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Streszczenie

Wedtug réznych danych w Polsce zamieszkuje okoto 2 miliondw 0s6b z réznego rodzaju dysfunk-
cjami narzadu wzroku. Niepetnosprawnos¢ wzroku stanowi za$ czwartg spoérdd przyczyn niepet-
nosprawnosci (GUS, 2019). W wiekszosci przypadkow do znaczacego pogorszenia funkcji narza-
du wzroku dochodzi po zakoniczeniu ksztalcenia i obraniu $ciezki rozwoju kariery zawodowe;j.
Celem przeprowadzonych badan byto ustalenie, w jakich branzach i zawodach pracuja osoby
z progresywna niepelnosprawnoscia wzroku. Problem badawczy skiadatl si¢ z dwoch elementow
- z jednej strony dotyczyt okreélenia konkretnych zawodéw, jakie wykonuja osoby z postepujaca
dysfunkcja wzroku, a z drugiej ustalenie, z jakimi ewentualnymi trudnosciami muszg si¢ w zwiaz-
ku z tym mierzy¢ tacy pracownicy.

Wyniki pokazaly, ze lista 48 zawodow wymieniana w literaturze przedmiotu nie wyczerpuje zbio-
ru zaj¢¢ mozliwych do wykonywania przez osoby z progresywna niepelnosprawnoscia wzroku.
Respondenci wskazali 19 zaje¢, ktorych nie uwzgledniala ankieta, przy czym sposréd 41 mozli-
wych wskazan zawoddw, badani oznaczyli tylko 22. Analizy przeprowadzonych wywiadéw zo-
staly wzbogacone o material bedacy osobistymi doswiadczeniami uczestnikow wywiadéw po-
glebionych. Na pierwszy plan wysunely si¢ tam trudnosci zwigzane z zatrudnieniem, zwigzane
z ogblnymi problemami, z jakimi mierzg sie pacjenci stabowidzacy, tj. ograniczeniami w swobod-
nym przemieszczaniu si¢ (prawo jazdy); obawami zwigzanymi z przechodzeniem badan okreso-
wych oraz lekiem przed utratg pracy.

Stowa kluczowe:
choroba Stargardta, niepelnosprawno$¢ wzroku, otwarty rynek pracy, zatrudnienie, pracownik
z niepelnosprawnoscia wzroku, progresywne choroby oczu.

People with progressive visual impairments in the open labor
market — an analysis of the career trajectories of employees
with Stargardt disease

Abstract

According to various data, there are around 2 million people in Poland with various types of vi-
sion impairments. Vision impairment ranks as the fourth cause of disability in the country (GUS,
2019). In most cases, significant deterioration of visual function occurs after completing educa-
tion and choosing a career path.

The aim of the conducted research was to determine in which industries and professions indivi-
duals with progressive visual impairments work. The research problem consisted of two elements:
on the one hand, determining the specific professions performed by individuals with progressive
vision dysfunction, and on the other hand, identifying the potential difficulties faced by such
employees. For this reason, it was decided to use a survey measurement, where participants could
indicate the profession they work in or write their own if it was not on the list. On the other hand,
some of the respondents (20 out of 50 individuals) participated in in-depth interviews regarding
their functioning with progressive eye disease. By using techniques such as open-ended questions
and encouraging storytelling, it was possible to gather interesting research material. After collec-
ting all the interviews, narrative analysis was additionally applied to elucidate the most important
issues centered around three main questions.
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The results showed that the list of 48 professions mentioned in the literature does not exhaust
the set of occupations possible for individuals with progressive vision impairments. Respondents
indicated 19 occupations not included in the survey, with only 22 out of 41 possible job designa-
tions marked by the participants. Analyses of the conducted interviews enriched the material
with personal experiences of the participants in the in-depth interviews. Difficulties related to
employment emerged as prominent in those interviews, such as general problems faced by visu-
ally impaired patients, including limitations in free movement (driving license); concerns about
undergoing periodic examinations, and fear associated with job maintenance and loss.

Keywords:
employment, open labor market, progressive eye diseases, Stargardt disease, vision impairment,
visually impaired employee.
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WPROWADZENIE

danych Gtéwnego Urzedu Statystycznego (GUS) z 2021 r. wynika, ze wéwczas w Pol-

sce zatrudnionych bylo 337 tysigcy pracownikéw z niepelnosprawnosciag w przed-
siebiorstwach zatrudniajacych 10 i wieksza liczbe pracownikéw (GUS). Jednoczesnie
0sob z niepelnosprawnoscia, posiadajacych orzeczenie o stopniu niepelnosprawnosci
lub orzeczenie réwnowazne, byto okolo 3 milionéw (Jendrzejewski, 2023). Natomiast
z danych publikowanych przez Biuro ds. Oséb z Niepelnosprawnoscia Uniwersytetu
Warszawskiego (BON UW) wynika, ze w 2017 r. bylo okoto 500 tysiecy oséb z niepet-
nosprawnosécig wzroku. Oznacza to, ze osoby z orzeczong niepelnosprawnoscia wzroku
stanowig 16,7% wszystkich osob z niepelnosprawnoscia. Wszystkie te dane sg jednak
obcigzone duzym bledem, gdyz prawdopodobnie w Polsce zyje od 4 do 7 milionéw oséb
z niepelnosprawnoscia, a 0s6b z chorobami oczu moze by¢ takze znacznie wigcej, jed-
nak nie sg one nigdzie zarejestrowane lub z réznych wzgledéw nie posiadajg orzeczenia
o stopniu niepetnosprawnosci (Voigt Klinika Oka, 2021).

Do najczestszych schorzen wzroku w populacji polskiej i §wiatowej zalicza si¢ ja-
skre, za¢me, retinopatie cukrzycowg oraz AMD (zwyrodnienie plamki zoltej zwigzane
z wiekiem). Natomiast wéréd oséb w wieku produkcyjnym, w tym miodych dorostych,
wyr6zni¢ mozna jaskre, barwnikowe zwyrodnienie siatkéwki (RP), odwarstwienie
siatkéwki, chorobe Stargardta (STGD) czy AMD. Zadna z tych choréb nie podlega wy-
leczeniu. W chorobach takich jak jaskra, odwarstwienia siatkowki i niektorych postaci
AMD leczenie stuzy minimalizowaniu skutkéw choroby oraz przeciwdzialaniu jej roz-
wojowi (Partyka, Wysocki, 2015; Krawczynski, Skorczyk-Werner, Oleksiak, Pacholec,
2021).

Trzeba przy tym zauwazy¢, ze dysfunkcja wzroku czy tez jego niepelnosprawnos¢ za-
wiera si¢ miedzy obnizong ostro$cig wzroku a zupelnym zniesieniem czynnos$ci wzro-
kowych. Niepelnosprawnos¢ wzroku polega bowiem na uszkodzeniu uktadu wzrokowe-
go w calosci lub czesci (Kuczynska-Kwapisz, 2004). W polskim systemie orzecznictwa
o stopniu niepelnosprawnosci przyjmuje sie, ze lekki stopien niepetnosprawnosci wzro-
ku polega na obnizeniu ostrosci wzroku, po korekeji okularowej od V=0,3 (30% pra-
widlowej ostrosci) do V=0,11 (11%). Stopienr umiarkowany to V=0,1 (10%) do V=0,06
(6%). Stopien znaczny to za$ ostro$¢ wzroku ponizej V=0,05, czyli 5% i mniej (Kuczyn-
ska-Kwapisz, 2004). Warto przy tym nadmieni¢, ze zgodnie z klasyfikacjag WHO oso-
ba z ostroscig wzroku ponizej 5% okreslana jest jako osoba prawnie niewidoma (legal-
ly blind) (Ossowski, 2001). Osoby te przy korzystnych warunkach i przy zastosowaniu
specjalistycznego sprzetu powiekszajacego moga, ale nie muszg, by¢ w stanie odczytacé
tekst drukowany. Jednakze dotyczy to 0séb z ostroscig wzroku powyzej V=0,01 (1%)
(Melchior, 1980 za Lubawy, 2010, s. 72).

