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Zmiany Srodowiska spolecznego oraz nowe
technologie szansg na normalizacje zycia osoby
gluchoniewidomej. DoSwiadczenia wlasne

Environmental and social changes and new technologies
chance for life normalization person

Gregory was born exactly on the same day that Helen Keller was born; the most famous, Ameri-
can deafblind, whose history and achievements are known to the whole world. No one knew
then that he would be deafblind person, or that largely he will follow her footsteps. Being
a deafblind person, he poses many serious challenges. The most difficult are many changes, that
are inevitable in the life of every human being. Changes which always involve arisk, as they mean
to go beyond the realm of the current stabilization and the need to abandon the comfort, which
mean to go beyond the psychological space of the safety zone as Danuta Golec says (I. Rotberg, 2014). The
changes, which are much harder for a person with simultaneous hearing and vision disability.
Having family which implanted self-confidence, high motivation, desire for knowledge and the
ability to take a risks, counting on its support and experiencing support from the environment as
well as using more and more modern technologies, he faces further changes. Over time he stops
terribly afraid of changes and sees in them the motor of human development. Also broader social
context is not without significance in achieving a normalization of him and shaping his social ac-
tivity.
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Wprowadzenie

W niniejszym artykule jego wspolautor chcialby podzieli¢ sie swoim doswiad-
czeniem zyciowym, opowiedzie¢ o tym jak przebiegala jego droga zyciowa, na
ktérej nie brakowato réznorodnych zmian, zwykle trudnych, czasem bolesnych,
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czasem radosnych, ale z perspektywy czasu kazda z tych zmian byta bardzo waz-
nym elementem w rozwoju, w dochodzeniu do tego, kim teraz jest. Gdyby nie te
wszystkie do$wiadczenia — nie osiagnalby tyle. Nie osiagnalby tyle, gdyby nie
zmieniali sie ludzie wokoél, gdyby nie sprzet i technologie, z ktérych w réznych
momentach zycia mégt korzysta¢. Na wlasnym przykladzie doswiadczyl tego, ze
nie to ile widzi czy nie widzi, nie to ile styszy czy nie slyszy, decydowalo o tym co
robil, co osiagal. Slowem — okreélenie niepelnosprawnosci (w tym jej stopnia)
w kategoriach medycznych (przez okreslenia ubytku stuchu w dB czy ostrosci
wzroku w procentach) bylo i jest nieadekwatne. To na ile byt (lub nie byl)
niepelnosprawny, wynikalo z tego, w jakim otoczeniu w danym momencie znaj-
dowat sig, jaka byta postawa ludzi czy i z jakich form wsparcia mégt skorzystag,
czy mial do dyspozycji odpowiedni sprzet. Na przykladzie wlasnym, doskonale
widzi trafno$¢ nowoczesnego podejécia do kwestii definiowania zjawiska nie-
pelnosprawnosci oraz przezwyciezania jej konsekwencji, w ujeciu prezentowa-
nym w Konwengcji o Prawach Oséb Niepelnosprawnych, przyjetej przez ONZ,
a ratyfikowanej przez Polske w 2012 r. (www.rpo.gov.pl, dostep 4.01.2016).
Pragnieniem przecigtnego czlowieka jest zycie ustabilizowane, «ulozone»,
w ktérym malo jest gwaltownych zmian, szczegdlnie gdy sa one zaskakujace, nie-
planowane, nieprzewidziane. Wydawac by sie mogtlo, ze takie «sielankowe» zycie
sprzyja niezakléconemu, stopniowemu rozwojowi we wszystkich aspektach ist-
nienia czlowieka — emocjonalnym, intelektualnym, psychicznym i spotecznym.
Takie przeSwiadczenie wydaje sie szczeg6lnie trafne w odniesieniu do ludzi z nie-
pelnosprawnoscig, a juz z pewnoscig do tych, ktérych niepetnosprawnosé¢ spowo-
dowana jest uszkodzeniem kluczowych zmystéw dostarczajacych informacji —
wzroku, stuchu albo — jak w przypadku wspdtautora — obu jednoczesnie.
Ciekawym i pouczajacym doswiadczeniem bylo mnie to co zdarzylo sie w Lille
(Francja) podczas Swiatowej Konferencji DBI (DeafBlind International) — organiza-
cji zrzeszajacej specjalistow pracujacych z osobami gluchoniewidomymi. Mial
wyglosi¢ wystgpienie na temat znaczenia zmian w procesie indywidualnego,
wlasnego rozwoju. Tymczasem na samym poczatku konferencji awarii ulegt
system FM, podstawowe narzedzie do komunikacji; gdy ono sie psuje czlowiek
staje sie jeszcze bardziej gluchoniewidomy. Do niedawna taka raptowna, nie-
przewidziana zmiana wywolywalaby bunt, protest, bylaby Zrédiem wielkiego
stresu. Tymczasem tam, w sytuacji gdzie bardzo zalezalo na pelnym udziale
w tym wydarzeniu, reakcja byta spokojna. Zrodzita sie w tej nieprzewidzianej sy-
tuacjirefleksja, ze tak naprawde dla osoby gtuchoniewidomej niestychanie wazne
jest, abym umiala przyjmowac zmiany, rowniez te niezaplanowane, niechciane —
ze spokojem, bez paniki. Do kazdej nowej sytuacji mozna sie dostosowaé, mozna
sie zaadaptowa¢; kluczem jest to, aby dysponowaé réznymi mozliwosciami,
opcjami i na nich sie skoncentrowaé. W Lille tak wlasnie byto — awarii ulegt klu-
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czowy dla sprzet, ale byto wsparcie w dwdch osobach petlnosprawnych, specjali-
stkach, ttumaczkach-przewodniczkach, ktére znal i ktére znaly jego, i mégl naich
wsparcie liczy¢ w kazdej sytuacji. Teoretycznie jest to oczywiste i malo odkryw-
cze, ale o tym sie czesto zapomina. Dopiero w Lille musial spojrze¢ z wiekszego
dystansu na wlasna przeszlos¢, zdaé sobie sprawe jak dzieki tym wszystkim zmia-
nom, tym planowanym, zamierzonym, ale i tym, na ktére nie ma sie wplywu, na-
uczyl sie te zmiany przyjmowac tak, jak je przyjmowaé powinienem, a wiec ze
spokojem i ufnoscia.

