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Ovaj rad bavi se narativnim biografskim istraZivanjem kvalitete Zivota
i jednakosti sansi gluhoslijepih osoba s podrucja grada Zagreba. Nalazi su
utemeljeni na narativnoj analizi provedenih polu-strukturiranih dubinskih in-
tervjua s 12 gluhoslijepih osoba koje imaju teskoce razlicitog stupnja teZine.
Labovljevom analizom te kasnijim grupiranjem preko narativa, osobne price i
iskustva grupirani su u pet tipova prema iskustvima tijekom Skolovanja, drust-
venosti, zaposlenju i kasnijoj kvaliteti Zivota. Nalazi istraZivanja upucuju na
velike poteskoce koje osobe s dvostrukim invaliditetom tijekom Zivota onemo-
gucuju u kvalitetnom njima prilagodenom obrazovanju, a onda i razvoju nor-
malne drustvenosti, odnosno omogucavanju izostanka izoliranosti i depresije.

Kljuéne rijeci: gluhoslijepe osobe, invaliditet, kvaliteta Zivota, jednakost

Sansi, narativno istraZivanje.

UvOD

Gluhosljepoca je karakteristi¢na i pre-
poznatljiva po oStecenju vida i sluha koje
dovodi do otezZanog svakodnevnog Zivota.
Specifi¢nost ovog oblika invaliditeta pro-
izlazi iz Cinjenice da se radi o dvostrukom
ostecenju, Sto ovu populaciju ¢ini posebno
ranjivom. Osobe s fizickim ili psiholoskim
razlikama ne postaju invalidi sami po sebi,
ve¢ u odnosu na drustvo i okolis$ne, eko-
nomske i kulturne barijere (Mihanovi¢,
2010.: 75). Problem je u tome Sto se drustvo
ne prilagodava osobama s invaliditetom,
ve¢ tome nasuprot, postavlja ocekivanja
koja one nisu u moguénosti ispuniti. Nepo-
sredna posljedica je druStvena iskljucenost

*

tih osoba, koja im onemogucuje jednake
Sanse i smanjuje kvalitetu Zivota (Marinié
i Rihtar, 2016.: 15).

Istrazivanje ¢ije nalaze iznosimo u ovo-
me radu bavi se problemom jednakosti San-
si u postizanju svakodnevne kvalitete Zivota
kod gluhoslijepih osoba. Svrha je razumjeti
iskustva opisana u osobnim Zivotnim pri-
¢ama gluhoslijepih osoba u kontekstu (ne)
jednakosti Sansi u pogledu kvalitete Zivota s
kojima se takve osobe susrecu. U znanstve-
no-spoznajnom smislu namjera je otkriti na
koji na¢in (ne)jednakost Sansi utjece na za-
dovoljstvo kvalitetom Zivota gluhoslijepih
osoba, §to bi one promijenile po tom pitanju
i kako se njihovo zadovoljstvo mijenjalo
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kroz vrijeme. Prakti¢ni cilj je omoguditi
bolji uvid u probleme (ne)jednakosti Sansi,
kao podloga daljnjim istrazivanjima, ali i
u donosenju konkretnih odluka u vidu po-
boljSanja jednakosti Sansi kvalitete Zivota
gluhoslijepih osoba.

Gluhoslijepa osoba je ona koja ima
specificno i jedinstveno dvostruko senzo-
ricko oStecenje sluha i vida u razli¢itim
mogué¢im kombinacijama intenziteta i to:
nagluhost i slabovidnost, gluhoca i slabo-
vidnost, sljepoéa i nagluhost te prakti¢na
gluhosljepoéa. Gluhoslijepom osobom
moze se smatrati i ona osoba koja uz po-
stojecu gluhocu/nagluhost ima prognozu
progresivnog oStecenja vida ili kad uz po-
stojecu sljepocu/slabovidnost ima prognozu
progresivnog oStecenja sluha. Isto tako, u
pripadajuce klasifikacijske grupe ubrajaju
se 1 gluhoslijepe osobe s karakteristicnim
sindromima (Usher sindrom, Charge sin-
drom) (Tarczay, 2004.: 146-147). Jedna-
kost Sansi je jednak pristup svih drustveno
razlicitih skupina, u ovom slucaju gluhosli-
jepih osoba, znacajnim drustvenim ¢imbe-
nicima i aktivnostima vaZznim za kvalitetu
Zivota svake osobe. U ovom istrazivanju,
kvalitetu Zivota definirale smo kao skupinu
¢imbenika i aktivnosti koji znatno utjecu na
zadovoljstvo i Zivotne uvjete gluhoslijepih
osoba, a to su: obrazovanje, zaposlenje, ak-
tivnosti tijekom dana, odnosi (s kolegama,
obitelji, partnerima, prijateljima), socijalna
skrb, kvaliteta rada mati¢ne udruge, funk-
cioniranje i samostalnost, diskriminacija
i nasilje, pristupacnost javnih sadrzaja,
problematika zaposljavanja, informiranost
drugih o pravima i potrebama gluhoslijepih
osoba (Marini¢ i Rihtar, 2016.: 28).
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PREGLED DOSADVAgNJ IH
SPOZNAJA I DRUSTVENI
KONTEKST ISTRAiIVANJ A
GLUHOSLJEPOCE

Prema medicinskom modelu, osoba s
invaliditetom naglasava da dijelovi psihe
i/ ili tijela osobe imaju odredene nedostat-
ke, odnosno nemaju identi¢nu funkciju kao
kod zdravih ljudi (Marini¢ i Rihtar, 2016.:
17). No, osoba s invaliditetom nije samo
medicinski/bioloski drugacija, ve¢ njezin
svakodnevni Zivot ukljucuje i hendikep,
koji se odnosi na nesklad izmedu stanja/fi-
zickih moguénosti pojedinaca i uobicajenih
ocekivanja Sire i uZe drustvene zajednice.
Dakle, postoji razlika izmedu invalidnosti
(psihic¢ko/fizicko oStecenje) i hendikepa
(drustvena iskljucenost). Pojmovi invalid-
nost (psihicko/fizi¢ko oStecenje) i hendikep
(drustvena iskljucenost) trebaju se tumaciti
kao medusobno razliciti, no u prakticnom
Zivotu pojedinca su gotovo nerazdvojivi.
Kao $to spol podrazumijevamo promatrati
pod le¢om zajedno s poimanjem roda, tako
i fizicki nedostaci dolaze u paru s druStve-
nom iskljucenosti (Shakespeare, 2010.).

Odnos drustva prema osobama s inva-
liditetom u povijesti bio je raznolik i mi-
jenjao se, odnosno »poboljSavao« tijekom
godina, od potpuno nehumanog odnosa i
stigmatizacije, ignoriranja i pasivnog stava,
do integracije i jednakih mogucnosti (Zu-
ni¢, 2001 .; Sostar, Bakula Andeli¢ i Majsec
Sobota, 2006.).

Odnos prema invaliditetu moze se svr-
stati u nekoliko modela koji i danas imaju
velik utjecaj na formiranje misljenja i od-
nosa prema osobama s invaliditetom (Clap-
ton i Fitzgerald, 1997.; Mihanovi¢, 2010.).
Prvi je vjerski ili milosrdni model u kojem
se invaliditet smatra deficitom, a osobe s
invaliditetom nisu u moguénosti pomoéi
sebi i voditi Zivot samostalno. Potrebna im
je pomo¢ drugih, drugim rije¢ima, potrebno
im je milosrde. U sljede¢em, medicinskom
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modelu, najveci problem nejednakosti je
upravo u ocekivanjima okoline prema 0so-
bama s invaliditetom. U tom kontekstu,
osoba s invaliditetom je »objekt klinicke
intervencije« kojem je potrebna medicinska
pomoc¢ da bi se »uklopila« u drustvo. Ova-
kvo videnje upudivalo je na gluhosljepocu
kao bolest koju valja lijeciti. I posljednji
model koji se izdvaja jest onaj temeljen na
ljudskim pravima. Taj model usmjeren je na
dostojanstvo ljudskog bica i tek nakon toga
na medicinske znacajke te osobe, ako za to
uopce postoji potreba (Mihanovi¢, 2010.:
73-74). Modeli se razlikuju prema nacinu
na koji je osoba s invaliditetom integrirana
u drustvo. Kako bi integracija bila uspjesna,
ona mora biti potpuna. To podrazumijeva
aktivno uklju¢ivanje pojedinca u skupinu
ili sredinu, koja postaje obogacena inte-
griranom osobom. Zato je potrebno uzeti
u obzir osteenja osoba s invaliditetom
(Shakespeare, 2010.), kako integracija ne
bi ostala samo pasivna/fizicka, ve¢ ostva-
rena potpuno, u obliku socijalne integracije
(Zovko, 1999.: 110).

Potpunu integraciju pokazuje jedino ta-
kozvani socijalni model koji redefinira po-
jam invalidnost te se osobe s invaliditetom,
u okviru ovog modela, smatraju gradanima
koji imaju svoja prava. Poticaj za socijalni
model doSao je od samih osoba s invalidi-
tetom, a prvi pomaci dogodili su se 1976.
kad je osnovana »Unija osoba s fizi¢kim
oStecenjima u borbi protiv iskljucivanja«
(UPIAS). Prema UPIAS-u (1976.), inva-
lidnost proizlazi iz oStecenja zbog cega su
osobe s invaliditetom bezrazloZno izolirane
i iskljucene iz pune participacije u drus-
tvu. Nemoguénost prilagodbe dovodi do
drustvene iskljucenosti, do toga da osobe s
invaliditetom trpe posljedice kombinacije
mnogobrojnih problema kao $to su: nezapo-
slenost, niski prihodi, losi stambeni uvjeti,
kriminal, loSe zdravlje, problemi u obitelji i
drugo (Leutar, 2006.; Mihanovic,2010.). U
tom smislu, socijalni model stavlja problem

prilagodbe na drusStvo koje se treba prila-
goditi osobi. Kako navodi Oliver (1990.,
prema Mihanovié, 2010.), stvarni proble-
mi na podrucju invaliditeta odnose se na
ugnjetavanje, diskriminaciju, nejednakost
i siromastvo. Problem nisu individualna
ogranicenja, ve¢ neuspjeh drustva koje bi
trebalo osigurati odgovarajuce mjere pri-
mjerene potrebama osoba s invaliditetom
u cilju njihovog potpunog ukljucivanja u
sredinu: »..mi sve viSe zahtijevamo da nas
drustvo prihvati onakvima kakvi jesmo, a
ne onakvima kao §to drustvo misli da bismo
trebali biti« (Mihanovic, 2010.: 79).