Do o0s6b zatrudnionych z progresywna niepelnosprawnoscia wzroku zaliczy¢ za$
nalezy:

a. osoby, ktore od dziecka zmagaja si¢ z postepujacymi deficytami widzenia;

b. osoby posiadajace ustabilizowang niska ostros¢ wzroku, ktére nagle, w wieku doro-

stym doznaja szybkiego progresu choroby;
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c. osoby doroste, ktore podczas studiéw nagle doznaly znacznego pogorszenia ostro-
$ci wzroku i ujawnienia si¢ choroby;

d. osoby pracujace, u ktoérych doszto do nagtego, szybkiego spadku ostrosci wzroku
i ujawnienia choroby oczu (Majewski, 2011; Zaorska, 2015).

W Polsce brak jest rzetelnych danych dotyczacych wskaznika zatrudnienia w grupie
0s6b z niepelnosprawnoscig wzroku. Tadeusz Majewski (2011) wskazuje, ze wg danych
PZN zatrudnienie posiada 30 tysiecy czlonkéw tej organizacji. Natomiast PFRON (2008)
wskazuje, ze wskaznik zatrudnienia w grupie os6b z dysfunkcja wzroku w 2005 r. wyno-
sif 15,3%. Na nieco wyzszy wskaznik wskazuje organizacja Watch Dog Polska - PFRON
(2014) 20%.

Wyniki te korespondujg z dostepnymi w literaturze zagranicznej. W USA wskaznik
zatrudnienia w grupie oséb z niepelnosprawnoscia wzroku w zaleznosci od badania to
od 23% do 44% (Golub, 2006; Shaw, Gold, Wolfe, 2007; Bell, Mino, 2015; McDonnall,
Sui, 2019; Crudden, Steverson, 2021). Badacze z Wielkiej Brytanii pisza, zZe zatrudnienie
w populacji 0séb z dysfunkcja wzroku wynosi 25%-41% (Goertz, van Lierop, Houkes,
Nijhuis, 2010; Havett, 2022; Loconti, 2022). Badania prowadzone w Korei Poludniowej
takze korespondujg z tymi zamieszczonymi powyzej, tj. wskazuja, Ze zatrudnienie os6b
z nienormatywna sprawnos$cig wzroku waha sie miedzy 31% a 41% (Goertz, van Lierop,
Houkes, Nijhuis, 2010; Joen, Koo, Lee, Hen, 2022).

PSYCHOLOGICZNE NASTEPSTWA PROGRESYWNE]
NIEPEENOSPRAWNOSCI WZROKU A PRACA

Gl6wng role w uksztaltowaniu wysokiego poczucia wlasnej wartosci pelni akceptacja wia-
snej choroby i wigzacej si¢ z nig niepelnosprawnosci. Zmierzenie si¢ z ograniczeniami wy-
nikajacymi z obnizonej sprawnosci narzadu wzroku jest tak samo wazne, jak dekonstrukcja
obrazu samego siebie w procesie zaloby, skoncentrowanie si¢ na swoich mocnych stronach
i na mozliwosciach osiggniecia sukcesu. Akceptacja straty i uznanie braku wzroku jako cze-
go$ nieodwracalnego jest powaznym problemem dla wielu 0séb tracgcych wzrok (Truan,
Trent, 1997; Ossowski, 2001; Ole$, Steuden, Toczotowski, 2002; Steuden, 2002; Brzeziniska,
Wozniak, Maj, 2007; Czerwinska, 2018; Kowalska, 2022). Tylko ,Wtasciwy stosunek do
siebie, do wlasnej niepelnosprawnos$ci umozliwia realng oceng wlasnych mozliwosci, wy-
znaczanie realnych celdw, trafne ocenianie szans i mozliwosci osiggniecia zadowalajacych
rezultatéw na okreslonym stanowisku pracy” (Brzezinska, Wozniak, Maj, 2007, s. 156).

O tym, w jaki sposéb bedzie funkcjonowac osoba z nabyta niepetnosprawnoscia wzro-
ku oraz jak szybko i w jaki sposéb dokona dekonstrukcji wlasnego ,ja’, decyduje szereg
czynnikow. Czerwinska (2018) wskazuje, ze nalezg do nich m.in.: ,faza zycia, sposéb
utraty widzenia (nagly vs. stopniowy), zakres utraty (calkowite vs. czgsciowe), zasoby
osobowe, w tym wlasciwosci osobowosciowe, tryb zycia, zainteresowania, przebieg pro-
cesu diagnostycznego, niekorzystne rokowania, czas trwania choroby, poczucie osamot-
nienia (Czerwinska, 2018, s. 174-175).
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Na bazie réznorakich doswiadczen i przebiegu samej choroby dana osoba z niepel-
nosprawnoscig wzroku moze dokonac¢ interpretacji swojej choroby, a dzieki temu albo
pozostac bierng, rozzalona, skupiong na chorobie, albo nauczy¢ sie z nig zy¢. Mozna
tym samym powiedzie¢, ze osoba z niepelnosprawnoscia zdecyduje, czy choroba stanie
sie dla niej kamieniem u szyi, czy zamieni si¢ w skrzydla, ktore dadzg site i naped do
zmiany.

Steuden (2002) wymienia pie¢ sposobow interpretacji choroby przewleklej. Pierwszy
to choroba jako przeszkoda - gdzie niesprawno$¢ postrzegana jest w kategoriach sytu-
acji, ktora utrudnia lub uniemozliwia realizacje czegos waznego. Nastepstwa choroby
lokowane sg raczej w przyszlosci, dlatego tez chory podejmuje wysitek przeciwstawie-
nia sie chorobie i oczekuje w tym wsparcia spolecznego. Druga interpretacja to choroba
jako strata — chory spostrzega zwigzane z chorobg ograniczenia i deficyty, ktdre sg nie-
mozliwe do pokonania. Efektem takiej interpretacji sa reakcje przygnebienia, smutku,
tendencje autodestrukcyjne, poczucie pustki i zatoba. Trzecia postawa to choroba jako
ulga — prowadzi do uwolnienia si¢ od nadmiaru cigzaru podjetych zadan, mozliwosci
uwolnienia si¢ od odpowiedzialnosci, a niekiedy i akceptacji przez innych ludzi. Czwarte
podejscie to choroba jako korzys¢ — najczesciej taczy sie z mozliwoscia zaspokojenia po-
trzeb, doswiadczania opieki, uzyskania korzysci materialnych (zasitki, renta), a niekiedy
takze uwolnienia od odpowiedzialnosci. Ostatnig interpretacjg jest uznanie choroby jako
wartosci — jest to sytuacja, ktora przyczynia si¢ do refleksji nad wlasnym zyciem, po-
zytywnym doswiadczeniem, korzystnym dla dojrzewania osobowosci i relacji z innymi
ludzmi. Taki typ interpretacji choroby u wigkszosci osoéb wystepuje na dalszych etapach
jej trwania i na ogot taczy sie z akceptacja choroby (Steuden, 2002, s. 32).

Oczywiscie dokonywanie interpretacji nabytej progresywnej niepelnosprawnosci to
jest proces. Warto tez pamietaé, iz osoba, ktora nagle doznaje szybkiego pogorszenia
wzroku bedac osobg dorostg, rzadko kiedy moze pozwoli¢ sobie na komfort zatrzymania
sie celem przepracowania calej sytuacji. Pewnym rozwigzaniem jest uzyskanie zwolnie-
nia lekarskiego, aby unikna¢ koniecznosci chodzenia do pracy. Jednak stan ten nie moze
trwaé w nieskonczono$¢ gtéwnie z uwagi na fakt, ze po szeSciu miesigcach takiego zwol-
nienia konieczne jest stawienie si¢ na komisji ZUS w celu okreslenia, czy dana osoba
w ogodle moze wréci¢ do pracy. W zwigzku z tym chory wpada w swoiste bledne koto,
gdzie z jednej strony odczuwa stres zwigzany z pogorszeniem widzenia, z drugiej pogor-
szenie widzenia powoduje stres zwigzany z wykonywaniem pracy. Wszystko to, jak po-
kazujg badania, negatywnie wplywa na funkcjonowanie wzroku i mozliwo$ci wzrokowe
osoby chorej (Oles, 2002).