Najwazniejsze ,kamienie milowe”

W zyciu kazdego czlowieka mozna wskaza¢ pewne kluczowe momenty, ka-
mienie milowe. W przypadku wlasnym sa nimi zmiany na drodze zycia. Byly one
osadzone w okreélonych, zmieniajacych sie realiach mojego otoczenia — rodzin-
nego, srodowiskowego, spolecznego, panstwowego. Réwnolegle z nimi dokony-
wal sie postep technologiczny, ktérego roli trudno nie docenic.

Zaczynam stawac sie osoba gluchoniewidoma

Urodzitem sie z za¢ma, styszalem normalnie. Do czwartego roku zycia bytem
dzieckiem «tylko niewidomym» w wyniku wrodzonej katarakty. Po trzeciej ope-
racji na lewe oko, ktéra sie nie udala, zastosowano streptomycyne, aby zahamo-
wac stan zapalny jaki sie w jej wyniku wywiazal w oku. Stan zapalny zostal opa-
nowany, lecz efektem ubocznym bylo uszkodzenie nerwu stuchowego.

W konsekwencji zaczat si¢ stopniowy, lecz nieodwracalny, proces pogarsza-
nia sie stuchu. Stawalem sie powoli osoba gtuchoniewidoma, cho¢ wéwczas ani ja,
ani moi rodzice nie wiedzieliSmy, ze takie osoby istnieja.

