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Streszczenie: Osoby z dysfunkcja wzroku stanowia liczng i réznorodna grupe ludzi, ktorzy
czesto sg narazeni na bezpodstawne nierowne traktowanie i wykluczenie spoteczne, politycz-
ne i gospodarcze. W zwiazku z tym jako$¢ zycia niewidomych i stabowidzacych ma tendencje
do bycia ponizej przecigtnej. Jakos¢ zycia to wielowymiarowe interdyscyplinarne pojecie,
ktére pozwala przeprowadzaé badania uwzglgdniajace rdzne aspekty funkcjonowania czto-
wieka. Na jakos$¢ zycia osoby z zaburzeniem wzroku wptywa wiele rozmaitych czynnikow.
Kluczowymi wsrdd nich sg rehabilitacja i ksztatcenie. Podnoszenie jakosci zycia osob z dys-
funkcja wzroku wymaga $cistej wspotpracy pomiedzy instytucjami panstwowymi, pozarza-
dowymi i prywatnymi oraz wielkiego wysitku ze strony samych tych osob.

Stowa kluczowe: jako$¢ zycia, niepelnosprawnos¢, dysfunkcje wzroku.

Summary: Persons with visual disability are a large and varied group of people that often
face groundless unequal treatment and are excluded socially, politically and economically.
Quality of life of blind and partially sighted persons has tendency to decrease. Quality of
life is a multidimensional and interdisciplinary term which allows to conduct research that
focuses on different aspects of human functioning. Quality of life of a person with visual
impairment depends on various factors. The crucial ones are rehabilitation, school and higher
education. Both close cooperation between state, nonprofit and private institutions and great
efforts of persons with visual disability are required to increase quality of life.

Keywords: quality of life, disability, visual disabilities.

1. Wstep

Pojecie jakosci zycia charakteryzuje sie¢ wielowymiarowos$cia i polisemia. ,,Pojecia
sg narzedziami, za pomocg ktérych myslimy, krytykujemy, sprzeczamy si¢, wyjas-
niamy i analizujemy” [Heywood 2006, s. 23]. Poj¢cie jakosci zycia nietatwo pod-
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daje si¢ definiowaniu, w zaleznosci od kontekstu odwotuje si¢ bowiem do réznych
obszarow wiedzy. D. Wade, profesor wydzialu klinicznej neurologii Uniwersytetu
Oksfordzkiego, stwierdzil: ,,wszyscy wiemy, czym jest jako$¢ zycia, ale nikt nie
potrafi jej zdefiniowac” [Wade 1996]. Za jednego z pionieréw badan nad jakoscig
zycia uwaza si¢ Campbella [Campbell 1976, Campbell i in. 1976], ktéry w 1971 r.
zainicjowat program badawczy w tym zakresie tematycznym. Celem programu byt
pomiar zadowolenia z zycia dorostych mieszkancow Standéw Zjednoczonych. Ba-
dania te wzbudzity wicksze zainteresowanie problematyka, jak rowniez przekonaty
badaczy, ze zycie ludzkie powinno by¢ postrzegane holistycznie. Bieg zycia zale-
zy nie tylko od biologicznych, psychicznych i spolecznych wlasciwosci cztowieka,
ale takze od $rodowiska, w jakim ten cztowiek funkcjonuje. Badania jako$ci zycia
prowadzi si¢, uwzgledniajac szerokie spektrum aspektéw funkcjonowania jednostki
ludzkiej: warunki ekonomiczne, spoleczne, polityczne, medyczne, psychologicz-
ne etc. W celu przeprowadzenia pomiaru jakos$ci zycia ocenie i analizie podlegaja
zrodta dochodu, zatrudnienie, ogdlny stan zdrowia, sprawnos¢ fizyczna, dostep do
instytucji opieki zdrowotnej, edukacji, kultury, szczescie rodzinne, poczucie przyna-
leznosci spotecznej oraz dobrostan czynno$ciowy i emocjonalny.

Jako$§¢ zycia jest pojeciem interdyscyplinarnym, ktorym zajmuja si¢ bada-
cze z zakresu medycyny, psychologii, socjologii, filozofii oraz ekonomii spolecz-
nej. Jedna z pierwszych definicji zostata sformulowana przez badaczy Dalkeya i
Rourke’a. Wedtug tej definicji na jakos$¢ zycia sktadajg sie satysfakcja z zycia i po-
czucie szcze$cia [Dalkey, Rourke 1972]. Campbell z kolei wskazywal, Ze jakos¢
zycia $cisle wigze si¢ ze stopniem zaspokojenia potrzeb w okreslonych z gory dzie-
dzinach zycia: matzenstwo, zycie rodzinne, zdrowie, sgsiedzi, znajomi, zajecia do-
mowe, praca zawodowa, zycie w danym kraju, miejsce zamieszkania, czas wolny,
warunki mieszkaniowe, wyksztatcenie i standard zycia [Campbell 1976]. P6zniejsze
definicje jakosci zycia wykazuja tendencj¢ do szerszego traktowania tego terminu.
Przyktadem moze shuzy¢ definicja George’a Torrance’a, kanadyjskiego profesora
klinicznej epidemiologii i biostatystyki, wedtug ktorego jakos¢ zycia jako szerokie
pojecie powinna ujmowac wszystkie aspekty egzystencji jednostki [ Torrance 1987].
Wedlug World Health Organization jako$¢ zycia to ,,spostrzeganie przez osobe¢ wias-
nej sytuacji zyciowej w kontekscie uwarunkowan kulturowych, systemu wartosci
oraz w zwiazku z jej celami, normami i zainteresowaniami” [World Health Orga-
nization 1993]. Uwzgledniajac te¢ definicjg, w 1997 r. Saxena i Orley wyznaczyli
czynniki, ktore bezposrednio wptywaja na jakos¢ zycia jednostki. Sg to: zdrowie
fizyczne, stan psychiczny, stopien niezaleznosci, relacje z innymi ludzmi oraz $ro-
dowisko, w jakim zyje dana osoba [Saxena, Orley 1997].