Gluhosljepocéa se moze klasificirati pre-
ma uzrocima nastanka oStecenja vida i slu-
ha te, s obzirom na vrijeme nastanka oSte-
éenja, na steCenu i urodenu gluhosljepocu.
Vazno je razumjeti podjelu na urodenu i
steenu gluhosljepocu, jer postoje velike
razlike kako u nacinu edukacije, tako i u na-
¢inu komuniciranja i potrebi za podr§kom.
Najbitnija razlika izmedu urodene i steCene
gluhosljepoce jest u formiranju jezicnog
sustava komunikacije. Urodena gluhoslje-
poca karakteristi¢na je po teSkom usvajanju
pojmova, koriStenju taktilnog znakovnog
jezika i na tome se zadrzavaju u znacenji-
ma predmeta kao i s ostalim znakovima
koje koriste prilikom komuniciranja. Samo
mali broj djece uspije posti¢i veéi napredak
u govorno-jezi¢nom razvoju. Stecenu glu-
hosljepocu karakterizira ve¢ formiran jezic-
ni sustav i prilagodba istog u trenutku kada
gluhosljepoca nastane. Osoba koja je prije
koristila samo znakovni jezik pogorSanjem
vida prilagodava ve¢ steCeni znakovni u
taktilni znakovni jezik. Prema definicijama,
jasno je da bi se klasifikacija gluhoslijepih
osoba trebala temeljiti na funkcionalnim,
a ne medicinskim okvirima, koji su i dalje
glavna metoda procjene gluhosljepoce u
Hrvatskoj (Tarczay, 2004.: 147).

UvrStavanjem gluhosljepoce u zakonske
okvire u Hrvatskoj, kompromisno su obje-
dinjena ova dva pristupa vodeéi se medu-
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narodnom funkcionalnom definicijom glu-
hosljepoce i klasifikacijom oStecenja i ter-
minoloskih naziva u skladu s Pravilnikom
o sastavu i na¢inu rada tijela vjeStacenja
u postupku ostvarivanja prava iz socijalne
skrbi i drugih prava po posebnim propisima
(Tarczay, 2004 .: 148-149). Postojeca klasi-
fikacija gluhosljepoce prema medicinskim
parametrima stupnjeva oStecenja sluha i
vida dijeli se na:

1. Nagluhost i slabovidnost — zbog na-
pretka medicine te zato Sto je Cesto i
odraz starosti, danas najbrojnija skupi-
na gluhoslijepih osoba spada pod ovu
klasifikaciju. Teze izvrSavaju nekad jed-
nostavne aktivnosti poput svakodnevnih
odlazaka u trgovinu ili ¢itanja novina.
Osim toga, komunikacija s ¢lanovima
obitelji 1 prijateljima postaje oteZana i
najcesce rezultira povlacenjem gluhos-
lijepe osobe u izolaciju.

2. Sljepoca i nagluhost — u ovu skupinu
spadaju ljudi koji se rode slijepi i izgu-
be sluh kasnije u Zivotu kao posljedi-
ca starenja, pretjerane buke u okolici,
povreda glave, lijekova ili droga, ge-
netskih bolesti, visokih temperatura,
dijabetesa ili zatajenja bubrega (Wynne,
1987., prema Sauerburger, 1993.). Takve
osobe najc¢es¢e imaju velikih emotivnih
poteskoca kad shvate da im je sluSanje
oteZano ¢ak 1 uz pomo¢ sluSnog poma-
gala. Trude se koristiti svoje ostatke
sluha dokle god je to moguce. Tesko se
privikavaju na druge nuZne oblike ko-
munikacije. Vecina ih zna Brailleovo
pismo.

3. Gluhoca i slabovidnost — najces¢i
primjer ove kategorije osoba s gluhosl-
jepocom su osobe s Usher sindromom.
Osoba se obi¢no rodi s umjerenim ili
teSkim oSte¢enjem sluha, a problemi s
vidom najcesée zapocinju u ranoj ado-
lescenciji i postupno napreduju tijekom
Zivota. Gluhoslijepe osobe iz ove sk-
upine preferiraju koriStenje znakovnog
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jezika u komunikaciji, odnosno prila-
godbama znakovnog jezika s obzirom na
status vida kao Sto su locirani znakovni
jezik, vodeni znakovni jezik i dr.

4. Prakti¢na gluhosljepoéa — ova kate-
gorija gluhoslijepih osoba relativno je
najmanje zastupljena, ukoliko se radi o
urodenoj gluhosljepodi gdje su urodeni
vidni i slu$ni nedostaci rezultat prena-
talnog izlaganja Stetnim tvarima, raz-
nih komplikacija u trudnodi, trauma pri
porodu i sl. Mnoge, iako ne i sve osobe
s prakticnom gluhosljepo¢om, imaju
i druge dodatne poteskocée (Tarczay,
2004.: 148-149).

Ono $§to je zajednic¢ko svim kombinaci-
jama oStecenja su poteSkoée u komunikaciji
s okolinom. Obi¢no gluhoslijepa osoba ne
moZe istovremeno komunicirati s viSe od
jedne osobe niti moze promatrati znakovni
jezik iz daljine. Takoder, ne moZe pasivno
opazati Sto drugi ljudi rade, prisluskivati
razgovore ili jasno opazati okolinu (Sa-
laj, 2009.: 7). No, i ovdje postoje odrede-
ne razlike s obzirom na tip gluhosljepoce.
Osobe s urodenom gluhosljepoéom ili s
urodenim anomalijama (kao Sto je Charge
sindrom) imaju veée poteskoce s ekspre-
sivnom komunikacijom, nego grupa sa
stecenom gluhosljepo¢om. Oni s urodenom
gluhosljepocom vrlo esto koriste znakove
1 geste za komuniciranje u odnosu na one sa
steCenom, u kojoj prevladava govor. Oso-
be sa steCenom gluhosljepo¢om imale su
neka jedinstvena komunikacijska iskustva
zbog progresivnog gubitka vida, odnosno
promjenjive komunikacijske potrebe, ra-
zli¢itih naglasaka i nedostatak poznavanja
znakovnog jezika i nevoljkost priznati oSte-
éenje sluha obitelji, prijateljima i ostalima.
Osobe koje su u starijim godinama doZivje-
le gubitak sluha i vida ¢esto nailaze na ko-
munikacijske izazove i neuspjehe, kao Sto
su: nemogucnost pogleda u oci, percepcija
izraza lica, Citanje s usana i slicno.
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Zbog navedene ograni¢enosti komu-
nikacije, gluhoslijepe osobe imaju ogra-
ni¢ena drustvena iskustva. Kao posljedica
nedostatka svakodnevnih iskustava, takva
osoba moze izgledati druStveno nespretno
ili grubo, a zapravo jednostavno nije ima-
la prilike sudjelovati u izmjeni izraza lica
i gesti koje su veoma vazni aspekti drus-
tvenih interakcija (Salaj, 2009.; Jaiswal i
sur., 2018.). Komunikacijski problemi su
i jedan od glavnih uzroka smanjene soci-
jalne ukljucenosti (Jaiswal i sur., 2018.).
Svaki oblik gluhosljepoce zahtijeva u
nekoj mjeri pomo¢ drugih. No, ta pomo¢
Cesto ne moze biti konstantno dostupna.
Gluhoslijepa osoba se u tim trenucima
mora snalaziti samostalno, $to je ponekad
velik izazov. Na primjer: potpuno slijepoj
osobi s ostacima sluha koje moZe koristiti
problemi zapocinju ¢im razgovor prestane
ili kada je razgovor previSe kompleksan
za pradenje (viSe osoba u grupi, skakanje s
teme na temu). To »gubljenje« velikih di-
jelova onog §to je receno izolira osobu iz
grupne rasprave. Kada gluhoslijepa osoba
jednom izgubi tijek razgovora, obi¢no po-
staje inhibirana u sudjelovanju zbog straha
od ponavljanja vec recenog ili neprikladnog
(Salaj, 2009.: 8). Iz svih nabrojanih razlo-
ga, i zbog sinergije nepovoljnih okolnosti,
pronadeno je da gluhoslijepe osobe imaju
najmanji stupanj obrazovanja i najmanju
vjerojatnost visokog obrazovanja (Brennan
i sur., 2006.: 782).

Sto se tice kvalitete Zivota, valja reéi
da gluhoslijepe osobe imaju veéu Sansu
bolovati od depresije u odnosu na osobe
s jednim senzoric¢kim oStecenjem (Chou i
Chi, 2004.) ili osobe koje nemaju senzoric-
ko oSteéenje (Capella-McDonnall, 2005.).
Takoder, osobe s gluhosljepo¢om svoje
zdravlje ocjenjuju kao loSe te i iz tog ra-
zloga smanjenu participiraju u drustvenom
Zivotu u usporedbi s osobama koje nemaju
senzoricka oSteCenja. Smanjena participa-
cija uzrokovana je lo§im zdravstvenim sta-

njem koje otezZavaju aktivnosti poput posje-
¢ivanja prijatelja, telefoniranja, odlaska u
kino i odlaska u crkvu (Crews i Campbell,
2004.). Gluhoslijepe osobe ujedno ima-
ju viSe problema s aktivnostima tijekom
dana u odnosu na osobe bez senzorickih
oStecenja, kao Sto su smanjena mogucnost
hodanja (48,2% naspram 17,8%), kupovina
(36,9% naspram 10,3%) i priprema hrane
(23,9% naspram 6,3%) (Crews i Campbell,
2004.; Saunders i Echt, 2007.).