Uczylem sie zy¢ w nowej sytuacji. Otoczony madra mitoscia rodzicéw, majac
poczucie bezpieczenistwa, stabilno$ci wzrastalem wraz z mlodszym bratem
i siostra w harmonii, zakt6canej czasem typowymi zgrzytami zycia rodzinnego.
Bylem wilaczany we wszelkie prace domowe, w ktére rodzice umieli mnie
wlaczy¢, bawilem sie z rodzenstwem — blizszym i dalszym, czulem si¢ jednym
z nich. Tata dal mi podstawy wiedzy, rozbudzil zainteresowania, nauczyl
ksztaltow liter odbieranych dotykiem, duzo czytal, opowiadat filmy telewizyjne;
rozwijal wyobraznie. Wykazywal przy tym ogromng intuicje, méwigc mi wprost
do ucha. Mama byla str6zem ogniska domowego. Bylem wiec otoczony akcepta-
cja i mitoscia najblizszych.
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Wreszcie nadszedl moment, kiedy trzeba bylo podja¢ edukacje — chcialem
tego, ale nie do konfica zdawalem sobie wtedy sprawe, co to w praktyce bedzie
oznaczalo...

Poza rodzing — edukacja w o$rodku specjalnym

W wieku 8 lat rozpoczalem nauke w zakladzie dla dzieci niewidomych,
w Laskach koto Warszawy; niby niedaleko, ale jakbym zostal przeniesiony
w zupelnie inny $wiat. Nie bylo wéwczas w Polsce mozliwosci organizacyjnych
ani takiej $wiadomosci, aby dzieci niepelnosprawne mogty ksztalci¢ sie wspdlnie
z pelnosprawnymi, jedyna droga edukacji dla dzieci takich jak ja byla szkola spe-
gjalna. Jechatem do Lasek z radoécig — cieszylem sie, Ze tak jak moi kuzyni i kuzynki,
ktérzy chodzili do szkoly — bede sie uczyl. Gdy musiatem zosta¢ sam, bez rodzi-
cow wérdéd obeych ludzi, dzieci, ktére tez nie widzialy, ale jednak styszaly, zro-
dzilo to poczucie buntu, absolutnego braku akceptacji dla tej zmiany. Przez caty
okres pobytu w Laskach, trwajacy dziesie¢ lat, kazde rozstanie z domem, rodzing
bylo trudne, bolesne. Odzywala sie zazdros¢, bo brat i siostra byli przez caly czas
z rodzicami, ktérzy im mogli pomoéc. Zaowocowalo to nienawiscig do tego miejs-
ca. Jednak obiektywnie rzecz biorac trudno bylo wyobrazi¢ sobie lepsze warunki
edukacji: fachowa opieka, pomoce dydaktyczne odpowiednie do poznawania
bezwzrokowego, zdobywanie wiedzy, ksztaltowanie wiary i duchowosci, budo-
wanie relacji z ludZzmi. Byly tez okazje do odczuwania radosci. Ale oddalenie od
rodziny — bylo stale bolesnym doswiadczeniem.

Z perspektywy czasu wydarzenia z przeszlosci widzi si¢ i ocenia inaczej, dla-
tego teraz, po latach, wiem, ze pobyt w Laskach dal mi bardzo wiele — nauczyt jak
radzi¢ sobie w sytuacjach nowych, jak budowac relacje z ludZmi, ktérzy mnie ota-
czaja, opanowalem techniki zdobywania wiedzy (metody dotykowe — brajl,
wypukle rysunki i modele). Bariera komunikacyjna z kolegami owocowala
«pochtanianiem ksigzek», stuchaniem (dzieki korzystaniu z aparatéw stuchowych)
audycji radiowych - oficjalnych i nieoficjalnych, ktérych stuchanie w Polsce byto
woweczas zakazane. Poznawalem 6wczesne realia spoleczno-polityczne. Dowia-
dywanie sie o $wiecie z réznych Zrédel dawalo szerszy obraz rzeczywistosci,
uczylo tez tego, ze warto poznawac rézne punkty widzenia, rézne poglady, nie
ograniczac si¢ do jednaj prawdy.