Gloéwnym celem niniejszego artykutu jest proba udzielenie odpowiedzi na na-
stepujace pytania. Dlaczego pomiar jako$ci zycia gra wazng role w poszukiwaniu
rozwigzan problemow osob z dysfunkcjg wzroku? Jakie sg kluczowe czynniki wpty-
wajace na jakos$¢ zycia tej grupy i jak mozna wplyna¢ na jej poprawe?
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Wedlug Konwencji ONZ o prawach osob niepelnosprawnych, przyjetej przez
Zgromadzenie Ogodlne Organizacji Narodow Zjednoczonych 13 grudnia 2006 r., do
grupy niepetnosprawnych zalicza si¢ te osoby, ktore maja dtugotrwale naruszong
sprawnos¢ fizyczng, umystows, intelektualng lub sensoryczng. Te dysfunkcje moga,
w oddziatywaniu z r6znymi barierami, utrudnia¢ im pelne i skuteczne uczestnic-
two w zyciu spotecznym, na zasadach réwnosci z innymi osobami. Wyniki badan
przeprowadzonych przez World Health Organization wskazuja, iz w skali $wiatowe;j
osoby niepetnosprawne stanowia jedna z najbardziej zmarginalizowanych grup pod
wzgledem mozliwosci zatrudniania lub uczestnictwa w zyciu spotecznym. Osoby
niepetnosprawne sg nierzadko narazone na dyskryminacje¢, wykluczenie spoteczne,
gospodarcze i polityczne.

Ludzie z zaburzeniami zmystu wzroku nie stanowig wyjatku i w zyciu codzien-
nym zmagajg si¢ z wyzej wymienionymi niedoskonatosciami spoteczenstwa. Trud-
nosci samodzielnego funkcjonowania oséb dotknietych chorobami narzadu wzroku
wynikaja z tego, ze $wiat jest skonstruowany przez osoby widzace, a uczestnictwo
w roznych dzialaniach wymaga posiadania dobrze funkcjonujacego wzroku. To do-
tyczy caloksztaltu graficznych metod tworzenia, analizy i przekazywania informa-
cji, sposobu budowania infrastruktury i przestrzeni miast, sposobu projektowania
urzadzen technicznych, sposobu $wiadczenia ustug przez instytucje panstwowe,
prywatne i pozarzadowe etc. Ponadto 80% informacji dociera do nas poprzez wzrok;
szybko$¢ przetwarzania informacji wzrokowych jest okoto 16 tysiecy razy wigksza
niz innych; 2-3 sekundy wystarcza do przyswojenia sensu obrazka, natomiast w tym
samym czasie przeczyta¢ mozna zaledwie 3 do 5 stow [Wiszniewski 1994].

Zdefiniowanie zjawiska stabowzrocznos$ci jest zadaniem nietatwym. Istniejg
klasyfikacje opierajace si¢ na kryteriach funkcjonalnych lub medycznych. Wedtug
Pauliny Skiby, tyflopedagoga Instytutu Tyflologicznego Polskiego Zwigzku Nie-
widomych, za osob¢ niewidomg uznaje si¢ osobg dotknigta calkowitym brakiem
wzroku (brak poczucia $wiatla); osoby stabowidzace posiadajg pewne mozliwosci
wzrokowe, ale ich poziom widzenia nawet przy uzyciu najlepszej dostepnej korekcji
soczewkowej uniemozliwia wykonywanie codziennych czynno$ci; do grupy osob
ociemniatych zalicza si¢ osoby, ktore stracity wzrok najwczesniej po 5 roku zycia,
czyli w wieku, kiedy czlowiek ma juz pamigé obrazow wzrokowych. Grupa osob
z dysfunkcjg wzroku jest do$¢ zréznicowana pod wzgledem przyczyn catkowitej
badz czesSciowej utraty wzroku, wymaganej rehabilitacji i technicznych srodkow
koniecznych dla przezwycig¢zenia niepetnosprawnosci. Osoba catkowicie niewido-
ma (fotal blind) i osoba stabowidzaca (partially sighted) nie moga by¢ traktowane
jednakowo, jezeli chodzi o niezb¢dne techniczne $rodki rehabilitacji, zajecia z za-
kresu czynnos$ci zycia codziennego oraz umiejetnosci orientacji przestrzennej (inde-
pendent living skills), pomoc psychologiczng, poradnictwo w sprawie zatrudniania
etc. Okulary dostosowane przez specjalist¢ do potrzeb osoby stabowidzacej moga
w znacznym stopniu ulatwi¢ zycie i pozwalaja pomyslnie petnic¢ role spoteczne.
W przypadku osoby catkowicie niewidomej wszechstronne wlaczenie (inclusion)
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w rozne sfery zycia wymaga coraz wigkszego wysitku, rehabilitacji, wiedzy, umie-
jetnosci i motywacji.