Aby zrozumie¢, z czym mierzg sie osoby doznajace progresywnego pogarszania sie wi-
dzenia, nalezy zastanowic¢ si¢, w jak wielu sferach zyciowych wykorzystywany jest wzrok.
Daje on poczucie niezaleznosci, swobody przemieszczania si¢, komunikowania sie;
szybkiego orientowania si¢ w przestrzeni, rozpoznawania osob, miejsc, przedmiotow;
odczytywania tekstu i interpretowania widzianego obrazu, zjawisk i interakcji. Osoba
stabowidzaca jest co prawda w stanie skompensowac sobie pewne sfery zycia, np. korzy-
stajac z komputera z programami powiekszajacymi, udzwiekawiajacymi; wyposazy¢ sie
w smartfona z dobrym aparatem, dzigki ktéremu bedzie mogta robi¢ zdjecia tekstu czy
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dowolnej sceny w celu lepszego zobaczenia jej oraz wykorzystywac réznorodne aplikacje
do nawigacji, rozpoznawania tekstu czy obrazu. Jednak nie uchroni jej to przed trudno-
$ciami w rozpoznawaniu twarzy, sprawnym orientowaniu si¢ i przemieszczaniu w no-
wych przestrzeniach czy szybkim odczytywaniu tekstu (Adamowicz-Hummel, 2001,
2010; Oles, 2002; Czerwinska, 2018).

Co ciekawe, jak pokazuja badania Zaorskiej (2015), osoby ze znacznie obnizong ostro-
$cig wzroku, kwalifikujace sie do grupy oséb niewidomych, duzo wyzej ocenialy jako$¢
swojego zycia i funkcjonowania (takze na rynku pracy) niz osoby ze stosunkowo jeszcze
dos¢ dobrg ostroscig wzroku — osoby stabowidzace (Zaorska, 2015, s. 50). Autorka wska-
zuje, ze by¢ moze wynika to z faktu, iZ wraz z obnizaniem si¢ ostro$ci wzroku badani
maksymalizowali swoje mozliwosci funkcjonowania, dzieki czemu zwiekszalo si¢ ich
poczucie jako$ci zycia.

NIEPEENOSPRAWNOSC WZROKU NA RYNKU PRACY

Rozpoczynajac rozwazania dotyczace funkcjonowania 0séb z niepetnosprawnoscia wzro-
ku na rynku pracy nalezy przede wszystkim podkresli¢, ze od lat brak jest rzetelnych da-
nych dotyczacych zatrudnienia tych oséb. Taki stan rzeczy spowodowany jest w glownej
mierze ochrong danych wrazliwych, a za takie uznaje si¢ informacje o posiadaniu orze-
czenia o stopniu niepetnosprawnosci, orzeczenia o niezdolnosci do pracy i dokumentow
réwnowaznych. Co za tym idzie - nie istnieje co$ takiego, jak ogdlnopolski rejestr osob
z niepelnosprawnoscig. Dodatkowo sprawe komplikuje jeszcze podwojny system orzecz-
nictwa, gdzie z jednej strony uzyskuje sie stopien niepetlnosprawnosci z okresleniem jej
rodzaju, a dokument ten wydaje powiatowa lub wojewddzka Komisja ds. Orzekania o Nie-
petnosprawnosci. Z drugiej za$ strony funkcjonuje orzecznictwo do celéw rentowych pro-
wadzone przez Zaklad Ubezpieczen Spotecznych, gdzie poza okresleniem cze$ciowej albo
catkowitej niezdolnosci do pracy lub/i samodzielnej egzystencji, nie okresla sie przyczyny
niepelnosprawnosci. Poniewaz za$ orzeczenia te w zakresie wielu udogodnien funkcjono-
waé mogg zamiennie, istnieje mozliwos¢, ze albo posiada kto$ oba orzeczenia, albo tylko
jedno z wymienionych (Kuczynska-Kwapisz, 2004; Brzezinska, Wozniak, Maj, 2007; Ma-
jewski, 1995, 2011; Zaorska, 2015; Bugajska i in., 2019).

Fragmentaryczne dane dotyczace zatrudnienia oséb z niepelnosprawnoscia wzroku
od lat dostarcza Polski Zwigzek Niewidomych (PZN). Z réznych przyczyn nie zrzesza
on jednak nawet polowy wszystkich osob z dysfunkcja wzroku, a cztonkowie PZN nie
zawsze podaja informacje o swoim zatrudnieniu. Jak podaje Bugajska wraz ze wspot-
pracownikami (Bugajska i.in., 2019), w 2013 r. do PZN nalezalo 58 tys. czlonkéw (osob
w wieku 18+), a 30 tys. znajdowalo si¢ w wieku produkcyjnym, z czego pracowalo jedynie
20%. Natomiast w 2009 r. oséb w wieku produkcyjnym byto zarejestrowanych w PZN
34 tys., z czego pracowalo 17%. Dane te, chociaz interesujace, trudno uogélniac na cata
populacje 0séb z niepelnosprawnoscig wzroku, tym bardziej ze w ciagu 4 lat widoczny
jest znaczny spadek 0s6b w wieku produkcyjnym bedacych czlonkami PZN (Brzezinska,
Wozniak, Maj, 2007; Majewski, 2011). Dodatkowo za$ miarodajno$¢ tych doniesien jest
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watpliwa z powodu danych dotyczacych wszystkich niepelnosprawnosci w Polsce i UE.
Jak podaja Gaciarz i Bartkowski (2014), w 2012 r. wskaznik zatrudnienia dla populacji
0s6b z ograniczong sprawnoscig w Polsce wynosit 35,7%, a w UE - 46,1, a stopa bez-
robocia w tej grupie wynosita odpowiednio: 16,5% w Polsce oraz 15,7 w UE (Gaciarz,
Bartkowski, 2014, s. 30).

Ostatnim znaczacym miejscem, ktére dostarcza informacji na temat zatrudnienia os6b
stabowidzacych i niewidomych, jest Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepelno-
sprawnych (PFRON). Niestety, w tym przypadku dane dotycza tylko tych oséb, ktorych
zatrudnienie dofinansowuje ten fundusz. Obejmuje zatem przedsiebiorstwa zatrudnia-
jace do 20 osob. Ponadto dane PFRON obejmujg réwniez osoby z lekkim stopniem nie-
pelnosprawnosci wzroku, ktoére na ogoét nie maja wigkszych probleméw na rynku pracy
z uwagi na dos¢ dobrg ostro$¢ wzroku (Poradnik pracodawcy, 2000; Braun, Szczucki,
2016; Matczak, 2018; Kowalska, 2022; Fundacja Klucz, 2023).

Poszukujac informacji na temat rodzaju zatrudnienia, jaki dominuje w grupie osob
z dysfunkcjg wzroku, podobnie jak w przypadku innych danych, natrafi¢ mozna wy-
facznie na ogolniki. Autorzy wymieniajg tu wszystkie dostepne formy, tj. zaklad pracy
chronionej (spéidzielnie pracy osob niewidomych), zatrudnienie wspomagane, pra-
ca w obszarze organizacji pozarzadowych (NGO), otwarty rynek pracy, telepraca oraz
samozatrudnienie. Niektorzy autorzy zaznaczajg przy tym, ze spoldzielnie pracy przed
1990 r. zapewnialy wigcej miejsc pracy niz obecnie i ze wowczas stanowily gléwne miej-
sce zatrudnienia o0sdb stabowidzacych i niewidomych (Majewski, 1995, 2011; Zaorska,
2015; Fundacja Klucz, 2023). Obecnie natomiast wydaje sie, ze najpopularniejsza forma
zatrudnienia jest praca w NGO, telepraca oraz samozatrudnienie (Grzymkowska, 2014;
Bielecka, 2015; Zaorska, 2015; Matczak, 2018).