Po pewnym czasie zaadaptowatem sie do tej trudnej sytuacji, zaczalem sie
w niej czuc bezpiecznie, cho¢ nigdy do korica jej nie zaakceptowalem i marzytem
o powrocie do normalnosci, do zycia z rodzing, o nauce w zwyklej szkole. Czy-
nilem przygotowania do tego, pragnalem tej zmiany, ale jednoczeénie zaczy-
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natem sie jej ba¢. Czy poradze sobie sam jeden wsréd widzacych i styszacych ré6-
wiesnikow?

Nieudany powr6t do normalnosci

W momencie gdy diugo oczekiwana zmiana byla juz blisko, wszystko sie skom-
plikowato. Nieoczekiwana kolizja z niewidomym kolega i przebicie blony beben-
kowej wlewym, lepszym uchu, a w efekcie — catkowita gluchota w nim, wymusity
przerwe w nauce na dwa miesiace, przed konicem szkoly podstawowej. W zaist-
nialej sytuacji, Henryk Ruszczy¢, dyrektor zakladu w Laskach, odpowiedzialny
za wspieranie absolwentéw, doradzil, aby odlozy¢ podjecie nauki w zwyklym
liceum (w tamtym okresie nie byto w Polsce szkét dla niewidomych na poziomie
Srednim). W jego opinii priorytetem bylo zdobycie konkretnego zawodu, aby
mie¢ alternatywe na wypadek gdyby edukacja w systemie otwartym nie po-
wiodla sie. To byla bardzo madra i racjonalna rada — jednak wéwczas — bunto-
walem sie, chcialem tej wymarzonej zmiany juz, natychmiast...

Kuracja blony bebenkowej powiodla sie i odzyskalem stuch. Jednak przez
dwa lata uczeszczalem do szkoty zawodowej; uczytem si¢ pracy na obrabiarkach
metalu. Na upragniong zmiane musialem czekac¢ jeszcze kolejne dwa lata.

Znowu w ,normalnym” $wiecie

Przejscie z edukacji zamknietej do otwartej bylo zmiana najbardziej §wiado-
mie i najlepiej przygotowana. Zaklad w Laskach zadbat o to, abym:

— opanowal alternatywna, dotykowa metode komunikacji — zaadaptowany
przez siostre Emanuele Jezierska alfabet Lorma dla oséb gluchoniewidomych,

— mogt korzysta¢ z urzadzenia ,Tellatouch”, dokonujacego transkrypcji pisma
mobgl korzystac ze zwyklej maszyny do pisania.

Na wzoér Anny Sullivan, ktéra byla nauczycielka, a w pdzniejszym okresie
edukacji asystentka Heleny Keller, zaangazowano takze asystenta, ktéry mial
wspomoéc mnie na poczatku edukacji w ogélnodostepnym liceum, a p6zniej mo-
nitorowaé moja nauke i wlacza¢ sie zawsze, gdy bedzie taka potrzeba. Zaklad za-
dbal réwniez o dopelnienie niezbednych formalnosci w kuratorium, zwigzane
z koniecznoscig nadrobienia jezyka rosyjskiego, z ktérego wczeéniej bytem zwol-
niony.

Wszystko to stalo sie mozliwe dzieki stypendium przekazanemu przez znang
polska pisarke Irene Jurgielewiczowa. Dzieki jej finansowemu wsparciu otrzy-
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malem do dyspozycji réwniez magnetofon kasetowy, ktéry zostat specjalnie dla

mnie dostosowany; zaopatrzony byl w gniazdo stuchawkowe i mikrofon na kablu

o dlugosci 5 metréw. Dzieki temu moglem slysze¢ kolegéw i kolezanki z klasy,

znajdujace si¢ daleko ode mnie, a czynnie uczestniczace w lekcji. Ponadto, moja

edukacja wspoélnie z widzacymi i styszacymi kolegami i kolezankami byta mozli-
wa dzieki wielu innym, nie mniej istotnym czynnikom:

— nauczycielki jezyka angielskiego opanowaly pismo brajla, dzieki czemu same
sprawdzaly moje prace pisemne, a podczas lekcji poswiecaly mi kilka minut
dajac pozostalym uczniom rézne zadania do wykonania;

— w nauce jezykow obcych (angielskiego i rosyjskiego) korzystalem ze wsparcia
indywidualnych lektorow;

— w procesie edukacji wspierala mnie bardzo intensywnie moja rodzina, moje
najblizsze otoczenie; tata poswiecal mi od 4 do 5 godzin kazdego dnia, czytajac
podreczniki niedostepne w brajlu i literature obowigzkowa, natomiast mama
badz rodzenstwo zaprowadzali mnie do szkoly i odbierali z niej do domu.