ISTRAZIVACKI PRISTUP I
ISTRAZIVACKA PITANJA

Narativno ociSte, kvalitativna
paradigma

Ociste iz kojeg je ovo istraZivanje na-
pravljeno jest biografska analiza narativa.
Razlog odabira kvalitativnog narativnog
pristupa jest u specifi¢nosti istrazivackog
problema koji za potpuno razumijevanje
fenomena kvalitete Zivota i jednakosti Sansi
kod gluhoslijepih osoba zahtijeva osobno
Zivotno iskustvo koje je, zbog potesko-
¢a koje osoba ima, posebno utjelovljeno
i moZe biti obuhvaéeno samo kroz zna-
¢enja i razumijevanja koja tome iskustvu
pridaje osoba sama. U ovom istrazivanju,
klju¢nim za koriStenje pristupa smatramo
i orijentiranost narativnog istraZivanja na
iskustvo pri ¢emu su klju¢na dva koncep-
ta, princip kontinuiteta i princip interakcije
(Brajdi¢ Vukovi¢ i Ledi¢, 2017.). To znaci
da se svako iskustvo pojedinca nadogra-
duje na prethodna iskustva, a sadaSnje je
dio svakog buduceg. Takoder, da je svako
iskustvo u interakciji s nizom unutarnjih i
vanjskih objektivnih uvjeta koje nazivamo
situacijom. Dakle, za istraZivanje iskustva
vazno je razumjeti da se niti jedno iskustvo
ne dogada u vakuumu, osim $to postoji put
iskustva, utjecaj prethodnih dogadaja na
buduce, takoder postoji i situacija u kojoj
se iskustvo odvija i s kojom je u interak-

197



Rev. soc. polit., god. 27, br.2, str. 193-212, Zagreb 2020.

Vukovié B. M., Vukovic¢ P.: Jednakost Sansi u postizanju svakodnevne ...

ciji. Ove odlike narativnog istrazivackog
pristupa ¢ine ga metodolo$ki iznimno po-
godnim za proucavanje kompleksnog pro-
blema kvalitete Zivota i jednakosti osoba s
dvostrukim oStecenjima.

Istrazivacka pitanja

Istrazivacka pitanja koja su vodila ovu
studiju o kvaliteti Zivota gluhoslijepih
osoba uskladena su s istraZivackim pro-
blemom, teorijskom podlogom metodo-
loSkog pristupa kvalitativnog i narativnog
istrazivanja. Radi se o sljede¢im opéim
pitanjima na koja se u ovom radu nastoji
dati odgovore:

— Kakva su osobna Zivotna iskustva glu-
hoslijepih osoba povezana s ¢imbenici-
ma i aktivnostima kvalitete Zivota?

— Koje su prepreke i problemi povezani s
njihovim invaliditetom u kontekstu jed-
nakosti Sansi za kvalitetan Zivot?

Uz opéa, vodile smo se i sljede¢im spe-
cificnim pitanjima:

— Razlikuju li se trenutna iskustva kvalite-
te Zivota gluhoslijepih osoba od njihovih
prijasnjih iskustava?

— Je li tijekom Zivota gluhoslijepe osobe
doslo do smanjenja/povecanja prepreka
i problema u kontekstu jednakosti Sansi
i kako su ona utjecala na kvalitetu sva-
kodnevnog Zivota?

METODA

Metoda prikupljanja podataka

IstraZivanje je provedeno metodom
dubinskog polustrukturiranog narativnog
intervjua. U njemu su kronoloski obradeni
dijelovi Zivota sudionika istraZivanja, uz
potpitanja povezana s obrazovanjem tije-
kom Zivota, druZenjem s drugim ljudima i
podrsku drugih ljudi, te potom s moguéno-
S¢u zaposljavanja po zavrSetku Skolovanja i
ona o kasnijem obiteljskom Zivotu, osjecaju
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diskriminacije — moguénosti za kvalitetan
Zivot u drustvu te o podrsci okoline, op-
¢enito neformalne i formalne (ukljucujuéi
udrugu).

Uzorak i terensko postupanje

Ovo je istraZivanje provedeno s neslu-
¢ajnim namjernim intenzivnim uzorkom od
12 sudionika, od ¢ega Sest muskaraca i Sest
Zena, u dobi od 35 do 82 godine Zivota (ta-
blica 1.). Veéina sudionika/ca istrazivanja je
srednje i starije Zivotne dobi, $to je poslje-
dica Cinjenice da je najveci broj gluhoslije-
pih osoba najstarije dobi usporedujudi ih s
grupama koje imaju samo jedno od oStece-
nja ili ga uopce nemaju, $to je posljedica i
¢injenice da su gluhoslijepe osobe ve¢inom
one s Usherovim sindromom, koje su pot-
puno izgubile vid u odrasloj dobi (Brabyn
idr., 2007.; Kwon i dr., 2015.). Uzorak je
intenzivan utoliko §to svi sudionici imaju
jedan od oblika gluhosljepoce (u kombi-
naciji su mogudi: nagluhost-slabovidnost,
sljepo¢a-nagluhost, gluho¢a-slabovidnost,
prakti¢na gluhosljepoca). Svaki sudionik/
sudionica takoder je ¢lan/ica Hrvatskog sa-
veza gluhoslijepih osoba Dodir. Savez Do-
dir je skupina udruga za gluhoslijepe osobe
iz Zagreba, ali 1 iz ostalih gradova Hrvat-
ske (Osijek, Lovran, Varazdin, Split). Zbog
veée dostupnosti i jednostavnosti pristupa
ispitanicima, svoje istraZivanje fokusirale
smo na udrugu u Zagrebu, a to je Udruga
gluhoslijepih osoba Grada Zagreba. Uzorak
je formiran putem preporuke koordinatorice
Saveza te je putem Udruge sudionicima i
pristupljeno.

Odgovori sudionika istrazivanja u veci-
ni su bili prevodeni od strane prevoditeljice
i snimani diktafonom. Ovisno o teZini oSte-
¢enja, neki od sudionika svoje su odgovore
mogli samostalno formirati ili su se pitanja
prevodila putem znakovnog jezika, a sudio-
nik je odgovarao vlastitim glasom, bez po-
novne potrebe za prevodenjem. Podaci su
prikupljeni u prvoj polovici 2018. godine.
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Tablica 1.
Ostvareni uzorak na temelju godina, spola i razine
ostecenja

NAVRSENE

GODINE (M) RAZINA OSTECENJA (M)
37 Gluhoca-slabovidnost
47 Gluhoc¢a-slabovidnost
50 Nagluhost-slabovidnost
56 Prakti¢na gluhosliepo¢a
60 Prakti¢na gluhosljepo¢a
81 Nagluhost-slabovidnost

gg\gﬁg 'EIZE) RAZINA OSTECENJA (Z)
35 Nagluhost-slabovidnost
52 Gluhoc¢a-slabovidnost
64 Gluhoca slabovidnost
67 Gluhoc¢a-slabovidnost
75 Nagluhost-slabovidnost
82 Gluhoc¢a-slabovidnost

Pitanja istrazivacke etike i
istrazivacke refleksivnosti

Ovo istrazivanje, bududi da je provede-
no na sasvim specifi¢noj populaciji, zahti-
jevalo je dodatna razmatranja povezana s
eticnim postupanjem spram sudionika istra-
Zivanja. U pripremi istraZivanja ocekivali
smo kako ¢emo uspjeti pronaci gluhoslijepe
osobe kod kojih je kombinacija oStecenja
takvog karaktera da ¢emo ih mo¢i intervju-
irati samostalno, bez prisustva prevoditelja,
kako ne bismo jos viSe zakomplicirali ve¢
dovoljno sloZenu temu. Medutim, u raz-
govoru s koordinatoricom Saveza, doznale
smo kako ¢e ograni¢avanjem gluhoslijepih
sudionika samo na one koji mogu komuni-
cirati bez prevoditelja uzrokovati da rezul-
tati zasigurno nece prikazati cjelokupnu
sliku i problematiku gluhosljepoce. Naime,
mali je broj onih gluhoslijepih koji mogu
komunicirati samostalno. Vise je onih ko-
jima je prevoditelj od iznimne vaznosti u
komunikaciji s drugom osobom, pa uz to
Sto ne bismo dobili cjelovitu sliku, teSko

bismo i pronasli dovoljno ispitanika nave-
denih karakteristika. Iz razloga povezanih
s eticnoS§¢u istraZivanja, bile smo zabrinute
§to prisustvo prevoditelja znaci u kontekstu
povjerljivosti podataka istrazivanja. Medu-
tim, urazgovoru s koordinatoricom, te isku-
stvom na terenu, kao i uvidom u literaturu,
razumjele smo kako je vecini gluhoslijepih
osoba prevoditelj neophodan i kako ta oso-
ba u sluzbi prevoditelja svakodnevno »za-
dire« u privatnost gluhoslijepe osobe jer s
njom provodi odredeni dio dana, kada je to
potrebno (Tarczay, 2009.: 115).