CZYNNIKI WPELYWAJACE NA ZATRUDNIENIE OSOB
Z PROGRESYWNA NIEPELNOSPRAWNOSCIA

Niezaleznie od dostepnych danych liczbowych widoczna jest tendencja wyrazona przez
Braun i Szczuckiego (2016), ktorzy konstatuja, ze: ,,Liczba pracujacych niepelnospraw-
nych maleje wraz ze wzrostem ciezaru posiadanych przez nich dolegliwosci, w zwigzku
z tym zatrudniona osoba ze znacznym stopniem niepelnosprawnosci na otwartym ryn-
ku pracy nadal stanowi rzadkos¢” (Braun, Szczucki, 2016, s. 8).

Na szczegdlng uwage w zwigzku z zatrudnieniem oséb z progresywna niepelnospraw-
noscia zastuguja stowa Janochy (2015). Podaje on, ze: ,,Osoby z niepelnosprawnoscig na-
byta, ktére pracowaly przed pojawieniem sie dysfunkeji, wykazujg wigksza aktywnosé
zawodowg niz ci, u ktérych wystapita ona przed wejsciem na rynek pracy” (Janocha,
2015, s. 157-158).

Do czynnikéw silnie oddzialujacych na zatrudnienie oséb z niepelnosprawnoscia
wplywaja takze postawy samych pracodawcow. Naleza do nich m.in. nieuzasadnione
uprzedzenia pracodawcow: ,ktorzy niejednokrotnie wolg zatrudni¢ osobe posiadajaca
gorsze kwalifikacje, jednak bez niepetnosprawnosci” (Braun, Szczucki, 2016).
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Jak wskazuje Majewski (2011), uprzedzenia pracodawcow wyrazaja si¢ przede wszyst-
kim w obawach dotyczacych zachowania bezpieczenstwa pracy, trudnosci w adaptacji
do fizycznego i spotecznego srodowiska pracy, koniecznosci poniesienia dodatkowych
kosztow zwigzanych z zatrudnianiem pracownika z uszkodzonym wzrokiem, gorsze pod
wzgledem ilosciowym i jako$ciowym wyniki pracy, brak zaufania do kwalifikacji zawo-
dowych osoby z niepelnosprawnoscia (Majewski, 2011). Dodatkowo rézni autorzy wska-
zujg na nieadekwatno$¢ kwalifikacji 0sdb z niepelnosprawnoscig wzroku do rynku pracy
(Brzezinska, Wozniak, Maj, 2007; Majewski, 2001; Braun, Szczucki, 2016). Jednak brak
jest bardziej aktualnych doniesien na ten temat. Mozna jedynie przypuszczaé, bazujac
na informacjach o rosngcym wspoétczynniku ksztalcenia si¢ 0s6b z niepelnosprawnoscia
wzroku w szkolnictwie ogélnodostepnym, ze nieadekwatnos¢ kwalifikacji zmniejsza sie.
Aby bowiem uczen stabowidzacy czy tez niewidomy moégt uczy¢ sie w szkole powszech-
nej, musi posiada¢ kompetencje w zakresie obstugi komputera, aplikacji wspomagaja-
cych i wielu nowoczesnych technologii (Kokot, 2021a, 2021b; Kowalska, 2022; Kokot-
-Rybinska, 2023).

Kolejnymi czynnikami wptywajacymi na zatrudnienie oséb z niepelnosprawnoscia
wzroku jest z jednej strony postawa roszczeniowa pracownikow i wigzace sie z tym ocze-
kiwanie otrzymywania wigkszego wsparcia niz jest to konieczne, a z drugiej strony wciaz
duze problemy z samodzielnym przemieszczaniem si¢ (Brzezinska, Wozniak, Maj, 2007;
Braun, Szczucki, 2016; Kowalska, 2022). Mimo wszystko, jak podaja Brzezinska, Woz-
niak, Maj (2007), osoby z niepetnosprawnoscia wsrdd wszystkich osob bezrobotnych sa
grupg najaktywniej poszukujacg zatrudnienia i to pomimo wielu niepowodzen w tym
zakresie.

BADANIA WLASNE

Badania ilosciowe dotyczace zatrudnienia i wykonywanego zawodu 0s6b z progresywna
niepetnosprawnoscig wzroku prowadzono od marca 2023 do maja 2023 r. Uczestnika-
mi badania bylo 50 0séb chorujacych na nieuleczalng, postepujacg chorobe plamki z6t-
tej — chorobe Stargardta (STGD). Ankieta umieszczona zostala na facebookowej grupie
wsparcia dla 0s6b chorujacych. W badaniu wzigto udziat 23 mezczyzn i 27 kobiet. Badani
mieli od 18 do 56 lat, a ich $redni wiek to 29 lat. Badani mogli wskaza¢ wigcej niz jeden
wykonywany zawod.

Majac na uwadze niedoskonalo$¢ modelu spotecznego definiowania niepetnospraw-
nosci, przez ktérego pryzmat moglyby by¢ postrzegane uzyskane dane ankietowe, w ba-
daniu tym odwolano si¢ takze do teorii interakcjonizmu symbolicznego. Podejscie ta-
kie, przy zastosowaniu wywiadéw pogtebionych, pozwolito dostrzec co$ wiecej niz tylko
trudnosci z niedostatecznym dostosowaniem $wiata spotecznego do potrzeb jednostek
z nienormatywng sprawnoscig (Twardowski, 2019), wyrazone w tym przypadku okreslo-
ng pula zawoddw wykonywanych przez osoby z postepujaca niepelnosprawnoscig wzro-
ku. Jak wskazuje Elzbieta Hatas (2006): ,W interakcjonizmie symbolicznym kluczowym
zagadnieniem pozostaje funkcjonowanie znaczen w kontekscie spolecznym, jaki przede
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wszystkim stanowi sytuacja wzajemnego oddzialywania ludzi” (Hatas, 2006, s. 15). Teo-
ria ta pozwala na spojrzenie na zjawisko zatrudnienia osob z niepelnosprawnoscia wzro-
ku poprzez analize danej sytuacji, w ktdrej w zaleznos$ci od uczestniczacych w niej osob
réznie konstruujg sie konteksty znaczen (Halas, 2006, s. 131).

Uzupelnieniem danych ankietowych bylo przeprowadzenie 20 wywiadéw pogtebio-
nych z 3 pytaniami przewodnimi:

1. Co byto dla Ciebie najtrudniejsze, gdy poznalas/e$ diagnoze?

2. Jak ksztaltuje si¢ Twoja kariera zawodowa od momentu zachorowania?

3. Jak oceniasz swoje powodzenie w poszukiwaniu pracy sprzed choroby i w trakcie jej

trwania?

Material z wywiadéw narracyjnych zbierany byl w okresie od wrzesnia 2018 do wrze-
$nia 2021 r. Bylo to mozliwe z uwagi na fakt, iz badaczka od przeszlo 9 lat prowadzi
grupe wsparcia dla 0oséb chorujacych na chorobe Stargardta i od lat udziela szeroko
pojetego wsparcia tyflopedagogicznego i tyflopsychologicznego czlonkom grupy. Dzieki
osobistemu zaangazowaniu w pomoc osobom chorym, a takze przynalezno$¢ wynika-
jaca z wlasnej historii zmagan z chorobg Stargardta, badaczka bedac osoba z wewnatrz
stwarzala badanym wigksze poczucie bezpieczenstwa, zrozumienia. Dzigki temu bada-
ni wykazywali duza otwartos¢, a ich narracje byty wolne od skrepowania wynikajacego
z postawy ,,my chorzy” vs ,wy zdrowi” (Molden, 2014).

KROTKA CHARAKTERYSTYKA CHOROBY RESPONDENTOW

Choroba Stargardta wystepuje w populacji ogolnej z czestotliwoscig raz na 10 tysiecy.
Prowadzi do prawnej $lepoty, czyli do obnizenia ostro$ci wzroku ponizej 5%. Zabu-
rzenia widzenia w tej chorobie moga wystapi¢ zaréwno u dzieci w wieku 7-12 lat, jak
i mlodziezy oraz osob dorostych. Osoby dotkniete tym schorzeniem doznajg znacznego
obnizenia ostrosci wzroku, trudnosci w rozpoznawaniu koloréw, zaburzenia widzenia
glebi, trudnosci z akomodacja, zaburzenia widzenia centralnego oraz czgsto nasilonego
Swiatlowstretu. Ostros¢ wzroku wiekszosci chorych waha si¢ miedzy 8-10% prawidlo-
wego widzenia. Schorzenie to ma charakter postepujacy i w zaleznosci od pacjenta po
nagtym pogorszeniu wzroku dochodzi do ustabilizowania i powolnego, niezauwazalnego
pogorszenia albo kolejne spadki ostrosci majg charakter rzutowy (wzgledne okresy wy-
ciszenia zakanczane nagtym pogorszeniem), albo powolne obnizanie ostrosci wzroku,
rozciggniete na lata (Kokot, 2021a).

