecigzenia mechanizméw psychicznej re-
gulacji, utrudnial odgrywanie istotnych spolecznie rél i wymagat
podjecia wieloletniego leczenia i rehabilitacji, to z obecnej perspek-
tywy narratorka potrafita dostrzec prorozwojowy potencjal do-
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$wiadczenia trajektoryjnego. Oceniala, ze poprzez podjeta prace
nad trajektoria wzmocnila swoja odpornos¢ na sytuacje trudne,
poglebita zdolnos¢ do refleksji, jak réwniez docenita warto$¢ relacji
interpersonalnych.
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