Dyskryminacja wobec 0sob z dysfunkcjg wzroku przejawia si¢ w bezpodstaw-
nym nieuzasadnionym nierownym traktowaniu tych oséb. Wykluczenie spoteczne,
ekonomiczne i polityczne bezposrednio wptywa na jakos$¢ zycia. W socjologii ja-
ko$¢ zycia odzwierciedla sposob i stopien zaspokojenia réznych potrzeb czlowieka
[Tobiasz-Adamczyk 1996; Albrecht, Fitzpatrick 1994]. Osoby borykajace si¢ z wy-
kluczeniem nie mogg cieszy¢ si¢ wysokim poziomem zaspokojenia swoich potrzeb
1 czasami pokornie godzg si¢ na stale pogarszajace si¢ ogolne warunki zycia, wcale
nie majac nadziei na podwyzszenie standardu zycia.

Barnes i Mercer dowodza, ze od wiekow osoby niepetnosprawne byty postrzega-
ne wytacznie jako przedmioty terapii medycznej, ktorych zycie zalezy od pracy spe-
cjalistow opieki spotecznej [Barnes, Mercer 2008]. W nienormalno$ci lub odmien-
no$ci w postaci niepetnosprawno$ci upatrywana byla osobista tragedia jednostki.
Uprzedzenia i nierd6wnos$¢ doprowadzaty do zupelnego pozbawienia jakiejkolwiek
podmiotowos$ci oraz odbioru o0so6b z niepetnosprawno$cia jako zbednego cigzaru,
ktory spoczywa na barkach spoteczenstwa. Krytyka ,,petnosprawnego” spoteczen-
stwa po raz pierwszy zostala podjeta przez Zwigzek Niepetmosprawnych Fizycznie
Przeciwko Segregacji (UPIAS) w Wielkiej Brytanii. Manifest Zwiazku zawieral fun-
damentalne stwierdzenie, Ze to spoteczenstwo uposledza ludzi niepetnosprawnych
[UPIAS 1976]. W ten sposob zwrocono uwage na wpltyw barier spotecznych i $rodo-
wiskowych. Podejscie to pozwala na zbudowanie ,,modelu barier spotecznych” czy
tez ,,spotecznego modelu” niepetnosprawnosci [Finkelstein 1993]. ,,W modelu spo-
fecznym nie chodzi o to, by pokazac, ze kazda dysfunkcja naszego organizmu moze
by¢ zrekompensowana uzyciem jakiego$ urzadzenia lub dobrym projektowaniem,
tak by kazdy mogt pracowac osiem godzin dziennie, a wieczorami gra¢ w badminto-
na. Jest to raczej sposob na pokazanie, ze kazdy — nawet jesli nie moze si¢ poruszac,
ma zaburzone funkcje sensoryczne i jutro umrze — ma prawo do zZycia na pewnym
poziomie i do szacunku” [Barnes 2008, s. 21].

W skali migdzynarodowej model spoteczny przyczynit si¢ do kluczowych zmian
dotyczacych polityki spotecznej wobec 0sob niepetnosprawnych. Zmiany zaszly nie
tylko w centralnych i lokalnych osrodkach przebiegu procesu decyzyjnego i w insty-
tucjach egzekutywy, ale rowniez w samym spoteczenstwie. Osoby poruszajace si¢ na
wodzkach, osoby szukajace drogi za pomocg biatej laski, osoby styszace dzwigki tego
$wiata za pomocg aparatow stuchowych czy osoby majace niepelnosprawnos$¢ inte-
lektualng nie sg juz postrzegane wytacznie jako ,,przedmiot terapii medycznej”, kto-
1y ,,tworzy obraz ztozony z wielu przypisywanych mu cech, takich jak: stabosc¢, bez-
radno$¢, zalezno$¢, regresywnos$é, nienormalno$¢ wygladu i deprecjacja wszystkich
sposobow funkcjonowania fizycznego i umystowego” [Zola 1993, s. 168]. Zmienit
si¢ wizerunek osob niepelnosprawnych przedstawiony w §rodkach masowego prze-
kazu. Osoby te sa bohaterami filmow i programow, np. wybitny uczony S. Hawking,
anawet pojawily si¢ w reklamie [Rozanski 2017]. Powstaty liczne organizacje poza-
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rzagdowe dziatajace na rzecz os6b niepetnosprawnych, zarzadzane przez samych in-
teresariuszy. Organizacje 1 sojusze organizacji wystapity w roli ,,lobbystow”, stojac
na strazy interesOw opisywanej grupy.