To bylo wielkie wyzwanie i bardzo duzy wysilek organizacyjny dla mnie i mo-
jej rodziny, ale przekonalem sie, ze gdy taka zmiana zostanie dobrze przemyslana
i przygotowana, to nawet najbardziej ambitne zamierzenia staja sie mozliwe do
zrealizowania.

Z nauka w liceum wiaze sie jeszcze jedno, wazne zyciowe doswiadczenie —
nauczylem sie¢ prosi¢ o pomoc innych kolegéw i kolezanki, i korzystac z tej pomocy.
Na poczatku sie tego wstydzilem, krepowalem; nie chcialem swoja osoba spra-
wiaé klopotu, zabiera¢ czas. Przekonatem sie jednak, ze oni pomagajac mi réw-
niez na tym korzystajg; stawali si¢ wyrdzniajgcymi sie uczniami z przedmiotéw,
w ktérych mi pomagali. Jednoczes$nie uczylem sig, ze takze ja, majac pewna wie-
dze i umiejetnosci, moge sie tym dzieli¢ z innymi; pomagalem wiec w nauce moje-
mu mlodszemu bratu i siostrze. Slowem uczylem sie¢ bardzo konkretnie funkcjo-
nowania w strukturze spolecznej, uczylem sie budowac¢ relacje miedzyludzkie,
poznawalem w praktyce, czym sa wiezi miedzyludzkie, ze kazdy czlowiek ma
swoje wazne miejsce w grupie spoteczne;j.

Studia

Kolejna zmiana, rozpoczecie studiéw, byla mniej dramatyczna. Cho¢ pocza-
tek jak zwykle byl trudny — zupelnie nowe srodowisko, odmienna technika ucze-
nia sie — to jednak mozna sie byto oprze¢ na doswiadczeniach z adaptacji w lice-
um. Podstawa bylo wsparcie asystenta, ktéry przez pierwszy miesigc uczestniczyt
w zajeciach na uczelni. Jest ono kluczem do tego, aby osoba gltuchoniewidoma
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mogla skutecznie przejé¢ z jednego Srodowiska do drugiego, aby mogta funkcjo-
nowa¢ w $wiecie normalnym. Drugi kluczowy czynnik to sprzet zaréwno ten
kompensujacy deficyty wzrokowe, jak i stuchowe.

Przez caly czas swojej edukacji korzystatem z r6znego rodzaju sprzetu, ktory
sie zmienial, ale zawsze odgrywat ogromna role. Byly to m.in.:

— aparaty sluchowe (od pierwszej klasy szkoly podstawowej),

— odpowiednio dostosowany magnetofon (od pierwszej klasy liceum),

— system FM (od III klasy liceum), umozliwiajacy odbiér mowy z réznej od-
legtosci,

— Optacon, tj. urzadzenie do odczytywania zwyktego druku za pomoca dotyku
(przez 4 lata studiéw oraz 10 lat pracy w oérodku obliczeniowym).

Podczas studidow, podobnie jak wczedniej w liceum, cala rodzina: mama, tata,
brat i siostra byli czynnie zaangazowani w proces mojej edukacji — jako lektorzy
i przewodnicy, brat ponadto naprawial ulegajacy awariom sprzet, a czasem wy-
konywat rysunki wypukle lub modele.