Prilikom intervjua svakom od sudionika
predan je obrazac informiranog pristanka.
Informirani pristanak bio je prilagoden
kako bi sudionici bili na najlaksi mogu¢i na-
¢in potpuno upoznati sa svrhom, ciljevima,
metodom, zahtjevima, rizicima i vlastitom
ulogom u istrazivanju te na¢inom postupa-
nja s podacima istraZivanja od strane istra-
Zivacica. Kao $to je svaki od sudionika slo-
bodno pristao na sudjelovanje u ovom istra-
Zivanju, imao je potpunu slobodu odustati u
bilo kojem trenutku. Takoder, sudionicima
je omoguceno da ne odgovaraju na pitanja
koja smatraju neugodnim. Sve informaci-
je podijeljene za vrijeme intervjua ostale
su povjerljive. Nitko osim istrazivacica i
prevoditelja za gluhoslijepe osobe, koji su
se obvezali na eti¢no postupanje, nije imao
pristup podacima u izvornom obliku. Kva-
litativna metoda, koja je koriStena u istra-
Zivanju, osigurava da dobiveni podaci ni na
koji na¢in ne ukazuju na identitet sudionika,
tako $to je njihovo ime i prezime §ifrirano,
a snimke se pohranjuju na sigurno mjesto.
Prilikom analize pazile smo da se sudionici
ne mogu prepoznati kroz specifi¢na obiljez-
ja. Sudionici su imali moguénost postaviti
eventualna dodatna pitanja o istraZivanju
i podacima putem e-mail adrese ili broja
mobitela istrazivacica, koji su navedeni pri
samom kraju pristanka. Usmenom autoriza-
cijom sudionika ili usmenom autorizacijom
prevoditeljice (u slucaju kad je to bilo po-
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trebno), sudionici su pristali na sudjelova-
nje u istrazivanju (zabiljeZeno diktafonom).

Nakon prva tri intervjua postalo je ja-
sno kako neke gluhoslijepe osobe ne mogu
odgovoriti na pitanja koja se ticu okoline
(diskriminacija, informiranost okoline o
gluhosljepoéi) jer ih ne razumiju. Cak i
nakon boljeg pojaSnjenja prevoditeljice,
nisu znali kako odgovoriti na takva pitanja
zbog oblika gluhosljepoée, koji im ograni-
Cava svijest o tome diskriminira li ih netko
i koliko je okolina upoznata s gluhosljepo-
¢om. Imaju takav oblik gluhosljepoce da ne
znaju, ne vide i ne ¢uju Sto se dogada oko
njih. U tom smislu, bilo je dosta izazovno i
dugotrajno intervjuiranje putem prevodite-
ljice, bududi da je valjalo osigurati da doista
znamo da je sudionik razumio pitanje,no da
cjelokupna tema nije na njegovom obzoru
iskustva zbog njegovih specifi¢nih teskoca.

Postupci u analizi podataka

Kao pocetni model analize podataka
ovog istrazivanja koriSten je »Labovljev
strukturalni model narativne analize«
(1972.). U fokusu ovog modela je struk-
turalna organizacija narativa s naglaskom
na to kako je narativ izre¢en. Ovo omogu-
éuje da se rekapitulira receno u prici, da se
pronade i istakne vazno te da se vrlo jasno
moZe napisati o ¢emu je prica — narativ.
Model se sastoji od 5 koraka u kojima
istraziva¢ pokuSava na razliite nacine s
razli¢itim fokusom pristupiti narativu i to
kroz saZetak price, orijentaciju, odnosno
davanje konteksta u kojem se prica odvija,
opisivanje kompliciraju¢ih dogadaja, stra-
hova, Zelja, aspiracija, zatim evaluacije —
isticanja vrijednosnih sudova i komentara,
rezultata ili odluke — razrjeSenja narativa te
kroz vracanje natrag u sadasnjost i ocekiva-
nja o buduénosti (0 metodi v. vise u Brajdi¢
Vukovié, 2017.).

U drugom koraku, nakon raspisivanja
narativa prema Labovljevom modelu, us-
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poredeni su narativi sudionika istrazivanja
te je odlu¢eno o moguéim tipovima koji bi
obuhvatili zajednicko u iskustvima sudio-
nika povezanim s kvalitetom Zivota i jedna-
kos$¢u Sansi gluhoslijepih osoba. U svaki tip
iskustva svrstani su sudionici koji su najve-
¢im dijelom bili sli¢ni sudionicima unutar
tipa kojem pripadaju, a u isto vrijeme razli-
¢iti od drugih sudionika, koji su svrstani u
druge tipove. Formirano je pet tipova koji
su ujedinjeni prema jasnim zajednickim
obiljezjima povezanim s kvalitetom Zivota
i jednakosScu Sansi u sljede¢im domenama:
iskustvima tijekom obrazovanja, u $koliiu
obitelji, kasnijim radno-aktivnim Zivotom
(ukoliko je postojao) te opéenitom ostva-
renom druStvenosti. Posljedi¢no, kada se
tipovi formiraju na ovaj na¢in, moze se pri-
mijetiti da su tipovi iskustva u velikoj mjeri
uzro¢no-posljedi¢no povezani s tipovima
poteskoce te da se tipovi iskustva prirodno
smjestaju u zajednicko — s teSkocom izra-
zito povezano — Zivotno iskustvo.

ANALIZA REZULTATA
ISTRAZIVANJA — NARATIVNI
TIPOVI ISKUSTVA

Prvi tip iskustva nazvale smo nemogué-
nost ostvarivanja drusStvenosti, postupni
pad kvalitete Zivota. Radi se o sudionici-
ma koji imaju gluhosljepo¢u najteZeg tipa
— prakti¢nu gluhosljepocu, §to znaci veli-
ko oStecenje vida 1 sluha te komuniciranje
taktilnim znakovnim jezikom. Srednje su
do starije Zivotne dobi. Dane provode jed-
noli¢no, isti€uci svakodnevne obaveze koje
obavljaju kroz dan: »Kuham, idem u duc¢an
kupovati, idem na selo kod mame malo po-
modi i to je to.« te o slobodnom vremenu
govore: »...odmarao sam se... iSa0 sam u
Setnju«. Na pitanje o podrsci jedan sudionik
izdvaja brata i majku, dok drugi ne izdvaja
nikoga uz recenicu: »Nisam nikoga susre-
tao, upoznao.«.

Kroz intervjue govore o sporadi¢nom ili
prakti¢no nepostoje¢em ostvarivanju prija-
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teljstava tijekom Skolovanja isti¢uci: »Ni-
sam imao drustva u $koli.«. Osim problema
s ostvarivanjem prijateljstva, ne navode
nikakve druge poteskoce prilikom Skolo-
vanja. Nedostatak ostvarene druStvenosti
tijekom primarne socijalizacije odraZzava
se 1 u kasnijoj dobi i na sadaSnjost te Cesto
za sebe kazu: »Nemam prijatelje.«. Osim
§to spominju svoje poslove gdje su radi-
li do svoje mirovine (stolar i kartonaZzer),
nema navoda o tome jesu li imali prijatelje
tokom zaposlenja.

Kvaliteta Zivota dodatno opada nakon
prekida zaposlenja, u trenu kad se vid u
tolikoj mjeri pogorSao da viSe nisu mogli
obavljati posao onako kako treba. Sada ima-
jupuno slobodnog vremena i osjeaju daim
nedostaje aktivnosti i drustva tijekom dana.
Isti¢u da im Udruga pomaZe u svakodnev-
nom zivotu, ali da su bez obzira na to vrlo
usamljeni. Razlog tome je relativno kratka
dostupnost pratnje, koja je ograni¢ena na
maksimalno 4 sata po osobi. S obzirom
da je prevelik broj gluhoslijepih na broj
dostupnih prevoditelja, iste nije moguce
drugacije organizirati. Jedan od sudionika
istie kako su mu druZenja u udruzi »vaz-
na«, ali »nema nista novo da se dogada.«
Drugi sudionik ne istic¢e druZenja u Udruzi,
ali takoder napominje nedostatak sadrZaja u
istoj govoreci: »tako-tako, ponekad dobro,
ponekad loSe.« Neostvareni aktivan odnos s
drugim ljudima koji uzrokuje usamljenost,
dovodi do nemogucénosti odgovaranja na
pitanja o okolini (diskriminacija, informi-
ranost okoline, problematika zaposljavanja,
dostupnost javnih sadrzaja) i iskazivanja
informiranog, na iskustvu utemeljenog,
misljenja o pojedinim pitanjima. Na takva
pitanja odgovaraju s: »ne znam kako bih
to objasnio« ili nepovezano s pitanjem i
vracanjem na situacije koje su njima bli-
ske ili poznate.

U viSe navrata sudionici spominju da
im »fali par« jer nisu jo§ pronasli »Zenu za
sebe«. Oni bi viSe voljeli »imati svoju obi-

telj«, nego na neki nacin ovisiti o sadrzaji-
ma koje nudi Udruga. Smatraju da Udruga
ne pomaze upotpuniti njihov dan onako
kako bi oni Zeljeli, Sto potvrduje: »...druZe-
nja mi jesu vazna, ali nema ni$ta novo da se
dogada.« Oni nisu u potpunosti zadovoljni
svojom kvalitetom Zivota, a najveci razlog
tome je usamljenost.

Drugi tip iskustva nazvale smo naknad-
na socijalizacija i postupni rast kvalitete
Zivota. Sudionici ¢iji narativi opisuju ova-
kav tip iskustva imaju gluhocu i teZu slabo-
vidnost koja je, u usporedbi s prakticnom
gluhosljepo¢om u prvom tipu, ipak nesto
»blaza« te takoder komuniciraju taktilnim
znakovnim jezikom. Sudionici ovog tipa
srednje su zZivotne dobi te Zive s clanovima
obitelji. No, ¢lanovi obitelji nisu kontinu-
irano od pomodi, »oni imaju svoj posao«
pa im prilikom kretanja pomaze udruga
jer »oni Salju pratnju« po zahtjevu ¢lanova.
Njihova svakodnevica je sli¢na kao i u pr-
vom tipu, medutim spominju vecu angazi-
ranost u Udruzi, u kojoj sudjeluju u »puno
predstava«, idu na »puno putovanja«, esto
idu na »druZenje«.