W Polsce strona legislacyjna wyglada wzorowo. Nastgpujace akty prawne:
Konstytucja RP z 2 kwietnia 1997 r., Ustawa o rehabilitacji zawodowe;j i spoteczne;j
oraz zatrudnianiu 0sob niepetnosprawnych z 27 sierpnia 1997 r. oraz ratyfikowana
7 wrzesnia 2012 r. Konwencja ONZ o prawach 0sob z niepelnosprawnoscia maja na
celu gwarantowanie niepetnosprawnym wysokiej jakosci zycia. Jednakze rzeczywi-
sto$¢ nie wyglada tak, jak zaktadali pomystodawcy tych aktow prawnych. Wszystkie
problemy oséb z dysfunkcjg wzroku rejestrowane w skali S$wiatowej sa zauwazane
rowniez w Polsce. W celu dtugotrwatego i stabilnego polepszenia sytuacji nie wy-
starczy uchwalanie ustaw w zgodzie z mi¢gdzynarodowymi standardami. Nie mozna
rowniez ksztattowac opinii o calym $rodowisku tylko na podstawie historii ludzi,
ktorzy, mimo cigzkiego uszkodzenia zmystu wzroku, osiagneli sukces. Niewidocz-
ni sg bowiem ci, ktorzy pomimo wybitnych predyspozycji nie osiagneli sukcesu
z winy barier stwarzanych przez niepelnosprawnos¢. Analiza zaistnialej sytuacji
wymaga interdyscyplinarnego podejscia i $cistej wspotpracy specjalistow z roznych
dziedzin, majacych odmienne punkty widzenia. Badania w zakresie jakosci zycia
0s0b z dysfunkcjg wzroku moga by¢ punktem wyjscia dla takiej wspotpracy, ktora
bedzie owocowata podniesieniem poziomu rehabilitacji, ksztatcenia 1 zatrudniania
0s6b niewidomych i stabowidzacych. W tworzeniu warunkow dla wymiany opinii
i dyskusji badania te sg istotne, gdyz moga i powinny uwzglednia¢ aspekt fizyczny,
psychologiczny, spoteczny oraz zawodowy zycia jednostki. Badania jakosci zycia
daja mozliwos¢ spojrzenia na dysfunkcje wzroku jako zjawisko wielowymiarowe
1 postrzegania go przez pryzmat pluralizmu podejs¢ i rozwigzan problemow.

Jak wspomniano, wyrdznia si¢ wiele czynnikow wptywajacych na jakos¢ zycia.
W przypadku osob z dysfunkcjg wzroku lista ta si¢ rozszerza. Takie czynniki jak
posiadanie albo brak umiejetnosci samodzielnego poruszania si¢, obstugi komputera
albo wykonywania czynnosci zycia codziennego w domu graja kluczowa rolg. Nie
bagatelizujac wszystkich innych aspektow, skupimy si¢ na rehabilitacji i ksztatceniu.

2. Rehabilitacja

Rehabilitacja (przywracanie zdrowia albo przywracanie sprawnosci) jest medycz-
no-spotecznym procesem, ktory ma na celu przywrocenie utraconych funkcji. Na
rehabilitacje 0sob niewidomych i stabowidzacych sktadaja si¢ dziatania organiza-
cyjne, lecznicze, psychologiczne, techniczne, szkoleniowe, edukacyjne i spoteczne
zmierzajace do osiaggnigcia, przy aktywnym uczestnictwie tych oséb, mozliwie naj-
wyzszego poziomu ich funkcjonowania, jako$ci zycia 1 integracji spolecznej [statut
Polskiego Zwigzku Niewidomych]. Rewalidacja to proces dynamiczny, ktory zalezy
nie tylko od specjalistow, lecz rowniez od checi 1 dgzen jednostki. Rehabilitacja jest
czym$ w rodzaju uczenia si¢ przez cate zycie, poniewaz rozwoj nauki, technologii
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i medycyny z uplywem czasu oferujg nowe rozwigzania, a zmieniajgce si¢ warun-
ki zycia wymagaja nowych umiejetnosci. Czynnosci codzienne (sprzatanie, pranie,
gotowanie, dbanie o wyglad), orientacja przestrzenna oraz bezpieczne i samodzielne
poruszanie si¢ z biatg laskg czy za pomocg §rodkow technicznych i aplikacji mo-
bilnych, obsluga komputera i korzystanie z Internetu, umiejetnosci komunikacyjne,
skuteczna autoprezentacja, kreowanie wizerunku, zarzadzanie czasem, stawianie ce-
16w 1 wybor odpowiednich taktyk — to wszystko lezy w zakresie szeroko rozumianej
rehabilitacji.