Niepelnosprawnos¢ wzroku, stabowzrocznos¢ przez wigkszos¢ spoleczenstwa kojarzone
s3 z byciem osobg zalezna, niesamodzielng (Kuczynska-Kwapisz, Smiechowska-Petrovskij,
2017). Jednak w $wiecie nowoczesnych, powszechnych technologii, zar6wno kompute-
rowych, smartfonowych, optycznych, jak i wcigz udoskonalanego oprogramowania oraz
aplikacji, osoba z niepelnosprawnoscia wzroku odzyskuje niezaleznos¢. Nie inaczej jest
w przypadku oséb z chorobg Stargardta, ktére mimo znacznie ograniczonej ostrosci wzro-
ku prowadzg aktywne zycie w sferze zawodowej, edukacyjnej i spolecznej (Zaorska, 2013).
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ZAWODY WYKONYWANE PRZEZ OSOBY
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA WZROKU

W tabeli 1. zaprezentowano zestawienie zawodow wykonywanych przez osoby z niepet-
nosprawnoscia wzroku, gdzie z jednej strony sg te, podawane przez rozlicznych autordéw,
z drugiej zas te, ktore wskazali respondenci z progresywna chorobg wzroku w przepro-
wadzonych badaniach wlasnych. Za pomocg danych liczbowych przedstawione zostaty
dane zebrane podczas badania, natomiast symbolem ,,+” oznaczono te zawody, ktére zo-
staly ujawnione podczas kwerendy literatury przedmiotu. Niestety, mimo szeroko zakro-
jonych poszukiwan nie udato si¢ dotrze¢ do wynikéw badan okreslajacych czestotliwosé
zatrudnienia 0s6b z niepelnosprawnoscig wzroku w danej branzy czy zawodzie. Dostep-
ne s3 wylacznie fragmentaryczne, obcigzone duzymi btedami metodologicznymi dane
Polskiego Zwigzku Niewidomych z 2014 r. lub doniesienia anegdotyczne, niepoparte da-
nymi liczbowymi. Problem ten dotyczy zar6wno literatury krajowej, jak i zagranicznej.

Tabela 1. Porownanie wynikow badan wlasnych w zakresie wykonywanego zawo-
du' przez osoby z progresywna choroba wzroku w zestawieniu z danymi z literatury
przedmiotu®

Zawéd w?:i;e L |2 |3 |45 |67 |89 |01
Animator kultury + + 55
/ upowszechnianie
kultury
Aktor +
Bibliotekarz 1 + + | +
Copywriter 2 + + +
Doradca zawodowy 1 + +
Dziennikarz + |+ + |+ [+ + 20
Dziewiarz, tkacz 56
Duchowny + + 44
Ekonomista/ksie- 3 + + +
gowy
Elektronik, 1 +
elektrotechnik itp.

Filolog +

' W tekscie celowo uzywana bedzie tylko meska forma nazw zawodéw, aby zapewni¢ osobom, ktore wziely
udziat w badaniu, wiekszg anonimowos¢.

? Legenda do Tabeli 1: 1. Bielecka, 2015; 2. BPO Network, 2020; 3. Bugajska i in., 2001; 4. Grzymkowska,
2014; 5. Fundacja Klucz, 2023; 6. Majewski, 1995; 7. Matczak, 2018; 8. Poltalento, 2023; 9. Zaorska, 2015;
10. Watch Dog Polska-PFRON, 2014; 11. Golub, 2006; Loconti, 2022.

Niepelnosprawno$¢ i praca




Florysta

Informatyk/
programista

+ + | 162 | +

Instruktor
rehabilitacji

Instruktor tanica

Inny pracownik
stuzby zdrowia
poza wskazanymi

150 | +

Kucharz

Literat, artysta,
tworca

51

Magazynier, sprzg-
tacz, pracownik
gospodarczy

401

Masazysta, fizjote-
rapeuta

+ + | 678 | +

Matematyk

Menager

27

Muzyk/organista

+ + | 105

Nauczyciel/
pedagog

152

Polityk

Portier/ochroniarz/
recepcjonista

+ | 733

Prawnik /
radca prawny /
notariusz

Pracownik
komputerowy

Pracownik biurowy

+ + | 631 +

Pracownik
naukowy

55

Pracownik
produkeji

Pracownik socjalny

55

Psycholog

30 +

Realizator dzwieku

Rekodzielnik

+ [+ [+ |+

Rolnik

230
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Robotnik niewy- 345
kwalifikowany

Pracownik 242
techniczny

Socjolog + + + 230

Sprzedawca 1

Stroiciel + +
instrumentow

Slusarz +

Telefonista/ 3 + + + + + + 142 +
pracownik infolinii

Ttumacz 2 + + +
Tokarz
Urzednik
Ustugi

+ |+ |+ |+

Zywieniowiec +

Zroédlo: opracowanie wlasne na podstawie badan whasnych i literatury: Majewski, 1995; Bugajska i in., 2001;
Grzymkowska, 2014; Bielecka, 2015; Zaorska, 2015; Matczak, 2018; BPO Network, 2020; Fundacja Klucz,
2023; Poltalento, 2023; Watch Dog Polska-PFRON, 2014; Golub, 2006; Loconti, 2022.

Dodatkowo, do 54 odpowiedzi wskazanych, respondenci podali jeszcze kilka takich
zawodow, ktérych nie uwzglednili autorzy publikacji dotyczacych zatrudnienia oséb
z niepelnosprawnoscia wzroku. Sa to takie zajecia jak: logopeda, doula, automatyk, tre-
ner tai-chi, ogrodnik miejski, majster — zlota raczka, kontroler jakosci, HR, pomocnik
stolarza, projektant wnetrz, operator koparki, operator wozka widtowego, operator ma-
szyn. W przypadku trzech ostatnich stanowisk podaty je osoby, ktorych ostros¢ wzroku
w lepszym oku wynosi V=0,3, tj. 30% i dzieki temu nadal moga wykonywac swoja pra-
ce. Nalezy tu jednak podkresli¢, ze respondenci ci w wywiadzie pogtebionym wskazali,
ze podczas pracowniczych badan okresowych przed lekarzem medycyny pracy, podczas
badania okulistycznego, odczytujg poszczegolne optotypy bazujac w duzej mierze na wy-
mienianiu nazw optotypéw z pamigci, nie za$ na realnym widzeniu wskazanego sym-
bolu. Osoby te wskazywaly przy tym, ze ich pracodawcy nie wiedza, ze posiadaja oni
orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci. Swoja prace wykonuja tylko dlatego w sposob
bezwypadkowy, ze po pierwsze bardzo dobrze znaja juz srodowisko swojej pracy, po dru-
gie zachowuja nadzwyczajng ostrozno$¢ wykonujac swoje zadania czesto duzo wolniej,
po trzecie zaloga, z ktéra wspdtpracuja, w mniejszym lub wigkszym stopniu poinformo-
wana jest, ze badany posiada problem ze wzrokiem, aczkolwiek nie ma $wiadomosci, jak
duze to sg deficyty wzrokowe.