Prilikom razgovora o Skolovanju, uglav-
nom ga opisuju kao nesto »loSe« i »teSko« i
iskazuju nezadovoljstvo tim periodom svog
Zivota,bududi da su se svojim stanjem puno
viSe isticali medu drugom djecom u $koli.
Poput prvog tipa iskustva, i u ovome je izra-
Zen nezadovoljavajuéi stupanj ostvarenih
prijateljstava tijekom Skolovanja, no kasnije
su putem Udruge u velikoj mjeri uspjeli us-
postaviti i odnos s drugim ljudima i prija-
teljstva s osobama sli¢nih poteSkoca. Svoje
zadovoljstvo aktivnostima i angaZzmanom u
Udruzi opisuju s »jako zadovoljan« i »jako
radostan«. Vrlo detaljno opisuju aktivnosti
u kojima su sudjelovali. IstiCu putovanja u
kojima su »putovali zajedno«, svi su bili
»pomijesani, i slijepi i osobe s invalidite-
tom«. Smatraju kako su putovanja »prilika
da se upoznaju i druge gluhoslijepe osobe
i da mogu probati komunicirati«.
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Sudionici koji imaju ovaj tip iskustva,
ili nisu uopce radili nakon srednje Skole ili
su bili kratko zaposleni te nakon toga otis-
li u mirovinu jer je »problem bio prijevoz«
zbog toga Sto Zive daleko i ne vide dobro.
Na pitanja o okolini (diskriminacija, infor-
miranost okoline) odgovaraju kratko, ali
potvrdno. Smatraju kako diskriminacija
postoji prema gluhoslijepim osobama te da
»malo ljudi poznaje gluhosljepocu, treba ih
viSe educirati.« Dakle, usporedujuéi period
Skolovanja i sada$nji period, sudionicima je
kvaliteta Zivota postepeno rasla. Aktivnim
sudjelovanjem u Udruzi, uspjeli su prona-
¢i prijatelje 1 ostvariti odnos s ljudima koji
prije nisu imali. Sudionici se nisu ostvarili
u pogledu vlastite obitelji, ali isto tako taj
dio ne spominju kao nesto §to im nedosta-
je.Zadovoljni su svojom kvalitetom Zivota,
usprkos nepovoljnim Zivotnim iskustvima.

Tredi tip nazvale smo iskustvo drustve-
nosti uz smetnje, nepromijenjena kvali-
teta zZivota. Sudionici Ciji narativi opisuju
ovakav tip iskustva imaju gluhocu i laksSu
slabovidnost u toj mjeri da se komunikacija
nije trebala odvijati taktilnim, ve¢ uobica-
jenim znakovnim jezikom. To znaci da jo§
uvijek imaju odredenu razinu vida kojom
mogu popratiti pokazivanje znakova prevo-
ditelja. Radi se o osobama starije Zivotne
dobi, koje imaju Zive partnere i/ili su ih ti-
jekom Zivota imali, te takoder neki od njih
imaju i djecu koja Zive u blizini.

Kod ovih sudionika naglasak je na vla-
stitoj ostvarenoj obitelji, za razliku od pret-
hodnih tipova koji se fokusiraju na roditelje
i bracu kao jedine bliske osobe. Sudionici
¢lanove svoje obitelji smatraju podr§kom
kada im treba pomo¢ za aktivnosti koje ne
mogu same: »ima nekih stvari za koje tre-
bam pomo¢ pa onda zovem kéer« i »nekad
ne vidim jer je vani mrak, ali muz vidi«.
Svakodnevicu provode gotovo na isti nacin
kao i prva dva tipa, »svaki dan isto«. Udru-
ga im pomaZe popuniti svakodnevicu te su
zadovoljni njenim radom. Idu na druZenja
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organizirana od strane Udruge jednom
tjedno te posjecuju i udruge za gluhe, Sto u
prvom i drugom tipu nije slu¢aj zbog takve
razine gluhosljepocée kojom se ne moZe po-
pratiti klasi¢an znakovni jezik.

Neki sudionici ovog tipa spominju pro-
blemati¢ne odnose s roditeljima u djetinj-
stvu povezane s nerazumijevanjem potes-
koca koje dijete ima. Iz njihovih iskustava
vidljivo je da je tome tako zbog dijelom
nevidljivih poteSkoca koje su osobe imale.
Tako, primjerice, jedna sudionica spominje
svoju majku koja se »ljutila« na nju te na-
glaSava: »znala me i istuci jer nisam mogla
ravno odrezati tkaninu« zbog problema s
vidom koji nije bio vidljiv.

Svoje skolovanje prikazuju kroz iskaze
o svojim poteSko¢ama, koje su ih uveli-
ke isticale od druge djece u skoli: »nisam
voljela skolu«, »morala sam se snalaziti«,
»nisam vidjela na plocu, molila sam da mi
pomognux. lako je u drugim tipovima isti-
canje u odnosu na drugu djecu takoder pro-
blematizirano, ovi sudionici se razlikuju u
tome Sto ne isti¢u nedostatak drusStvenosti,
veé problem pracenja nastave. Uspjeli su
ostvariti iskustvo druStvenosti s drugim
ljudima, vr$njacima tijekom proslosti, ali i
sada: »Imala sam i puno prijatelja koji su
mi pomagali«, »svi mi pomazu, imam pri-
jatelje...«, »Cesto i pozovem prijatelje da
mi dodu na rucak«.

Sudionici ovog tipa imaju iskustvo za-
poslenosti u obrtnickim, manualnim zani-
manjima. Neki od sudionika napominju
kako su uvijek pokusavali pronaéi nekoga
s kim ¢e »biti dobri«, nekoga tko ¢e im po-
modi ako se oni »nece snaci«. Kako se radi
o starijim sudionicima, u vrijeme njihovog
radnog vijeka nije bilo problema prilikom
zaposljavanja, ili ih oni nisu percipirali.
Imaju vrlo elaborirana misljenja o proble-
mima povezanim s druStvenim okolnosti-
ma. Sva »diskriminacija« koja se dogada
prema njima, smatraju da se dogada jer
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»ljudi nisu informirani, nisu educirani« o
gluhosljepodi. Smatraju da to zapravo nije
diskriminacija, ve¢ da ljudi nisu toliko
upoznati, »ne znaju, ne razumiju« i boje se
kako pri¢i i pomodi takvoj osobi: »pitam
nekoga da mi pomogne, oni odmah kazu:
»Ne znam ja, ne znam ja’ i povuku se«. Ne-
informiranost okoline o gluhosljepodi vide
prije svega kao nemogu¢nost komunikacije.
Smatraju da su ljudi nezainteresirani za glu-
hoslijepe i ne trude se nauciti vise o tome:
»konobari se uopce ne trude, da bi dosli do
nas i pitali trebamo li nesto, potrudili se ba-
rem, pokazali napisano... oni su svi navikli
na to da govore.«

Cetvrti tip iskustva nazvali smo uobi-
Cajena drusStvenost tijekom primarne
socijalizacije, nagli pad kvalitete Zivota
u kasnijoj dobi. Sudionici ¢iji narativ opi-
suje ovakav tip iskustva, imali su oStecenje
sluha od malena, neki od njih su slabije
vidjeli i prije, ali u mjeri da su mogli biti
samostalni. Njihov je govor dobro razvijen
te na postavljena pitanja mogu odgova-
rati normalnim govorom, §to se razlikuje
od prijasnjih tipova. Sudionici ovog tipa
starije su Zivotne dobi. Svaki od njih Zivi
s barem jednim ¢lanom obitelji. Njihova
svakodnevica promijenila se nakon naglog
pogorsanja gluhosljepoce jer viSe ne mogu
raditi Sto su mogli prije: »...ja Sijem, sve je
to meni ostalo od firme, ali ne vidim iglu
uvué...«, »...bacimo koju kartu, ali sad u
zadnje vrijeme viSe ni to ne mogu«.

Skolovanje je kod veéine proglo bez
vecéih problema. U to vrijeme nisu imali
toliko razvijenu gluhosljepocu, koja bi im
zadavala velike poteskoce. Neki od sudioni-
ka isticu da se Cesto dogadalo da su morali
citati s usana, $to istovremeno pokazuje i
mogucénost koriStenja vida: »Onda sam jo§
dobro vidio pa sam viSe ¢uo poznavajuci
usta«. Osim opisa Skolovanja, ne spominju
drusStvenost. Nakon Skole, normalno su se
zaposlili u manualnim strukama, bez potes-
koca u pronalasku zaposlenja.

Za njihovo trenutno otezZano stanje i
teSko navikavanje na njega, kriv je rapidan
gubitak vida u kasnijoj dobi. Svi sudionici
ovog tipa su od malena nagluhi i kroz Zivot
su se navikli da sluh posjeduju u ogranice-
nim mjerama: »Meni nije smetalo §to ja
ne Cujem, smetalo me $to ne vidim. Puno
mi je teZe.«, »Bila sam normalna i zdrava
osoba...teSko mi pada sve to.«

Najveci problem vide u vecoj ovisnosti
o pomo¢i drugih u zadnje vrijeme. I dalje
se prilagodavaju tome da viSe ne mogu biti
samostalni u vecini aktivnosti, kao $to su
mogli prije. Svoje stanje opisuju kao »sama
slobodno viSe ne mogu«, »radio sam, kretao
sam se i sad u zadnjih godinu dana to se do-
gada«, »bila sam normalna i zdrava osoba« i
»teSko mi pada sve to«. Svaki od sudionika
ovog tipa ima podrsku obitelji i ne osjecaju
se usamljenima u cijeloj toj situaciji koja
im se dogodila: »Moja obitelj, bez njih ne
mogu«. Udruga je za njih potpora jer »pruza
kompletnu uslugu gluhoslijepim osobamax.