Podjecie pracy zawodowej

Po zakonczeniu okresu edukacji podjatem prace zawodowa. Ponownie wigzato
sie to z wejsciem nowe srodowisko, nowe miejsce, nowe, zupelnie inne obo-
wiagzki. W tej sytuacji rowniez nieoceniona byla pomoc asystenta i odpowiedni
sprzet. Wczeéniejsze doswiadczenia nauczyly mnie, Ze jest to sytuacja do opano-
wania, dzieki temu nie bylo to tak juz tak trudne.

Zmianie w moim zyciu towarzyszyla préba zmiany sytuacji spolecznej
i politycznej w Polsce; zaczalem pracowac¢ w dziefi po podpisaniu porozumien
w Gdansku, ktére daty poczatek ruchowi ,Solidarnos$¢”. Pracowalem w osrodku
obliczeniowym, w duzej warszawskiej firmie, w branzy elektronicznej; w $rodo-
wisku naturalnym, wéréd ludzi pelnosprawnych. Identyfikowalem sie z odnowa
sytuacji politycznej w Polsce, angazowalem sie w niektére dzialania, co bardzo
pomagato mi w budowaniu relacji kolezenskich. Pomimo tego niepodwazalnego
sukcesu, spelnienia marzen, osiggniecia wytyczonego celu pojawila sie pustka
i pytanie: co dalej? Czy na tym koniec? Czy do emerytury beda robit to samo,
a wiec bede do konica zycia programowal komputery? W tym czasie moja siostra,
ktéra mieszkata z nami, wyszla za maz, przyszli na $wiat jej synowie, z ktérymi sie
bawilem, w obstudze ktérych pomagalem. Wzmocnilo to pragnienie, aby mie¢
wlasng rodzine — zone, dzieci. Wydawalo mi sie jednak, ze w moim przypadku to
jest niemozliwe, nierealne... Stawialem sobie wowczas wiele pytani o to czy mam
do tego prawo. Tym bardziej, ze wiele os6b z mojego najblizszego otoczenia i wie-
le innych os6b pelnosprawnych, podchodzacych do zycia w sposéb racjonalny,
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praktyczny, uwazalo, ze nie powinno si¢ podejmowac ryzyka powolywania do
zycia 0os6b z niepelnosprawnoécia. Mialem wiec dylemat czy i$¢ za glosem rozu-
mu irozsadku, czy za glosem jakze naturalnej dla czlowieka potrzeby posiadania
wlasnej rodziny.

Poczucie rezygnacji spotggowane zostalo przez wydarzenia, ktére dotykaly
polskiej spotecznosci — kleske ,Solidarnosci” i wprowadzenie stanu wojennego.
Bylo to bardzo bolesne, zbiorowe doswiadczenie, ktére dzielilem z innymi. Ze
strony najblizszych byla to réwniez lekcja dokonywania wyboréw, w ktérych
wierno$¢ swoim przekonaniom i zasadom przedklada sie ponad obietnice tego co
mozna otrzymaé w zamian za rezygnacje z nich, nawet kosztem utraty Zrodla
utrzymania. To byla bardzo wazna lekcja.

Wiaczenie w dzialania na rzecz oséb gtuchoniewidomych

W tym momencie, gdy z jednej strony mialem poczucie pewnej stabilizacji,
a z drugiej odczuwatem niepokdj i brak pelnej, zyciowej satysfakcji, otrzymalem
propozycje wspotpracy z Polskim Zwiazkiem Niewidomych, ktéry podjat temat
0s6b gluchoniewidomych. Spotkania, rozmowy, a nade wszystko udzial w 1985 r.
w I Europejskiej Konferencji Gluchoniewidomych w Goeteborgu (w Szwecji)
u$wiadomily mi, ze gdy osoby gluchoniewidome maja dostep do niezbednego
sprzetu, gdy moga korzysta¢ ze wsparcia wykwalifikowanych tlumaczy-prze-
wodnikéw, gdy maja oparcie w kompetentnych specjalistach, moga braé¢ zycie
w swoje rece, moga robic co$ dla innych. Zrozumialem, Ze nie musze by¢ do konica
zycia programistg, ze moge spelni¢ swoje skryte pragnienie, aby odwdzieczajac
sie za pomoc jaka uzyskatem od tylu ludzi spotkanych na swojej drodze, sprébo-
waé pomoc tym gluchoniewidomym, ktérzy nie mieli tyle szczescia, ktérzy byli
zagubieni, porzuceni, zapomniani. W Polsce nikt sie nie zajmowal gluchonie-
widomymi, do polowy lat 80. XX wieku; jedynie indywidualnymi przypadkami,
takimi jak Krystyna Hryszkiewicz, z ktéra pracowala s. Emmanuala Jazierska
w Laskach (Jezierska 1963), czy dorosli gtuchoniewidomi przechodzacy roczne
szkolenia w Centrum Spoéldzielczosci Niewidomych w Bydgoszczy, pod okiem
Jerzego Stowinskiego i Sylwestra Nowaka (Nowak, Sowinski 1981)