Celem dziatalnosci rdéznych instytucji panstwowych, pozarzadowych, charyta-
tywnych i fundacji jest stworzenie takich warunkow, by osoba z dysfunkcjg wzroku
wyksztalcita mechanizmy kompensacyjne, ktore zastapityby utracone funkcje orga-
nizmu. Organizacje pozarzadowe odgrywaja znaczaca rol¢ w tym procesie. Tenden-
cja zaktadania stowarzyszen i zarzgdzania nimi przez osoby z niepelnosprawnoscia
zaznaczyla si¢ w latach 70. ubieglego wieku. W celu zniesienia barier, przeciwdzia-
tania wykluczeniu spotecznemu i zawodowemu oraz niesienia wszechstronnej po-
mocy wytonity si¢ ogélnokrajowe i mniejsze organizacje. Misje takich organiza-
cji mozna ujac, przytaczajac cytat: ,,wzywamy spoteczenstwo, by zwrdcito na nas
uwage, by poshuchato tego, co mamy do powiedzenia, by uznato nas za swoja in-
tegralng czes¢. Nie chcemy, by traktowano nas, albo kogokolwiek innego, jak oby-
wateli drugiej kategorii oraz usuwano nas z oczu i umystéw” [Hunt 1966, s. 158].
Trudno przeceni¢ znaczenie instytucji non-profit stuzgcych celom spotecznym.
,,Wzrost liczby, zasiegu wladzy i wptywow organizacji pozarzadowych jest jednym
z najwazniejszych wydarzen spolecznych w ostatnich 20 latach” [Yaziji, Doh 2011,
s. 44]. Autorzy badajacy zjawisko niepelmosprawnosci wskazuja, ze ,,zaangazo-
wanie stowarzyszen pomoglo zmieni¢ priorytety w funkcjonowaniu rehabilitacji,
przej$¢ od projektoéw krotkoterminowych i o matym zasiggu, dziatajacych w oparciu
o medyczny model niepetnosprawnosci, do zakrojonych na szerokg skale, dlugoter-
minowych strategii” [Barnes, Mercer 2008, s. 173].

Dziatania rehabilitacyjne majg na celu réwniez polepszenie stanu zdrowia i ak-
tywizacj¢. Zgodnie z definicja WHO zdrowie traktuje si¢ nie tylko jako brak choroby
czy utomnosci, ale dobrostan fizyczny, psychiczny i spoteczny [WHO Constitution
1946]. Osoby z dysfunkcja wzroku czesto sg narazone na dodatkowe dolegliwosci,
cierpig na otylo$¢, zmagajg si¢ ze sztywnos$cig migsni, majg choroby uktadu kraze-
nia. Brak umiejetnosci poruszania si¢ z bialg laskg i nieprzystosowane otoczenie
sprawia, ze osoba taka zostaje w domu. Z drugiej strony ,,instytucjonalna dyskry-
minacja 0sob niepelnosprawnych nigdzie nie jest tak widoczna, jak w zagospo-
darowaniu otoczenia” [Barnes 1991]. ,,Nieprzystosowane otoczenie, dziatajac jak
efekt domina, wplywa na wiele dziedzin zycia, determinujgc czas i miejsce pracy,
typ i potozenie domu czy mozliwos¢ wypoczynku. To z kolei ogranicza mozliwos$¢
zarabiania i robienia zakupow; ponadto konieczno$¢ zatatwienia réznych spraw
czgsto wymaga wyzszych naktadow finansowychiczasowych” [Barnes, Mercer 2008,
s. 62]. Bierny albo mato aktywny styl zycia, ograniczone samodzielne poruszanie
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si¢, brak mozliwosci dotarcia do placowek medycznych i rehabilitacyjnych powodu-
ja choroby i zte samopoczucie. Jak wskazujg Barnes i Mercer, osoby takie, zmagajac
si¢ z codziennymi trudno$ciami, nie majg ani zasobow czasowych, ani finansowych
na odpoczynek i rozrywke. Zamiast zakupu karnetu na sitownie¢ albo basen preferuja
spedzenie wolnej chwili w domu. Brak aktywnosci fizycznej powoduje pogarsza-
nie stanu zdrowia i fizycznego, i psychicznego. Proces wyksztalcania sprawnosci
fizycznej zajat ewolucji setki tysiecy lat, jest nam ona zatem w jakiej$ formie nie-
zbedna.

Osoby niewidome i stabowidzace potrzebuja wsparcia psychologicznego.
Szczegodlnie dotyczy to 0sob, ktére nagle tracg wzrok. Wydaje si¢ wtedy, ze zycie
jest pozbawione sensu i pomyslne samodzielne funkcjonowanie jest niemozliwe.
Takie przekonania opierajg si¢ na totalnej niewiedzy oraz gleboko zakorzenionych
uprzedzeniach, tkwigcych w spoteczenstwie, wedlug ktorych osoba niewidoma
nie ma szans na samodzielno$¢, zatrudnienie, utrzymanie rodziny, rozwoj osobisty
1 szczescie. W rzeczywistosci stabowidzacy albo catkowicie niewidomy, majacy
pewnos¢ siebie, umiejacy sformutowaé wiasne cele i krytycznie myslacy, jest w sta-
nie przezwycigzy¢ niepetnosprawnos$¢ i sprawnie zarzadza¢ swoim zyciem. Zdro-
wie psychiczne zaklada rowniez zdrowie emocjonalne, ktoére obejmuje zdolnos¢ do
rozpoznawania uczu¢ i wyrazania ich w odpowiedni sposob, umiejetnosé radzenia
sobie ze stresem, napigciami, depresja oraz lekami. Subiektywne poczucie jako$ci
zycia 0s6b z chronicznymi chorobami powodujacymi znaczne ograniczenia w funk-
cjonowaniu w zyciu codziennym bywa wyzsze anizeli oséb w petni zdrowych. To
pokazuje, w jakim stopniu zdrowie psychiczne jest wazne dla 0osob niewidomych
i stabowidzacych.