Na pitanja o diskriminaciji vecina ih
odgovara da nemaju problema u tom po-
gledu. Samo jedna sudionica je iskusila
diskriminaciju viSe puta isticu¢i da mora
»sama reagirati« kako bi neka osoba »pri-
hvatila« da ¢ini diskriminaciju. Smatraju da
ljudi oko njih nisu dovoljno informirani o
gluhosljepodi i njenim obiljeZjima, koji bi
ih trebali informirati o stanju osobe (npr.
crveno-bijeli Stap). PoSto veéina sudioni-
ka tvrdi da nije bila diskriminirana zbog
svoje gluhosljepoce, ne smatraju da se ona
dogada, Sto se razlikuje od treceg tipa koji
diskriminaciju povezuju s neznanjem. Ov-
dje se napominje neznanje, ali se ono ne
povezuje s diskriminacijom. Problematika
zapoSljavanja je ovdje vecinom spomenu-
ta kao nesto $to je »veliki problem« zbog
problematike »komuniciranja«. Poslodavac
s gluhoslijepom osobom ima »previse po-
sla« jer ona nije dovoljno samostalna. Tu
je prisutno zauzimanje izvanjskog — opce-
drustvenog stava o problematici zaposlenja,
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Sto u ostalim tipovima nije bilo spomenuto.
Zaposlenje je 1 ovdje iskazano u vrijeme
kada su se oni zaposljavali (kao i u ostalim
tipovima u kojima se taj dio spominje), ali
uz to, neki sudionici naglasavaju da se sta-
nje u tome danas uvelike pogorsalo.

Sudionicima je kvaliteta Zivota naruse-
na zbog naglog pogorSanja gluhosljepoce.
Bez obzira na to, veéina sudionika je koli-
ko-toliko zadovoljna trenutnom kvalitetom.
Samo jedna sudionica svoju kvalitetu Zivota
usporeduje ravno nuli. U ovom tipu je vid-
ljiv interval o tome na koji nacin i u kojoj
mjeri je nastalo pogorSanje. Sudionica koja
je najmanje zadovoljna je prema tome u
najgorem poloZaju jer nije mogla ocekivati
da ¢e joj se dogoditi nesretan slucaj (infarkt
sluSnog Zivca), dok su drugi sudionici znali
za svoj progresivni gubitak vida buduci da
su znali da boluju od Usherovog sindroma.

Peti tip iskustva nazvali smo poticajno
okruzZenje, nagli Zivotni obrat i nastavak
obrazovanja. Sudionici ¢iji narativ opisuje
ovakav tip iskustva, imaju raznolike obli-
ke gluhosljepoce (nagluhost-slabovidnost,
sljepo¢a-nagluhost, gluhoéa-slabovidnost).
Ono $to je klju¢no za ovaj tip jest visoka
razina obrazovanja, odnosno nastavak ob-
razovanja i nakon srednje Skole, §to u rani-
jim tipovima nije bio slu¢aj. Sudionici ovog
tipa su mlade i srednje Zivotne dobi te su
zaposleni i uspjeSno obavljaju svoje radne
zadatke, za razliku od ostalih tipova koji su
u mirovini i nisu zaposleni.

Vecina sudionika ovog tipa nije imala
problema prilikom Skolovanja u pogledu
druZenja: »bilo je tamo i mucavaca koji
nisu mogli opée ni govorit normalno« pa
nije bilo potrebe za ruganjem i odbaciva-
njem kada je drustvo bilo »Saroliko«. Neki
sudionici imaju dojam da su se »vrSnjaci
prilagodili« i »svi naucili znakovni je-
zik«. Samo jedna sudionica napominje da
u periodu $kolovanja nije uspjela ostvariti
»socio-emocionalni dio«, u smislu zado-
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voljstva ostvarivanjem drustvenosti, §to se
razlikuje od prva dva sudionika ovog tipa.
Ona istovremeno napominje i da je imala
problema u pracenju nastave i da je »duplo,
duplo radila da bi to sve dostigla« jer nije
»vidjela na plo€u ni iz prve klupe«.

Nastavak obrazovanja nakon srednje
Skole svih sudionika ovog tipa dogodio se
kao »psihicki prijelom« nakon razgovora
s osobama koje su dobro upoznate s glu-
hoslijepim osobama i na neki nacin se nji-
ma profesionalno bave (zaposlenici udru-
ga, fakulteta). One su im pokazale kako
»kada netko postane gluhoslijep, ne znaci
da je Zivot stao za tu osobu«. Svaki od su-
dionika ovog tipa u potpunosti je prihvatio
svoje stanje. Uz psihi¢ki prijelom, roditelji
su odigrali veliku ulogu time $to su vecini
omogudili »bezbrizno djetinjstvo« i omo-
gudili im da produ »drugaciji put nego ve-
¢ina gluhoslijepih«. Sve to je pogodovalo
da sudionici ovog tipa imaju moguénost za
osobno ostvarenje.

Svi sudionici ovog tipa su u veéini slu-
cajeva samostalni i sve ono §to mogu na-
prave sami: »uvijek gledam da ostanem
$to viSe neovisna«, »ono §to mi je potpora
najveéa sam ja«, »mogu sama svugdje, ne
trebam pratnju... ali, dobro dode u smi-
slu smanjenja stresa.« Ostali sudionici su
u velikoj mjeri ovisni o pratnji. Peti tip
vecinu stvari odraduje sam. Takoder, ovaj
tip najmanje od svih sudjeluje u aktivno-
stima Udruge. PoSto su zaposleni, nemaju
uvijek vremena prisustvovati sastancima i
druzenjima.

Sudionici €iji narativi opisuju ovaj tip
imaju potpuno razvijeno i argumentirano
miSljenje o problemima gluhoslijepih u
drustvu i o diskriminaciji. U svome iskazu
osvréu se na problem hrvatskog sustava koji
zakida (diskriminira) gluhoslijepe osobe na
nacin da se »oduzima osobi s invaliditetom
prilika da bude aktivna« na nacin da »po-
stavljaju te nekakve normative i standarde«
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koji traze da »moras biti veéi pravnik nego
Sto su oni sami« i sam istrazivati koja su
tvoja prava.

Za neinformiranost okoline o gluhoslje-
poci sudionici najviSe krive sustav. Sma-
traju da se hrvatski sustav nedovoljno bavi
»osvjeStavanjem« i regulacijom »zakonskih
prisila« ¢ime bi se osvijestili i ljudi, ali
i osobe koje su odgovorne za formiranje
zakona o gluhoslijepim osobama. Grad je
ulozio u dostupnost javnih sadrzaja, me-
dutim neke stvari ostale su »nedorecene«
i »nedovrsene«. Tako sudionici napominju
da je dostupnost nekih sadrzaja, poput staza
za invalide dobra ideja, ali put do te staze je
takav da si gluhoslijepe osobe postavljaju
pitanje: »A kako da ja dodem do tamo?«
Zvucne poruke u tramvajima nisu dobro
regulirane jer nisu ukljucene na svim mje-
stima ili su pretihe, trebaju »neka regulirana
pravila« za to. Nekima od njih smeta ton i
glas zvucnih poruka, »Zenski glas nije po-
godan za mjesta gdje ima buke jer se izgubi
u masi«. Glas ne smije biti pun »silaznih
putanja«, ve¢ poruka mora biti izgovorena
»jednoli¢nim tonalitetom.« Takoder, neki
sudionici spominju da semafori nisu dobro
objedinjeni jer gluhoslijepe osobe sa slabim
ostacima vida i sluha ne mogu ni vidjeti ni
cuti semafor. Pritom jedna sudionica poka-
zuje da je uocila nacine na koje je to rije-
Seno u drugim sredinama te napominje da
bi problem sa semaforima rijesio »vibrator
koji se vrti« i samo »treba staviti ruku ispod
aparata« kako bi se znalo kada treba krenuti
preko ceste, no u Hrvatskoj to ne postoji.

Problem zaposljivosti svaki sudionik
vidi na drugaciji nacin. Jedni smatraju da
ée osoba bez obzira na svoje oSteenje naci
posao ako ima »vjeStine« za rad, iako se
Cesto dogada da su gluhoslijepi »rano izgu-
bili dobar dio vida i sluha, onda je to malo
teZze.« Drugi pak smatraju da je problem
zapoSljavanja gluhoslijepih osoba »stvar
neznanja i straha i predrasuda« §to se moze
rijesiti »osvjeStavanjem« i »zakonskim pri-
silama« o placanju vece kazne u sluCaju
nezaposljavanja gluhoslijepe osobe.

RASPRAVA I ZAKLJUCAK

Prvo recimo nesto o tome (1) kakva su
iskustva gluhoslijepih osoba povezana s
¢imbenicima 1 aktivnostima kvalitete Zi-
vota. U pogledu iskustava prilikom Sko-
lovanja, problemi koje je osjetila vecina
sudionika, uzrokovani su ¢injenicom da su
gluhoslijepe osobe bile smjeStene u Skole
za gluhe, Skole za slijepe ili redovne Skole.
Zbog toga gluhoslijepa djeca nisu mogla
pratiti nastavu istim tempom kao ostala
djeca, bududi da nisu imala prilagoden
program svom os$tecenju.! Prema Tarczay,
nije dovoljno da u¢enik samo sjedi u razre-
du kako bismo mogli reéi da je integracija
provedena, prilagoden program je klju¢an
sastojak stvarne integracije. Samo fizicka
integracija ucenika bez odgovarajuée po-
drSke moze rezultirati socijalnom isklju-
Cenosti (Tarczay, 2009.b.%). U ovom isku-
stvu vazno je i to Sto gluhoslijepe osobe ni
same nisu znale da su gluhoslijepe. Svoju

»Vazno je reéi da ne postoji niti jedna odgojno-obrazovna institucija za gluhoslijepe — nema vrtica i $kola.