Ponadto w wywiadach podano jeszcze takie zajecia, jak: strzyzenie psow; fizjoterapeu-
ta, kelner, sportowiec, trener personalny. A zatem w trakcie badania wskazano 17 zawo-
déw mozliwych do wykonywania przez osoby z niepetnosprawnoscia wzroku, ktorych nie
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uwzglednita lista 48 zawodow zawarta w tabeli 1. Natomiast z listy 48 zawodow respon-
denci wskazali 23 stanowiska, co stanowi nieco mniej niz potowe. Tym samym, z uwagi
na zroznicowang ostro$¢ wzroku i funkcjonalne mozliwosci wzrokowe poszczegdlnych
0s0b z niepelnosprawnoscia wzrokows, trudno jest stworzy¢ zamkniety zbioér zawodow
mozliwych przez nie do wykonywania. Konstatacja ta ma ogromne znaczenie i powin-
na by¢ istotng wskazéwka dla doradcow zawodowych, ktorzy weiaz jeszcze osobom sta-
bowidzacym i niewidomym jako zawdd wskazujg wyltacznie zajecia, takie jak masazysta
czy ttumacz. Jak jednak wida¢, lista zajec nie jest zamknieta, co koresponduje ze stowami
znanego w $rodowisku osob z niepelnosprawnoscia wzroku przedsigbiorcy i tlumacza
przysieglego Wojciecha Maja: ,,Jesli tylko nie zamierzalismy zatrudni¢ niewidomego jako
kierowcy, mozemy nie zajmowac si¢ jego brakiem wzroku, o ile bez niego powierzong mu
prace moze wykonywac¢ prawidlowo” (Brzezinska, Wozniak, Maj, 2007, s. 172).

W prowadzonym badaniu pojawily si¢ tez dwie odpowiedzi wskazujace na pewne
trudnosci zwigzane z zatrudnieniem. Odpowiedz taka wskazaly 3 osoby. Pierwsza z nich
to: ,Juz nie pracuje, bo nie mam jak dotrze¢ do pracy” (2 osoby) oraz druga odpowiedz:
»Juz nie pracuje, bo z powodu choroby nie umiem si¢ przebranzowi¢” (1 osoba). Nie-
zaprzeczalnie problem z dotarciem do pracy to czesto podnoszona kwestia przez osoby
stopniowo tracace wzrok. Nie kazdy bowiem mieszka w miejscu z dobrg infrastruktura
komunikacji publicznej, a stabngcy wzrok uniemozliwia zaréwno w aspekcie prawnym
(Szczegolowe warunki badania lekarskiego w zakresie narzadu wzroku®) oraz funkcjo-
nalnym na prowadzenie auta czy przy wiekszym ubytku wzroku nawet roweru (Adamo-
wicz-Hummel, 2001, 2010; WOMP, 2016; Optegra, 2023).

Trudnos$ci z przemieszczaniem si¢ do pracy oraz niemozno$¢ przebranzowienia
z uwagi na wzrok mozna natomiast zakwalifikowac do sfery subiektywnego postrzegania
i przezywania choroby (Oles, Steuden, Toczolowski, Leonar, 2002; Brzezinska, Wozniak,
Maj, 2007; Casten, Rovner, 2008; Czerwinska, 2018). Dane z literatury przedmiotu wska-
zujg, za$ pozostali respondenci potwierdzaja, ze istnieja mozliwosci wykonywania pracy
w sposob zdalny za pomocg komputera. Wymaga to jednak od pracownikéw zaréwno
checi przeszkolenia si¢ z bezwzrokowych lub/i wzrokowych technik obstugi komputera
i specjalistycznego oprogramowania powiekszajacego i udzwigkawiajacego, jak i zmiany
nastawienia do wlasnej choroby. O ile w zakresie nabycia specjalistycznego sprzetu kom-
puterowego i oprogramowania oraz szkolen z jego obslugi osoby z niepetlnosprawnoscia
wzrokowa mogg liczy¢ na dofinansowanie ze srodkéw PFRON, o tyle nie istnieja syste-
mowe, powszechne i szeroko dostepne ustugi wsparcia czy terapii psychologicznej dla
tych oséb (Majewski 1995, 2011; Brzezinska, Wozniak, Maj, 2007; Zaorska, 2015; Braum,
Szczucki, 2020).

* Obuoczna ostro$¢ wzroku musi wynosi¢ nie mniej niz 0,5 po korekgji. W przypadku stwierdzenia jednoocz-
noéci mozna orzec brak przeciwwskazan zdrowotnych do kierowania pojazdami pod nastepujacymi warun-
kami: 1) ostro$¢ wzroku oka widzacego wynosi nie mniej niz 0,5 z korekeja; 2) pole widzenia oka widzacego
powinno wynosi¢ co najmniej 120°, a jego zakres powinien wynosi¢ co najmniej 50° na lewo i na prawo oraz
20° w gore i w dok; w obrebie kata 20° od punktu fiksacji nie powinny wystepowa¢ zadne ubytki pola widzenia;
3) od powstania jednoocznej diplopii uplyneto co najmniej 6 miesiecy (Dz. U. poz. 1659, 2019).
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W wywiadach poglebionych odpowiedzi na postawione badanym pytania bardzo czg-
sto brzmialy niemal identycznie. Ukazuje to swoistg jednorodno$¢ przezywanych emo-
cji, doswiadczanych trudnosci w zwigzku z progresywng choroba oczu. Koresponduje to
z wieloletnig praktyka badaczki w zakresie prowadzenia grupy wsparcia dla tych oséb
oraz wczesniejszymi badaniami dotykajacymi innych obszaréw zmagania sie z chorobg
(patrz: Kokot, 2021a, 2021b).

W pytaniu pierwszym: Co bylo dla Ciebie najtrudniejsze, gdy poznatas/es diagnoze?
az 15 osob wskazalo, iz obawiali si¢ o swoje zatrudnienie lub mozliwo$¢ podjecia pracy
(w przypadku oséb studiujgcych lub konczacych technikum). Obawy dotyczace samo-
dzielnosci byty wymieniane jako wiodace przez 2 osoby. Natomiast 3 osoby najbardziej
baty si¢ koniecznosci zrezygnowania z prowadzenia auta. W tym ostatnim przypadku
odpowied? ta ujawnita sie, lecz w dalszej kolejnosci, az u 19 z 20 respondentéw. Niezalez-
nie od tego, czy kto$ juz posiadal prawo jazdy, czy tez nie, wiele miejsca w narracjach zaj-
mowal ten temat. Ma to swoje uzasadnienie, gdyz we wspolczesnym swiecie samochdd
stanowi synonim niezaleznosci, a w publikacjach tyflopsychologicznych dotyczacych
mlodziezy z niepelnosprawnosciag wzroku zagadnienie to takze jest czesto poruszane.

Na pytanie drugie: Jak ksztattuje si¢ Twoja kariera zawodowa od momentu zachoro-
wania? badani dzielili si¢ ré6znorodnymi do$wiadczeniami. 14 badanych od momentu
zachorowania wykonuje ten sam zawdd, tj. ksiegowego, tltumacza, nauczyciela, psycholo-
ga, masazysty, informatyka, automatyka, pracownika komputerowego, ogrodnika miej-
skiego, fizjoterapeuty, majstra — zlotej raczki. Nie oznacza to jednak, ze osoby te pracuja
nadal w tych samych miejscach. Czgs$¢ z nich zmieniala (13 osob) prace juz wielokrotnie
(2-6 razy).

Natomiast 5 0s6b albo przebranzowilo si¢ (3 osoby), albo zmienito dotychczasowe sta-
nowisko pracy nadal pracujac w tej samej firmie (2 osoby). Tylko 1 osoba nadal pracuje
w tym samym miejscu na tym samym stanowisku, aczkolwiek wynika to prawdopodob-
nie z faktu, ze jej stanowisko pracy daje si¢ adaptowa¢ do jej mozliwosci wzrokowych
- ksiegowego.

Co ciekawe, pula zawodéw wykonywanych przed zachorowaniem jest tozsama z ta
wykonywang po zachorowaniu, np. osoba M przed zachorowaniem pracowata jako ope-
rator maszyn, w trakcie zachorowania takze. Lecz przy kolejnym pogorszeniu wzroku
przebranzowila si¢ na pracownika komputerowego. W tym samym jednak czasie inna
osoba z chorobg Stargardta wykonywala i nadal wykonuje t¢ samg prace jako operator
maszyn.