Istnieje potrzeba permanentnej rehabilitacji osob z dysfunkcja wzroku. Po
pierwsze, w 2004 r. 1 820 300 Polakow byto niepetnosprawnych z powodu uszko-
dzen i choréb narzadu wzroku we wszystkich grupach wickowych [GUS, Stan
zdrowia ludnosci Polski w 2004 r]. W 2014 r. co drugi dorosty mieszkaniec Pol-
ski uzywat okularow czy szkiet kontaktowych, bo zle widziat z bliska lub dale-
ka. Pomimo korzystania z tych urzadzen pomocniczych co czwarta dorosta oso-
ba miata problemy z widzeniem [GUS, Stan zdrowia ludnosci Polski w 2004 r.].
Rozwoj techniki i masowe korzystanie z urzadzen bombarduja cztowieka wizualng
informacja. Nieustanne uzywanie gadzetow elektronicznych negatywnie wplywa na
funkcjonowanie narzadu wzroku. Obnizenie ostrosci wzroku, zaburzenia widzenia,
czgsciowa albo calkowita utrata wzroku sg konsekwencjami postgpu technicznego.
Odnotowano, ze choroby oczu atakuja coraz mtodszych ludzi. Za¢ma, jaskra, od-
warstwienie siatkowki, zwyrodnienie plamki zoltej nie sg juz wlasciwe wylacznie
osobom starszym. Z drugiej strony rozwojowi techniki i gadzetom elektronicznym
zawdzigczamy mozliwos¢ korzystania przez osoby z dysfunkcjg wzroku z kompu-
terow czy smartfonéw. Nic nie niszczy narzadow tak (do zaniku wiacznie), jak ich
nieuzywanie. Jednakze naduzywanie w jednostajny sposob réwniez powoduje ich
dysfunkcje. Ponadto wielu ludzi traci wzrok nagle na skutek wypadkow. Osoby nie-
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widome, stabowidzace i ociemniate potrzebuja wszechstronnej rehabilitacji, ktorg
ma za zadanie oferowaé panstwo i organizacje pozarzadowe. Po drugie, starzenie
si¢ ludnosci zwigksza liczbe pacjentow w poradniach okulistycznych. Lekarze moga
diagnozowac¢, prognozowaé, wystawiac¢ recepty. Jednakze odnalezienie si¢ w nowej
rzeczywistosci nie powinno si¢ do tego ograniczac. Po trzecie, panstwo nie oferuje
zadnego stale sfinansowanego programu rehabilitacji oséb z zaburzeniami wzro-
ku. Jak uwaza M. Pacholec, dyrektor Instytutu Tyflologicznego Polskiego Zwigzku
Niewidomych, w Polsce nie ma instytucjonalnego systemu pomocy ludziom niewi-
domym i tracacym wzrok. Popyt na ustugi organizacji dziatajacych na rzecz osob
z dysfunkcja wzroku bedzie wzrastal. Tworzenie sprzyjajacych warunkéw do roz-
woju stowarzyszen i ulatwienie przez wladze zdobywania srodkow finansowych sa
niezbedne dla dobra catego spoleczenstwa, gdyz zmniejszaja straty spoteczne begda-
ce wynikiem niewykorzystanego potencjatu.