Oni su potpuno izostavljeni, smjesta ih se ili u Skole za gluhe ili pak u Skole za slijepe koje im uopce nisu prilagodene i
iz kojih izlaze neSkolovani.«, Bozica, R. (2014). »Hrvatski savez gluhoslijepih osoba Dodir: Borba za temeljna ljudska

prava«, In Portal, 2.9.2014.
2

Tarczay, S. (2009). Integracija gluhe, nagluhe i gluhoslijepe djece u redovnom obrazovnom sustavu — realne

potrebe i mogucnosti, izlaganje na stru¢nom skupu Specifi¢nosti u pristupu djeci s posebnim potrebama za pedago-
ge — voditelje Zupanijskih stru¢nih vijeca osnovnih i srednjih $kola, http://www.azoo .hr/index.php?option=com_con-
tent&view=article&id=1621:integracija-gluhe-nagluhe-i-gluhoslijepe-djece-u-redovnom-obrazovnom-sustavu&ca-
tid=281:struni-suradnici-pedagozi&Itemid=472. (pristupljeno 12.2.2018.).
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dijagnozu doznale su tek kasnije®. To je s
jedne strane i razumljivo posto su se $kolo-
vali u takvim okruZenjima da nisu znali da
gluhosljepoca postoji. Vecinom su mislili
da pripadaju gluhim ili nagluhim osobama
uz poteSkoce s vidom, ali u toj mjeri da se
ona moZe ispraviti dioptrijskim naocalama
(Ravli¢, 2014.). U Hrvatskoj su zbog silne
problematike i zakinutosti gluhoslijepih
osoba, 1994. godine u Udruzi gluhoslijepih
osoba Dodir osmislili radnu verziju defi-
nicije gluhosljepoce i njezinu primjenu za
potrebe identifikacije, rehabilitacije, obra-
zovanja i izobrazbe gluhoslijepih osoba u
Republici Hrvatskoj (Tarczay, 2004.: 146).
Danas jos$ uvijek ne postoje specijalizirane
odgojno-obrazovne ustanove za gluhoslije-
pe, Sto se nije promijenilo od izjave Sanje
Tarczay 2014. godine, na dvadesetoj godis-
njici Saveza Dodir (Ravli¢, 2014.).

Nadalje, neki sudionici napominju po-
teSkoce u ostvarivanju drustvenosti tijekom
Skolovanja. Gluhoslijepe osobe veéinom se
krecu u krugovima osoba sli¢nih oStecenja
(Faletar Tanackovi¢,2013.: 191).To se do-
gada jer osoba moze lakSe komunicirati s
ljudima koji mogu komunicirati na isti na-
¢in kao i one (Tarczay, 2004.: 146). Posto
su u Skolama sudionici bili jedni od rijetkih
s gluhosljepoc¢om, ne ¢udi da je dolazilo do
komunikacijskih barijera. Cesto se obitelj
1 prijatelji osjecaju frustrirano zbog komu-
nikacijskih barijera, a gluhoslijepa osoba
ranjivo i izolirano, ne znajuéi sto se dogada
i povlaci se iz drustvene aktivnosti (Hersh,
2013.: 448).

Iskustvo zapoSljavanja sudionici ne
opisuju kao nesto problemati¢no, vec¢ina ih
navodi da je Skola brinula o zaposlenju na-

3

kon zavrSetka trogodiSnjeg programa, koji
je veéina njih zavrSila. Veéinom se radilo
o poslovima kao §to su stolar, kartonaZzer,
krojacCica, a spominju se i pizza majstor,
elektricar, graficarka, daktilografkinja. U
Hrvatskoj, nazalost, gluhoca i gluhosljepo-
¢a odreduje odabir zanimanja. Ve je poznat
podatak da gluhe i gluhoslijepe osobe biraju
»tradicionalna zanimanja« jer i dalje vlada
predrasuda da su one sposobne za ograni-
¢eni broj zanimanja (Tarczay i sur., 2007.).

Iskustva svakodnevice su im gotovo
svima jednaka, »svaki dan isto«. Veéina ih
je u mirovini, s puno slobodnog vremena
koje Cesto ne znaju kako ispuniti. Jedna od
velikih prepreka u tome jest pratnja koja,
zbog velike koli¢ine korisnika i bitnijih
aktivnosti, ne moze uvijek biti dostupna
za popunjavanje slobodnog vremena. Dru-
ga velika prepreka u popunjavanju slo-
bodnog vremena su jezi¢ne barijere, koje
kod nekih osoba sprjecavaju praéenje sa-
drZaja u udrugama osoba sli¢nih oSteéenja
(npr. udruge za gluhe). Medutim, osobe
koje mogu popratiti sadrzaj drugih, sli¢nih
udruga, popunjavaju slobodno vrijeme na
taj nacin. Iznimka je peti tip koji je najos-
tvareniji i svoj dan imaju upotpunjen puno
viSe nego ostali. Najmanje koriste pratnju i
najmanje prisustvuju aktivnostima u Udru-
zi. Isti¢u da se krecu sami ako imaju za to
priliku. Prema Hershu (2013.), i njegovom
istraZivanju o gluhosljepoci i komunikaci-
ji gluhoslijepih osoba, nekoliko ispitanika
tog istraZivanja spominje ulogu koju imaju
organizacije za gluhoslijepe i gluhe osobe
u pruzanju podrske, upucujuéi ih na aktiv-
nosti i pokazujuéi im da jo§ uvijek mogu
imati dobru kvalitetu Zivota. Takoder su
spomenuli odredene gluhoslijepe koji su

Dr. sc. Ljubica Pribani¢, procelnica Odsjeka za oStecenja sluha na Edukacijsko-rehabilitacijskom fakultetu

SveuciliSta u Zagrebu, kazala je da se biljeze slucajevi djece koja produ provjeru sluha u rodiliStima, ali im se oStecenje
sluha otkrije kasnije. Majkama koje odmah doznaju za o$tecenje sluha kod novorodenceta, savjetuje da s komunika-
cijom zapoc¢nu odmah: »Majke tada trebaju poceti prikupljati informacije o dijagnozi djeteta, ali ne smiju zanemariti
ovo intuitivno.« http://www.dodir.hr/LightNEasy.php?page=donacije_2010&id=452&showcomments=0#.WzE_TK-

czZPY. (pristupljeno 21.2.2018.).
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aktivni u organizacijama te koji pokazuju
da gluhoslijepe osobe »mogu Ciniti stvari«
(eng. deafblind people can do things) (Her-
sh,2013.: 461).

Iskustvo diskriminacije spominju samo
neki sudionici, dok neki tvrde da je nisu
iskusili. Cesto se dogadalo da su je isku-
sili, ali nisu znali da je to diskriminacija.
Odgovori variraju prema vrsti gluhoslje-
pocée. Ona diktira dostupnost informacija
koju je osoba imala tijekom Zivota kroz
koju je usvojila odredena znanja. Takoder,
problem dostupnosti javnih sadrzaja je ve-
éinom izostavljen zbog toga Sto se osobe
krecu s pratnjom i ne obraaju paZnju na
tu problematiku. Nepristupacna okruZenja
i razni ¢imbenici, koji ograni¢avaju aktiv-
nosti gluhoslijepih ljudi, smanjuju raspon
tema o kojima mogu komunicirati (Hersh,
2013.: 447).

(Ne)informiranosti drugih o gluhoslje-
poéi veéinom je primijeéena od strane su-
dionika. Neki sudionici primijetili su rasi-
renost miSljenja okoline kako gluhosljepoca
znaci potpunu gluhocu i potpunu sljepocu.
Takoder su primijetili poistovjeéivanje
gluhosljepoce s pukim zbrojem gluhoce i
sljepoce, a ne promatranje iste kao jedin-
stvene cjeline. Neki od njih primijetili su
nepoznavanje nacina prilaska gluhoslijepim
osobama te nepruzanje pomoci, povlacenje
i odmicanje od njih. Prema Sauerburger
(1993.), okolina obi¢no ne razumije da 0so-
ba ima nedostatak sluha isto kao i vizualne
nedostatke. Ako shvate da je osoba gluha,
obi¢no ne znaju kako mogu komunicirati ili
prici takvoj osobi, a Cesto se osjecaju cudno
i zbunjeno kada prvi put pokusaju stupiti u
kontakt s takvom osobom. Okolina se vrlo
Cesto zacudi kada vidi da se gluhoslijepa
osoba moZze sama kretati (Sauerburger,
1993.: 73).

Recimo nadalje (2) koje su prepreke
i problemi povezani s invaliditetom glu-
hoslijepih osoba u kontekstu jednakosti

Sansi za kvalitetan zivot. To su, prije svega,
rijetko ostvarivanje druStvenosti i komu-
nikacije izvan zajednice gluhoslijepih te
nepravovremeno ostvarivanje intelektual-
nog razvoja. Sto se ti¢e drustvenosti, ona
uvelike ovisi o razini gluhosljepoce koju
osoba ima. Dakle, $to je razina gluhoslje-
poce teza, to je mogucénost za druStvenost
izvan zajednice gluhoslijepih manja. To se
dogada zbog nemoguénosti komunikacije s
ostalim ljudima koji imaju drugaciji pristup
komunikaciji. Komunikacijske prepreke
mogu dovesti do toga da obitelj i prijatelji
postaju frustrirani i gluhoslijepa osoba se
osjeca ranjivo i izolirano (Hersh, 2013.:
448). Gluhoslijepi su vrlo razli¢iti u svojoj
komunikaciji zbog razlika u opsegu, tipu
i povijesti senzornog o$teéenja, osobnih
karakteristika i vjeStina koje imaju (Sa-
uerburger, 1993.: 73). U rezultatima ovog
istraZivanja vidljivo je da neke gluhoslije-
pe osobe posjecuju druzenja i u udrugama
za gluhe, dok neke ne. Tu je vidljiva vec
spomenuta barijera izmedu komunikacije
taktilnim i klasi¢nim znakovnim jezikom.
Gluhe osobe komuniciraju klasi¢nim zna-
kovnim jezikom. TeSko kombinirano oSte-
¢enje vida i sluha znaci da te gluhoslijepe
osobe ne mogu koristiti usluge za osobe s
osteenjem vida ili o$teenjem sluha (Tar-
czay 2004.: 146).Gluhoslijepe osobe koje
komuniciraju taktilnim znakovnim jezikom
ne mogu pratiti komunikaciju u udrugama
gluhih jer takvoj vrsti gluhosljepoce treba
komunikacija jedan na jedan. Gluhoslijepi
s ostacima vida mogu pratiti komunikaciju
na klasi¢nom znakovnom jeziku, samo ona
mora biti u onom dosegu u kojem ta osoba
moZe pratiti pokazivanje znakova.