W zwigzku z pytaniem drugim ujawnity si¢ takze obawy zwigzane z kolejnymi bada-
niami okresowymi z medycyny pracy lub tez stawaniem przed lekarzem medycyny pracy
przy podejmowaniu nowego zatrudnienia. Niepokoje wzbudza tutaj szczegdlnie koniecz-
no$¢ odbycia konsultacji okulistycznej, gdzie nierzadko lekarz nie mial nigdy stycznosci
z osobg stabowidzaca posiadajacg orzeczenie o niepelnosprawnosci. Badani relacjono-
wali, ze czesto (15 os6b) mimo prezentowania opinii okulisty, pod ktérego opieka znaj-
duja sie od lat, dokument ten jest kwestionowany. Dodatkowo osoby te poddawane byty
rozlicznym testom okulistycznym, cze¢sto niemozliwymi do wykonania, ktére nie miaty
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zasadnos$ci na danym stanowisku pracy, np. liczenie palcow* przez osobe pracujaca na
komputerze bezwzrokowo. Jeszcze innymi praktykami sg te zwigzane z poddawaniem
w watpliwos$¢ mozliwosci pracy na danym stanowisku, mimo prezentowania dokumen-
tow $wiadczacych o tym, ze jeszcze niedawno taka praca byta wykonywana. Ponadto
3 osoby w swoich narracjach zwrdcily uwage na zachowania lekarzy medycyny pracy
noszace znamiona naduzycia: ,Kazal mi zdja¢ podkoszulke pod pretekstem obejrze-
nia, czy nie mam krzywych plecéw. Nastepnie kazal mi si¢ odwroci¢ twarza do siebie
i czulam, Ze gapi si¢ na moj biust. Gdy zapytalam, czy moge si¢ ubraé, powiedzial, ze
tak i dodal, ze dostan¢ pozwolenie na prace na dwa lata, bo mam mozliwosci. To bylo
okropne! Chcialam wybiec z tym jego papierkiem nawet nie ubierajac si¢”. Drugi badany
opowiadal: ,,Lekarz powiedzial do mnie: I co pan sobie mysli? Ze ja tu co$ wymysle? Pan
jest Slepy i nie ma lekarstwa, przeciez pan wie. (...) Dal mi jednak ten kwit i wyszedlem.
Za dwa lata byl juz inny, ale ten nie robil mi probleméw”. Badany G. przedstawit taki
poglad lekarza: ,,A po co si¢ pan pcha do pracy? Renta w koncu jest, to po co widzagcym
robote zabierac?”.

Przedstawione powyzej postawy i zachowania maja swoje zrédlo w stereotypowym
mysleniu o osobach z niepelnosprawnoscig wzroku jako niesamodzielnych, wymagaja-
cych opieki, biernych poborcéw rent i zasitkow, ktorzy sa roszczeniowi (Majewski, 2011;
Braun, Szczucki, 2016).

Ostatnie pytanie, na ktére odpowiadali badani, brzmialo: Jak oceniasz swoje powodze-
nie w poszukiwaniu pracy sprzed choroby i w trakcie jej trwania? W tym przypadku wszy-
scy oswiadczyli, Ze podczas poszukiwania pracy czy tez rozsylaniu CV nie informowali
i nie zamierzaja informowac o swojej niepelnosprawnosci. Osoby, ktére nadal pracuja
w tym samym miejscu, co przed zachorowaniem (3 osoby), w trakcie zatrudnienia poin-
formowaly samodzielnie lub zmuszone zostaty do poinformowania (np. pragnac pozy-
ska¢ zaswiadczenie do ZUS lub w wyniku zauwazania przez pracodawce), ze co$ dzieje
sie z ich wzrokiem. Pozostale 17 0s6b informuje o swoich trudnosciach albo w trakcie
rozmowy o prace, albo dopiero po zatrudnieniu swojego bezposredniego przetozonego.
Wszyscy sg jednak zgodni, ze pracodawcy, ktdrzy ich zatrudniajg, albo nie przywiazuja
wagi do faktu posiadania trudnosci ze wzrokiem lub podczas procesu rekrutacyjnego
prosza o wykonanie kilku przyktadowych zadan w zakresie obowiazkéw na danym sta-
nowisku. Bywa tez, ze przegladajac dostarczone CV dopytuja, w jaki sposdb wykonywat
kto$ w przesztosci swoje zadania. Osoby, ktére zmieniaty prace (17 osob), poinformo-
waly takze, Ze nigdy podczas rozmowy o prace nie spotkaly si¢ z przejawami dyskry-
minacji ze wzgledu na niepelnosprawnos¢. Niezakwalifikowanie sie na dane stanowisko
zawsze ttumaczone bylo znalezieniem lepszych kandydatéw i brak bylo przestanek wska-
zujacych na fakt, ze odmowa zatrudnienia spowodowana byta stabym wzrokiem. Zapisy
o niemoznosci dyskryminowania ze wzgledu na niepelnosprawnos¢ przez pracodawcow
znalez¢ mozna m.in. w Kodeksie pracy: Dz. U. 1974 Nr 24 poz. 141.

* Sposdb badania ostroéci wzroku u 0sob, u ktorych niemozliwe jest przeprowadzenie badania za pomoca
tablic Snellena (Ossowski, 2001).
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U wszystkich badanych mysl o poszukiwaniu nowej pracy wzbudza niepokéj. Obawy
zwigzane sg z jednej strony z uzyskaniem zatrudnienia czy akceptacji niepetnosprawno-
$ci przez wspolpracownikow. Jednak kluczowym zrédlem leku jest zmiana sama w sobie
i koniecznos¢ odnalezienia si¢ w nowym srodowisku. Dodatkowo wigkszos¢ responden-
tow mowi, ze nie wyobraza sobie sytuacji, gdy pozostalaby bez zatrudnienia, a jedna
o$wiadczyla, ze: ,Dopoki moge pracowac i zarabiaé, coraz to bardziej niedorzeczne (na-
prawde duze) pieniadze, to bede to robi¢, aby zapewnic¢ sobie spokoj w przysztosci. Z ta-
kimi zarobkami, jakie mam obecnie, rentka bedzie naprawde przyjemna”

Na podstawie powyzszych narracji uwidacznia si¢ zjawisko, o ktérym donosza ba-
dacze zajmujacy sie zatrudnieniem o0s6b z niepelnosprawnosciami, polegajace na tym,
ze istnieje grupa pracodawcow, ktorych nie trzeba juz przekonywad, a nieprzekonanych
i tak sie nie przekona (Majewski, 2011; Zaorska, 2015; Braun, Szczucki, 2016).

DYSKUSJA

Podsumowujac przedstawione powyzej dane z literatury przedmiotu z wynikami badan
wlasnych, najistotniejszy jest fakt, iz w polskiej literaturze brak jest badan dotyczacych
zatrudnienia 0s6b z niepelnosprawnosciag wzroku. Wiele publikacji ma charakter porad-
nikéw dla pracodawcow, informatoréw zawierajacych niezbedna wiedze z zakresu ubie-
gania sie przez pracodawce o wsparcie przy zatrudnieniu osoby z niepelnosprawnoscia
ze $srodkow PFRON. Nie istniejg natomiast publikacje dotyczace tego, jakie faktycznie
zawody wykonuja osoby z niepelnosprawnoscig wzroku, a dostepne dane maja charak-
ter anegdotyczny, niepoparty rzetelng wiedza. Fragmentaryczne dane dostarczane przez
PZN, skupiajacy znaczng liczbe oséb w wieku emerytalnym lub okotoemerytalnym, tak-
ze nie pomagaja. W zwigzku z tym nadal w spolecznej $wiadomosci osoba stabowidzaca
czy niewidoma moze by¢ tlumaczem, prawnikiem lub masazysta, na co wskazuje analiza
dostepnej literatury.

Jezeli zas chodzi o publikacje anglojezyczne, te skupiajg si¢ na analizach czynnikow
przyczyniajacych sie do wcigz niskich (25-44%) wskaznikéw zatrudnienia oséb z dys-
funkcja wzroku. Informacje obejmujace rodzaj wykonywanych zaje¢ zawodowych zredu-
kowane sg do stwierdzen ogélnych, ze moze to by¢ kazda praca niewymagajaca precyzyj-
nego wzroku (Golub, 2006; Shaw, Gold, Wolfe, 2007; Bell, Mino, 2015; McDonnall, Sui,
2019; Crudden, Steverson, 2021; Goertz, van Lierop, Houkes, Nijhuis, 2010; Havett, 2022;
Loconti 2022; Hewett, 2022).