3. Edukacja

Funkcjonowanie wspotczesnego spoteczenstwa informacyjnego jest nierozerwalnie
zwigzane z rozbudowanym i wielopoziomowym systemem ksztatcenia. System ten
musi by¢ przystosowany do osob z dysfunkcjg wzroku. Posiadanie odpowiednie-
go poziomu wyksztalcenia szerzej otwiera ci¢zkie drzwi do rynku pracy. Te osoby
zazwyczaj nie s3 w stanie wykonywac¢ zawodow o charakterze fizycznym, ktore
w wigkszym stopniu polegaja na korzystaniu ze zmystu wzroku. Dobrze wyksztat-
cony fachowiec z dysfunkcjg wzroku ma wigcej szans na petnienie obowigzkow na
stanowiskach wymagajacych wysitku intelektualnego. ,,Wraz przejsciem do spote-
czenstwa informacyjnego wysoko ceni si¢ dobrze wyksztalconych i wyspecjalizo-
wanych pracownikow” [Castells 1996]. Dane jednoznacznie wskazuja, ze istnie-
je bezposrednie powigzanie poziomu wyksztatcenia z aktywnosciag zawodowa; im
wyzszy poziom wyksztatcenia 0sob niepetnosprawnych, tym wyzszy wspotczynnik
ich aktywnosci zawodowej oraz wskaznik zatrudnienia. Wsrdd osob niepetnospraw-
nych w wieku 16 lat i wigcej aktywnych zawodowo byto: z wyzszym wyksztalce-
niem — 26,9% w 2008 r. 1 32,8% w 2012 r., z wyksztalceniem co najmniej Srednim
—21,0% w 2008 r. 1 23,6% w 2012 r., z wyksztalceniem zasadniczym zawodowym
—19,6% w 2008 r. 1 21,1% w 2012 r., z wyksztatlceniem gimnazjalnym i nizszym —
8,2% w 2008 . i 7,1% w 2012 r. (Na podstawie danych BAEL GUS. Dane za rok
2008 — na podstawie NSP 2002, dane za rok 2012 — na podstawie NSP 2011).
System edukacji powinien w taki sposéb wychowywac¢ dzieci i mtodziez z nie-
petosprawnoscia, by mialy one mozliwo$¢ ekonomicznej niezaleznosci przez wy-
konywanie wlasciwej pracy i pelnienie obowigzkow jako uczestnicy zycia gospo-
darczego. Praca to nie tylko zrodto wolnosci pod wzgledem finansowym, to rowniez
samorealizacja i odpowiedni status spoleczny. Osoby niepetnosprawne sa w spo-
sob szczegblny niedostatecznie reprezentowane na stanowiskach kierowniczych
1 w zawodach, w ktorych zarobki sa wyzsze 1 w ktdrych istnieje gwarancja statego
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zatrudnienia i mozliwo$ci awansu. Duza nadreprezentacja niepetnosprawnych wy-
stepuje z kolei w pracach kiepsko platnych i tam, gdzie nie ma gwarancji statego
zatrudnienia [Roulstone 1998]. Najbardziej dotkliwym skutkiem wykluczenia oséb
niepetnosprawnych z ptatnego rynku pracy jest doswiadczane przez nich ubdstwo
i coraz wigksza zaleznos¢ w sferze materialnej od §wiadczen opieki spotecznej lub
instytucji charytatywnych; podobnie jest we wszystkich krajach Zachodu [Berthoud
iin. 1993; Chouinard 1997]. Zapobieganiu takim zjawiskom ma stuzy¢ ksztalcenie.
W celu wyzwalania potencjatu 0sob dotknigtych chorobami wzroku i tworzenia wa-
runkow dla ich zatrudniania nalezy poszukiwaé nowych rozwigzan w systemie edu-
kacji. ,,Zalezy to od wtasciwych metod i zdolno$ci uczenia si¢ i nauczania oraz, co
nie bez znaczenia, odpowiednich mozliwosci i wsparcia finansowego” [Armstrong,
Barton 1999].

Wedlug rozporzadzenia Ministerstwa Edukacji Narodowej z dnia 12 lutego
2001 r.: ,,W orzeczeniu o potrzebie ksztalcenia specjalnego okresla si¢ zalecang
formeg ksztalcenia specjalnego: w szkole ogolnodostepnej, w szkole integracyjne;j,
szkole specjalnej lub oddziatach specjalnych albo w specjalnym osrodku szkolno-
-wychowawczym”. Zarowno osrodki szkolno-wychowawcze, jak i szkoty wiacza-
jace (inclusive) musza ktas¢ nacisk na jakos¢ ksztalcenia. ,,Czgsto uczniowie maja
zmniejszony program zajec i obowiazujg ich nizsze wymagania ze strony nauczycie-
li i reszty personelu” [Armstrong, Barton 1999]. To powoduje duzo nizsze osiaggnig-
cia w nauce dzieci z wadami wzroku niz ich pelnosprawnych réwiesnikéw. Nie ma-
jac wysokich osiggnig¢¢ w nauce szkolnej, mtody cztowiek z dysfunkcjg wzroku nie
moze rozpoczac¢ studidow wyzszych. Tylko 15% niepelnosprawnych dzieci uczest-
niczacych w specjalnych programach edukacyjnych kontynuuje nauke¢ na poziomie
wyzszym [Kaye 1997]. ,,W rezultacie w wieku produkcyjnym niepetnosprawni maja
prawdopodobnie dwukrotnie mniejsze szanse na uzyskanie kwalifikacji zawodo-
wych niz przecietny pelnosprawny” [Christie, Mensah-Coker 1999, s. §9].