Zwrotnica mojego zycia — przestawiona

Stopniowo zaczal sie proces przechodzenia od pracy programisty kompute-
réow do pracy na rzecz oséb gluchoniewidomych. Po raz kolejny zaczynalem od
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nowa: nowi ludzie, nowe miejsca, ciggle zmiany, czyli proces dynamiczny. Po
5 latach, gdy upadla firma, w ktérej pracowalem, zaczalem prace na pelny etat
w PZN, gdzie moglem wykorzysta¢ swoja wiedze i umiejetnosci oraz doswiad-
czenie w procesie komputeryzacji pracy zwiazku, ale i w organizowaniu i podej-
mowaniu réznorodnych dzialan. Nadszed! czas, kiedy nagromadzona wiedza
i do$wiadczenie mogly wyj$¢ na zewnatrz, mogly umozliwi¢ podzielenie si¢ nimi
Z innymi.

Cho¢ urodzilem sie w tym samym dniu co Helena Keller, dopiero teraz, gdy
w Polsce zaczynaliSmy prace na rzecz gluchoniewidomych, poznatem jej historie
(Keller 1978). Zafascynowala mnie nie tylko swoimi osiggnieciami edukacyjnymi
irehabilitacyjnymi, ale rtéwniez swoja aktywno$cia i dziatalnoscia spoleczna. Byla
osobg catkowicie gtuchoniewidoma, a jednak tyle osiggneta. Moja sytuacja byla
bez poréwnania latwiejsza: mialem resztki wzroku, stuchu i sprzet wspoma-
gajacy. To byla wielka motywacja. Znowu pojawit sie cel w zyciu, pragnienie
zmiany i dazenie do niej.

Wilasna rodzina

Z jednym jednak nie moglem sie pogodzi¢, gdy poznalem droge zyciowa He-
leny Keller, a mianowicie, ze angazujac sie w prace i dzialalnosé¢ spoleczna. zrezy-
gnowala z zalozenia wlasnej rodziny. Bylem gleboko przekonany, ze musze¢ mie¢
oparcie we wlasnej rodzinie, nie tylko «pierwotnej» i Ze moje zycie nie moze by¢
jedynie praca i dzialalnoscig spoleczna. Jednoczesnie wciaz nie wierzylem w to, ze
to jest mozliwe. Dopiero gdy pracujac na rzecz gluchoniewidomych spotkalem
takich, ktérzy mieli rodziny, dzieci, gdy zobaczylem, Ze sobie z ta sytuacja radzg —
zaczalem mie¢ nadzieje, ze moze i mi bedzie to dane. Za jakis czas poznatem moja
przyszlia zone. Po trzech latach §wiadomie, cho¢ nie bez obaw, podjelismy decyzje
o §lubie. Byta to kolejna wielka zmiana; opuszczenie domu rodzinnego, przepro-
wadzenie sie do wlasnego mieszkania, pojawienie sie kolejno czworki, zdrowych
dzieci.