Analizujac wyniki przeprowadzonych badan nalezy pamigtaé, jak specyficzng grupa
byly osoby badane. Osoby z progresywna niepelnosprawnoscia wzroku to pracownicy,
ktorzy najpierw obrali dang $ciezke rozwoju zawodowego. Uczynili to na ogdt albo ma-
jac jeszcze dos¢ dobrg ostros¢ wzroku, albo bedac osobami zdrowymi. Dopiero pdzniej,
wraz z postepem lub ujawnieniem choroby, osoby te staraly si¢ dostosowa¢, wyposazy¢
w umiejetnosci i narzedzia oraz zaadaptowaé dane zajecie do posiadanej niepelnospraw-
nosci. Nie byli oni wiec ograniczeni przekonaniami o tym, czy dang prace mozna w ogole
wykonywac¢ z tak stabym wzrokiem. Pracownicy ci po prostu pracuja w miare mozliwosci
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wzrokowych, ktdre posiadaja. Prawdopodobnie to wlasnie jest elementem wyrézniajacym
grupe osob z progresywng stabowzrocznoscig. Pracownicy tacy nie poddajg si¢ stereoty-
pom i zwatpieniu dotyczacemu tego, ze z dang ostro$cig wzroku czego$ nie beda w sta-
nie wykonywac¢. Oni zwyczajnie wykonujg zawod w ramach swojej niepelnosprawnosci,
a ewentualne niemoznosci czy utrudnienia kompensujac w inny sposéb.

Oczywiscie odrebne strategie przystosowawcze do progresu choroby beda stosowaly
osoby posiadajace niepetnosprawno$¢ wzroku juz w okresie wybierania $ciezki kariery
zawodowej, a inne procesy przystosowawcze stosowaé beda osoby, ktére nagle doznaja
progresywnej dysfunkcji wzroku. W przypadku pierwszej grupy adaptowanie si¢ do stab-
nacej wizji bedzie nastegpowac stopniowo, a co za tym idzie, takze zdobywanie nowych
umiejetnosci w zakresie nowych technologii czy umiejetnosci cyfrowych bedzie prze-
biegalo réwnolegle do zatrudnienia. Ponadto ta grupa pracownikéw w zwiazku z wie-
loletnim zmaganiem si¢ z chorobg nie bedzie narazona na tak rozlegly stres wynikajacy
z niskiej ostrosci wzroku. Ich procesy przystosowania i akceptacji choroby beda albo juz
zakonczone, albo trwajace juz jaki$ czas. Mozna wiec powiedzie¢, ze posiadana przez
nich dysfunkcja wzroku bedzie juz w jakims stopniu przepracowana, zmniejszajac tym
samym koszty emocjonalne progresu choroby.

W zupelnie innej sytuacji sg osoby, ktére nagle z 0s6b widzacych dotaczaja do gro-
na osob stabowidzacych z postepujaca chorobg wzroku. Pracownicy ci narazeni sg na
duzo wiekszy stres i przezywaja wiele silnych emocji zwiazanych z przezywaniem lub
nieprzezywaniem zaloby po stracie zdrowia. Osoby te w duzo wigkszym stopniu na-
razone s3 na niekorzystne oddzialywanie stereotypow spotecznych dotyczacych nie-
pelnosprawnosci. Z innej zas strony stosowane przez nich techniki obronne czy nawet
wyparcia pozwalaja im z czasem dostrzec, ze wykonywanie dotychczasowego zawodu
czesto bywa w dalszym ciggu mozliwe. W odniesieniu do tych osob niezwykle wazna
role odgrywaja grupy wsparcia dla oséb stabowidzacych, czy, jak w przypadku tego ba-
dania, grupy dla o0séb z chorobg Stargardta. Dzigki kontaktowi z innymi osobami z po-
dobnym schorzeniem, a takze uzyskaniu swego rodzaju wsparcia mentoringowego osob
z wewnatrz, maja oni szanse na to, by sprobowac dostosowac stanowisko pracy do swoich
mozliwo$ci wzrokowych.

Praca dla kazdego czlowieka stanowi ogromng wartos¢, wielu ludzi lubi swoja prace,
a jeszcze inni nie wyobrazaja sobie, aby nie pracowa¢. Niezaleznie od konkretnego moty-
wu dziatania kazdy z nich to istotny czynnik zachecajacy do podjecia wyzwania przysto-
sowania si¢ do nowej sytuacji.

Z przeprowadzonych badan, wywiadéw narracyjnych oraz wieloletniego doswiadcze-
nia w obszarze wspierania 0sob z progresywna niepelnosprawnoscig wzroku wytania si¢
istotne przestanie. Zdecydowanie lepiej najpierw sprobowac podja¢ zatrudnienie, staz,
aby oceni¢ swoje realne mozliwosci, nie za$ na wstepie rezygnowac z wymarzonego za-
wodu kierujac si¢ wylacznie stereotypami i falszywymi przekonaniami. Z pewnoscia
warto w takiej sytuacji sprawdzi¢, czy ktos z dang przypadloscia pracuje w danym fachu.
Kazde stanowisko pracy posiada okreslony zakres obowigzkow, ale zadania te czesto
bywaja nieco rézne w réznych miejscach pracy. Nie zawsze niemozno$¢ wykonywa-
nia jakiego$ pojedynczego elementu z danej puli obowigzkéw od razu dyskwalifikuje
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osobe z podjecia zatrudnienia na stanowisku. Dodatkowo zas, jak wskazuje Golub
(2006), zarowno pracownik z niepelnosprawnoscig wzroku, jak i pracodawca powinni
zastosowaé model siedmiu krokow, w ktorym idac z przeciwnych stron drabiny spoty-
kajg si¢ na stopniu siodmym. W podejsciu tym poprzez wzajemng interakcje i nada-
wanie kontekstowych znaczen obie strony, tj. zatrudniajacy i zatrudniany, ustalaja
wspolnie wage pewnych trudnosci i wspdlnie poszukuja rozwigzan. Model ten ideal-
nie wpisuje si¢ w interakcjonizm symboliczny wskazujgc na to, jak odmienne moga
by¢ sposoby przejscia owych siedmiu krokéw, w zaleznosci od tego, kto spotka si¢ po
obu stronach drabiny. Przeprowadzone wywiady pogtebione wpisuja si¢ w to podejscie
miedzy innymi poprzez narracje dotyczace zatrudnienia w réznych miejscach. Badani
doswiadczali bowiem réznych trudnosci mimo wykonywania tych samych zaje¢. Z dru-
giej za$ strony wszyscy obawiali si¢ badan okresowych, jednak nie kazde badanie byto
przezyciem traumatycznym.

Przeprowadzone badania ujawnily, jak wiele zréznicowanych zawodéw moga wy-
konywa¢ osoby stabowidzace z progresywng niepetnosprawnoscig wzroku, ktére moga
z czasem stac sie niewidome (posiada¢ ostro$¢ wzroku mniejszg niz 5%). Badania ujaw-
nily takze, z jakimi trudnosciami i obawami borykajga si¢ osoby, ktére mogly naby¢ nie-
pelnosprawnos$¢ wzroku w biegu zycia. Zebrane dane i dokonane analizy niewatpliwie
powinny stanowi¢ punkt wyjscia do przeprowadzenia duzych, przekrojowych badan
dotyczacych niepelnosprawnosci wzroku. Material ten ma tez wartos$¢ informacyjng za-
réwno dla osob tracgcych wzrok poszukujacych pracy, ale i dla doradcéw zawodowych.
Pokazuje on bowiem réznorodnos¢ zajmowanych stanowisk oraz pozwala wyjs¢ poza
utarte schematy dotyczace zawodow, ktore moze wykonywaé osoba z niepetnosprawno-
$cig wzroku.
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