Kluczowe znaczenie majg zajg¢cia o charakterze rehabilitacyjnym. Podjgcie stu-
diéw wyzszych jest zadaniem nie do wykonania, jezeli uczen nie postuguje sie kom-
puterem, nie posiada umiej¢tnosci korzystania z programéw udzwigkawiajacych
oraz powickszajacych, nie umie korzysta¢ z Internetu. Osoba niewidoma albo sta-
bowidzaca nie moze wlaczy¢ komputera i zacza¢ pracowac. Taka osoba potrzebuje
specjalnej wiedzy i doswiadczenia. W szwedzkich szkotach wiaczajacych dziecko
z dysfunkcjg wzroku od pierwszej klasy ma swoj laptop i zajecia z tyfloinformaty-
ki (z gr. typhlos — niewidomy). Czytanie tekstow drukowanych i w wersji elektro-
nicznej, pisanie i poszukiwanie informacji s3 mozliwe réwniez za pomocg innych
urzadzen (telefonow komorkowych, tabletow, specjalnych gadzetow zaprojektowa-
nych dla niewidomych i stabowidzacych). Drukowanie tekstow i grafiki w wersji
brajlowskiej staje si¢ mozliwe za pomoca drukarek brajlowskich. Z kolei linijka
(monitor) brajlowska, podlaczona do komputera, przekazuje informacj¢ uzytkowni-
kowi w formie symboli alfabetu Braille’a. Trudno przeceni¢ doniosto$¢ umiejetnosci
korzystania z tych urzadzen.
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Wszystkie o$rodki szkolno-wychowawcze prowadza zaje¢cia z orientacji prze-
strzennej. Ale przybywajac w szkole, uczen znajduje si¢ tylko w kompleksie bu-
dynkéw, co nie wymaga od niego codziennego przechodzenia przez ruchliwe ulice,
docierania na przystanek, korzystania ze srodkéw komunikacji miejskiej. Po ukon-
czeniu szkoly uczen pozostaje niesamodzielny w swoim miescie albo wiosce. Kryty-
kujac szkoty specjalne, autorzy wskazuja m.in., iz ,,pozbawianie niepetnosprawnych
dzieci rodziny, rowiesnikow i lokalnej wspolnoty ma daleko idace skutki negatyw-
ne” [Morris 1997]. Po powrocie do swoich miejscowosci absolwenci szkot specjal-
nych nie sa w stanie znalez¢ pracy m.in. dlatego, Ze nie majg sieci kontaktow w tym
srodowisku. W Magdeburgu (Niemcy) ten problem rozwigzano poprzez zakwatero-
wanie uczniow w réznych dzielnicach miasta. Uczniowie docieraja codziennie do
osrodka, ¢wiczac swoje umiejetnosci.

Dobrym przyktadem wszechstronnego wsparcia studenta z niepetnosprawnoscia
stuzy Resource Center for Persons with Disabilities of Michigan State University
w East Lansing w Stanach Zjednoczonych. W centrum zatrudnieni sg pracownicy, kto-
rzy maja odpowiednie kompetencje, by okaza¢ wsparcie osobom z ré6znymi niepetno-
sprawnosciami. Wérdd nich petni swoje obowiazki instruktor orientacji przestrzenne;.
Rozpoczynajac studia, niewidomy albo stabowidzacy student nie ma w glowie mapy
ani kampusu, ani nowego miasta. Instruktor pomaga przybyszowi odnalez¢ si¢ w no-
wym otoczeniu i zapamigta¢ gtdwne trasy (akademik, budynki uniwersytetu, sklepy,
bank). Instruktor pomaga studentowi zapozna¢ si¢ z kuchnig, stotdwka, pralnig aka-
demika. Ponadto specjalista ten jest odpowiedzialny za zaopatrzenie w podreczniki
w odpowiedniej formie. W Stanach Zjednoczonych istnieje zasada, na podstawie kto-
rej student z dysfunkcja wzroku ma prawo otrzymac elektroniczne wersje ksigzek, kto-
re s potrzebne do nauki. Centrum kontaktuje si¢ z wydawnictwem, ktore wysyta takg
wersje. Pracownik moze takze rozklei¢ ksigzke w celu przygotowania elektronicznej
wersji. Tak wigc student otrzymuje wersje, ktora nie zawiera btedow i tatwo nadaje
si¢ do otworzenia na réznych urzadzeniach. Inny pracownik zajmuje si¢ adaptacyjny-
mi technologiami. Fachowiec zna si¢ zar6wno na urzadzeniach udzwiekawiajacych,
jak i powigkszajacych. Uwzgledniajac indywidualne potrzeby, moze dobra¢ najlepiej
przystosowane programy, urzadzenia i sposoby korzystania z nich. Centrum wsparcia
aktywnie wiacza w swoja dziatalno$¢ wolontariuszy. Jako przewodnicy stuzg oni po-
mocg w tych przypadkach, kiedy niewidomy albo stabowidzacy student nie jest w sta-
nie samodzielnie dosta¢ si¢ do réznych miejsc albo dokona¢ jakich§ czynnos$ci. Takie
kompleksowe wsparcie tworzy warunki, dzieki ktorym student moze samodzielnie
studiowac i osigga¢ wysokie wyniki.

4. Podsumowanie
Jako$¢ zycia to ztozone pojecie stosowane w réznych naukach. Przy prowadzeniu

badan jakos$ci zycia bierze si¢ pod uwage szerokie spektrum aspektow funkcjono-
wania cztowieka. Jako pojecie interdyscyplinarne jakos$¢ zycia budzi wielkie zainte-
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resowanie wsrod naukowcow, poniewaz badania w tym zakresie umozliwiaja stoso-
wanie holistycznego podejécia do zycia jednostki. Niepetnosprawnos¢ wynikajaca
z dysfunkcji wzroku kryje w sobie powazne i potezne zagrozenie jako$ci zycia. Za
pomoca roznych srodkow mozna wplynaé na poprawe jakosci zycia oséb z dysfunk-
cja wzroku, wyksztatcajac mechanizmy kompensacyjne, ktoére w czesci zastepuja
utracone funkcje organizmu. Zagrozeniami jakos$ci zycia tych osob sa niedoskona-
tosci systemow rehabilitacji 1 edukacji. Przejawia si¢ to w niewystarczajacej licz-
bie specjalistow, w niewystarczajgcym wsparciu psychologicznym i technicznym,
w ograniczonym dostepie do studiow wyzszych, w niskim poziomie zatrudnienia
oraz wynagrodzen.
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