Do dzi$ rodzina, wlasny dom sa zrédlem mojej sily, oparciem, réwniez psy-
chicznym; to miejsce odpoczynku od obowiazkéw — stuzbowych i spotecznych.
Nie wyobrazam sobie, abym mog}t robi¢ to co obecnie robie, bez zakotwiczenia
w rodzinie. Jednoczesnie niekiedy praca zawodowa i spoleczna zabiera czas dla
najblizszych i niekiedy trzeba rozstrzygac czy poswiecic czas dla rodziny, czy czas
dla gluchoniewidomych - to trudne wybory.
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Towarzystwo Pomocy Gluchoniewidomym

Wspottworzylem je, od poczatku jestem w jego wiladzach, a od przeszio 8 lat
kieruje jego praca. Moment, gdy stanatem na jego czele, byl rowniez doswiadcze-
niem bardzo trudnym i ogromna zmiana; z osoby, ktéra uczestniczyla czynnie
w kreowaniu dziatah organizacji, przejatem jej stery. Musialem braé¢ odpowie-
dzialnos¢ za jej dzialanie, kierowa¢ ludZmi i podejmowac decyzje dotyczace juz
nie tylko mnie samego, ale calego Srodowiska. Mialem ogromne obawyilek przed
ta zmiana.

Sprzet i nowoczesne technologie

W dotychczasowych rozwazaniach bardzo mocno akcentowalem role ludzi,
wsrdod ktorych zylem i zyje, ktorych postawy i zachowania mialy i maja wciaz
istotny wplyw na to jak funkcjonuje, jak przechodzilem przez kolejne ,wiraze
mojego zycia”. Nie sposéb jednak pominaé roli sprzetu i nowoczesnych technolo-
gii. Pisalem juz o aparatach stuchowych, systemie FM, optaconie. Od polowy lat
80. ub. wieku mamy do czynienia z niesamowitym rozwojem technologii infor-
macyjnych. Sa one dobrodziejstwem dla os6b z niesprawnosciami sensoryczny-
mi, wlasnie tymi, ktére tak bardzo ograniczajg komunikowanie sie i dostep do in-
formacji. Nowoczesne technologie pozwalajg te ograniczenia przetamac. Dla mo-
jego funkcjonowania w kazdej sferze zycia, ogromne znaczenie ma
wykorzystywanie takiego sprzetu, jak:

— pomoce optyczne, w tym przede wszystkim monookular oraz lupa elektronicz-
na (od poczatku lat osiemdziesiatych),

— komputer wyposazony w specjalistyczne oprogramowanie oraz dodatkowy
sprzet, np. skaner (od polowy lat osiemdziesigtych ubieglego wieku),

— telefony komoérkowe (od stosunkowo prostych az — do obslugiwanego doty-
kiem wielofunkcyjnego iPhone, ktory peini wiele réznorodnych funkcji, umo-
zliwiajacych komunikowanie sie, gromadzenie informacji, przemieszczanie sie
w przestrzeni, organizacje czasu i wiele innych).

Podsumowanie

Zmian, «kamieni milowych» — planowanych i niespodziewanych — byto
W moim zyciu znacznie wigcej. Zawsze niosly ze sobg pewien stres, czasem bunt.
Dojrzalem jednak do tego, aby pogodzi¢ sie z tym, ze zmiany sg konieczne, Ze to
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wilasnie one sg czynnikiem rozwoju. Owszem, duzo tatwiej je przyja¢, gdy ma sie
informacje, co spodziewana zmiana przyniesie. W przypadku tych niespodzie-
wanych, wazna jest Swiadomos¢, Ze to nie koniec $wiata, ale sytuacja, ktorg trzeba
przyjac iz nia sobie poradzi¢. Ogromnie wazne jest poczucie, ze przy tej zmianie
moga towarzyszy¢ ludzie z blizszego i dalszego otoczenia, ogromnie wazne jest
zakotwiczenie w rodzinie, spolecznosci, w Srodowisku.

W przypadku osoby z uszkodzeniem wzroku i stuchu, ktére drastycznie ogra-
nicza doplyw informacji z otoczenia, szczegdlnie wazne jest, aby pomoc jej
uzyska¢ maksimum informacji i mozliwie pelna wiedze o tym, ze w nowej sy-
tuacji bedzie mogta nadal funkcjonowac.
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