Intelektualni razvoj bio bi daleko bo-
1ji da se ranije interveniralo u smislu da je
gluhoslijepa osoba dobila adekvatno obra-
zovanje. Kao $to je i ranije bilo spomenuto,
osobe nisu mogle imati §kolovanje prilago-
deno iskljucivo gluhoslijepim osobama. To
potvrduje i iskaz dr. sc. Vladimire Velicki i

207



Rev. soc. polit., god. 27, br.2, str. 193-212, Zagreb 2020.

Vukovié B. M., Vukovic¢ P.: Jednakost Sansi u postizanju svakodnevne ...

Igora Kusina kako se uskra¢ivanjem prevo-
ditelja znakovnog jezika gluhima i gluhosli-
jepima, uskracuje i primanje informacija
te razvijanje punog intelektualnog poten-
cijala.* To znatno utjeCe i na govor nekih
sudionika. Prva tri tipa ovog istraZivanja
obuhvacda sudionike koji nemaju dobro ra-
zvijen govor. Nijemost nije poseban tjelesni
nedostatak kod gluhih osoba ve¢ posljedica
njihove gluhoce. Osoba ¢e ostati nijema
ako se rodi gluha ili sluh izgubi u prvih
nekoliko godina Zivota, a kasnije joj se ne
pruzi pravovremena intervencija i prilika
da u Skoli nauci govoriti (Franci¢, 2016.:
8), §to je ocito bio slucaj sa sudionicima
prva tri tipa. Zanimljivo je da u petom tipu
postoji sudionica koja je rodena gluha, ali
s pravovremenom intervencijom i dobrim
obrazovanjem naucila je govoriti te zavrSila
fakultet. Nekvalitetna komunikacijska po-
drska, kao Sto Tarczay napominje u otvore-
nom pismu ministrici Divjak, sigurno znaci
slabije obrazovne rezultate, smanjene mo-
gucnosti nastavka Skolovanja, ogranicen iz-
bor zanimanja, a naposljetku i iskljucenost
iz drustva.’ Nazalost, zbog svoje gluhoslje-
poce i diskriminirajuéeg obrazovnog susta-
va, nisu imali prilike sudjelovati u visokom
obrazovnom sustavu te su bili osudeni na
slabije placene poslove. Gluhoslijepa, gluha
i nagluha djeca postizu znatno slabije rezul-
tate od svojih Cujucih vrsnjaka ne zato §to su
manje sposobna, manje inteligentna ili sl.,
nego zato $to u predskolskom sustavu ne-
maju odgovarajuc¢u komunikacijsku podrs-

4

ku struénog i kvalitetnog prevoditelja. Ono
Sto se konstantno provlaci kao srz problema
uovom radu jest nedostatak pravovremene
i prilagodene komunikacije gluhoslijepim
osobama. Koliko je bitna komunikacija pri-
lagodena gluhoslijepim osobama, najbolje
opisuje Tarczay: »...prevodile su mi sve $to
su one vidjele i ¢ule. Vidjelo se da im je jako
stalo da prevode sve i da prevedu to¢no...
one su ustrajale u tome da ja odlu¢im i da
su one tu da budu moje oci i usi (Tarczay,
2009.: 7).« Ovo je recenica koja najbolje
opisuje Sto je potrebno za kvalitetu Zivota
gluhoslijepih osoba, a to je moguénost pri-
lagodene komunikacije u svakom trenutku.
Prevoditelj je osoba koja je gluhoslijepima
»0C1 1 uSi«, koja bi trebala biti dostupna
kad god je potrebno, no u Hrvatskoj to jos
uvijek nije moguce.” Prevoditelji bi trebali
biti dostupni djeci joS od predskolske dobi,
medutim takav program u Hrvatskoj jo§
uvijek nije standardiziran (Ivanus, 2017.).8
No, problem nedostatka prevoditelja za glu-
hoslijepe osobe opéenito u Hrvatskoj Cesto
je spominjan tijekom razgovora sa sudioni-
cima ovog istraZivanja.

Problematika intelektualnog razvoja,
zbog nemogucnosti komunikacije u preds-
kolskoj dobi, nastavlja se kroz daljnje Sko-
lovanje, a kasnije i zaposlenjem, najcesce
na slabo pla¢enim poslovima. Gluhoslijepe
osobe ne mogu iskoristiti svoj potpuni po-
tencijal, Sto na kraju rezultira slabije razvi-
jenom inteligencijom. Slaba inteligencija

Neodgovarajuce obrazovanje gluhe osobe osuduje na slabije placene poslove, predavanje na tribini ,,Izgu-

bljeni u prijevodu®, http://www.dodir.hr/ (objavljeno 22.5.2018.)

5

Tarczay, S. (2017.) Otvoreno pismo ministrici Divjak, otvoreno pismo o narusavanju prava gluhoslijepe,

gluhe i nagluhe djece, http://www.dodir.hr/index.php?id=435&showcomments=0#.WzJ4BKczZPY (datum objave:

13.7.2018.)
6 Ibid.

7

Hrvatski savez gluhoslijepih osoba Dodir: Prevoditelji su gluhoslijepima »o¢i i uSi« i jamstvo za izlazak iz

izolacije (2014.) In Portal, http://www.in-portal hr/in-portal-news/sport/4857/hrvatski-savez-gluhoslijepih-osoba-do-
dir-prevoditelji-su-gluhoslijepima-oci-i-usi-i-jamstvo-za-izlazak-iz-izolacije (objavljeno 29.5.2014.).

8

Ivanus, I. (2017). »Gluhoj, nagluhoj i gluhoslijepoj djeci drzava bi trebala omoguciti pohadanje vrti¢a uz

prevoditelje znakovnog jezika«, Nacional, http://www.nacional .hr/gluhoj-nagluhoj-i-gluhoslijepoj-djeci-drzava-bi-tre-
bala-omoguciti-pohadanje-vrtica-uz-prevoditelje-znakovnog-jezika/ (objavljeno: 20.9.2017.).
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nije uzrok slabijem intelektualnom razvoju,
vec je posljedica nepravovremene interven-
cije za vrijeme predskolske i Skolske dobi.
Kada bi se taj dio popravio, gluhoslijepe
osobe mogle bi imati puno kvalitetniji Zi-
vot u buduénosti, koji se gradi od samih
pocetaka.

Sudionici ovog istrazivanja vedinom
su u mirovini i promjena obrazovnog su-
stava im viSe ne moZe pomo¢i. Bududi da
se kvaliteta Zivota sudionika, u usporedbi s
prijaSnjom, smanjila utoliko §to je njihova
gluhosljepoéa uznapredovala tijekom godi-
na, potrebna im je jos veca pomoc i podrska
kako bi dodatne prepreke i probleme mogli
lakSe prebroditi. Ono §to je izuzetno bitno
za bolju kvalitetu Zivota osim boljeg obra-
zovanja jest konstantna dostupnost pratnje
i prevoditelja.

Na koncu navedimo i ogranicenja ovog
istrazivanja. U uzorku nedostaju mlade
gluhoslijepe osobe, koje su trenutno u su-
stavu Skolovanja, a $§to bi nam omogucilo
bolji uvid povezan s trenutnim problemima
Skolovanja gluhoslijepih osoba. Medutim,
kako smo navele u opisu uzorka, ¢injenica
jest da su gluhoslijepe osobe i inace osobe
starije Zivotne dobi, zbog postupnog gubit-
ka vida (uglavnom) ili sluha. Iz tog razloga
za razumijevanje sadasnje situacije valjalo
bi provesti istraZivanje u samim Skolama.
Takoder, nedostatak je i malo gluhoslijepih
Zena s prakticnom gluhosljepocom, ¢ime
bi se dobio veci uvid u problematiku naj-
kompleksnijeg tipa gluhosljepoce. Medu-
tim, metoda istrazZivanja omogucuje nam
analiticku generalizaciju i transferabilnost
podataka istrazivanja (Polit i Tatano Beck,
2010.). To znaci da, kada se podaci artikuli-
raju na autentican i vjerodostojan nacin, oni
mogu reflektirati valjane opise koji su do-
voljno »duboki« da njihovi rezultati imaju
opravdan stupanj generalizacije. Isto tako,
duboki opisi stvarnosti i pojedinih slu¢ajeva
omogucuju autoru i ¢itateljima da primije-
ne slu¢aj na druge slucajeve, s obzirom na

moguénost usporedbe u tolikoj mjeri da
se situacije poklapaju ili razlikuju. Ovo je
ujedno i preporuka za daljnja istraZivanja.
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Summary

EQUAL OPPORTUNITIES FOR ACHIEVING EVERYDAY QUALITY OF LIFE OF
DEAF-BLIND PERSONS

Marija Brajdi¢ Vukovié, Petra Vukovié¢
Institute for Social Research in Zagreb
Zagreb, Croatia

This paper deals with a narrative biographical research of the quality of life and equal
opportunities for deaf-blind persons from the area of the city of Zagreb. Findings are based
on a narrative analysis of semi-structured in-depth interviews conducted with 12 deaf-
blind persons who have difficulties with varying degrees of severity. By Labov’s analysis
and later grouping through narratives, personal stories and experiences, they have been
grouped into five types according to their experiences during education, sociability, em-
ployment and later quality of life. The findings indicate severe difficulties that prevent
persons with a double disability from quality education adapted to them, and then in the
development of normal sociability, i.e. which enable a lack of isolation and depression.

Key words: deaf-blind persons, disability, quality of life, equal opportunities, narra-
tive research.
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