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Badania empiryczne i opracowania naukowe
odnoszace sie do os6b gluchoniewidomych —
przeglad stanu z lat 1991-2020

Gluchoslepota nie jest nowym rodzajem niepelnosprawnosci. Zaliczana jest do najpowazniej-
szych niepelnosprawnosci wystepujacych u ludzi i powoduje istotne konsekwencje dla osoby nia
dotknietej — w jej rozwoju, poznawaniu siebie i otaczajacej rzeczywistoéci oraz porozumiewaniu
sie. W artykule podjeto probe przegladu stanu wiedzy o osobach gtuchoniewidomych, na pod-
stawie badan prowadzonych w latach 1991-2020. Stwierdzi¢ nalezy, ze przeprowadzony w tym
opracowaniu skrétowy przeglad badan obejmujacych osoby gtuchoniewidomych nie odzwiercie-
dla nawet czesciowo istotnych waloréw podejmowanych dzialan badawczych, i stanowi jedynie
zasygnalizowanie kierunkéw i typéw zagadnien, ktére najczesciej sa przedmiotem zainteresowan
badaczy - przedstawicieli kilku dyscyplin naukowych. Fragmentarycznie tylko wspomniane zo-
staly badania i opracowania naukowe przed 1991 rokiem.
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Empirical research and studies on deafblind people in Poland —
a review from 1991-2020

Deafblindness is not a new type of disability. It is one of the most serious disabilities occurring in
humans and has significant consequences for the affected person - in their development, getting
to know themselves and the surrounding reality, and communication. This article attempts to re-
view the state of knowledge about deafblind people, based on research conducted in the years
1991-2020. It should be stated that the short review of research on deafblind people presented in
this study does not reflect even partially the important values of the undertaken research activi-
ties, and is only a signal of the directions and types of issues that are most often of interest to re-
searchers — representatives of several scientific disciplines. Only fragmentary studies and scientific
studies before 1991 are mentioned.
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Wprowadzenie

W literaturze przedmiotu znajdujemy niewiele Zrédel dajacych podstawy do
pelnego, poglebionego i zweryfikowanego opisu probleméw przezywanych
przez osoby gluchoniewidome (Wiacek 2017). Marzenna Zaorska (2014) wskazuje,
ze badania naukowe obejmujace osoby ze sprzezona niepelnosprawnoscia
(w tym takze osoby gluchoniewidome) posiadajg skonkretyzowany, zindywidua-
lizowany oraz definiowany istota niepelnosprawnosci charakter. Autorka wska-
zuje, ze organizacja, a takze realizacja badan naukowych obejmujacych osoby
gluchoniewidome wymagaja od badacza uwzglednienia nie tylko specyfiki pod-
miotu — ktéry obejmuyja, ale takze wielu innych, adekwatnych i korespondujacych
ze specyfikgq podmiotu determinantéw, a takze mozliwych wplywéw Srodowi-
ska/érodowisk zycia wspéldecydujacych o przebiegu indywidualnej $ciezki roz-
woju i rzutujacych na aktualnie uzyskany poziom spolecznego oraz osobistego
funkcjonowania (Zaorska 2014). Jedna z przyczyn nieuwzgledniania oséb z jed-
noczesnym uszkodzeniem stuchu i wzroku w projektach badawczych moze by¢
fakt, ze w naszym kraju gluchoslepota nie jest traktowana jako oddzielna katego-
ria niepelnosprawnoéci. Z tego tez powodu dokladna liczba oséb gluchoniewi-
domych zyjacych w naszym spoleczenstwie nie jest znana. Istotnym problemem
jest kwestia rozproszenia przestrzennego. Raport Gluchoniewidomi w Polsce wska-
zuje, ze w kraju zyje okolo 5-7 tys. 0s6b gtuchoniewidomych, z czego podopiecz-
nymi TPG bylo 2500 0séb, co na poszczegdlnych poziomach ksztattuje sie naste-
pujaco: powiat — kilkanascie oséb, gmina — maksymalnie trzy osoby (Rutkowski
2019: 60).

Raport Swiatowej Federacji Gluchoniewidomych (ang. World Federation of the
Deafblind) wskazuje, ze osoby gluchoniewidome stanowia od 0,2% do 2% calej
Swiatowej populacji. Raport podkresla, ze w wielu panstwach gluchoélepota nie
jest orzekana jako oddzielna kategoria niepelnosprawnosci, co przyczynia sie do
trwalej niewidocznosci tychze osob. Potwierdza to raport' Europejskiej Sieci Glu-
choniewidomych (ang. European Deafblind Network), wskazujacy, ze niewiele pan-
stw europejskich gromadzi oficjalne dane dotyczace liczby 0séb gltuchoniewido-
mych. W rzeczywistosci tylko trzy panistwa, gromadza oficjalne dane statystyczne
dotyczace liczby oséb gluchoniewidomych w calej populacji oséb z niepelno-
sprawnosciami. Co wazne, raport nie podaje, w ktérych to panstwach publikuje

' Raport ,Mapping opportunities for deafblind people across Europe” stanowi podsumowanie dwulet-

niego projektu finansowanego przez Komisje Europejska. Grupa badawcza skladala sie
z dziewigciu organizacji dzialajacych na rzecz oséb gluchoniewidomych (z oémiu panstw czlon-
kowskich Unii Europejskiej), ktére wspétpracowaty w latach 2012-2014 nad opracowaniem na-
rzedzia ankietowego do zbadania sytuacji osoéb gluchoniewidomych w catej Europie. Wszyscy
indywidualni czlonkowie grupy badawczej byli (i nadal s3) czescig Europejskiej Sieci Gluchonie-
widomych i to dzigki niej powstal ten raport.
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sie takie dane. Dodatkowo, jedynie trzynascie organizacji pozarzadowych (dzialaja-
cych na rzecz oséb gluchoniewidomych) podalo liczbe oséb z jednoczesnym
uszkodzeniem zmystu stuchu i wzroku, z ktérymi wspétpracuje, co stanowi oczy-
wiscie pomocne zrédlo informagiji, ale opiera sie jedynie na przypuszczeniach. Ra-
port wskazuje, ze populacja oséb gluchoniewidomych w 27 panstwach europej-
skich moze liczy¢ blisko 3 miliony.

Przyczyna utrudniajaca podejmowanie badan obejmujacych osoby glucho-
niewidome moze by¢ kwestia komunikowania sie. Bariery komunikacyjne wyni-
kajace ze specyfiki tego rodzaju niepelnosprawnosci maja dwojakie podloze — na
co wskazuje Anna Jakoniuk-Diallo (2020) — i wigza sie z jednej strony z niespoty-
kanie szeroka gama form komunikacji, wykorzystywanej przez osoby gluchonie-
widome, a z drugiej — z ograniczonymi mozliwosciami poznawczymi i funkcjo-
nalnymi oséb dotknietych jednoczesnym uszkodzeniem zmystu stuchu i wzroku.
Komunikacja z osobami gtuchoniewidomymi odzwierciedla ich skrajng biernos¢
i czesty brak kontaktu. Wybér odpowiedniej metody zalezy od takich czynnikéw
jak: (1) ktéry zmysl jest dominujacy; (2) moment utraty zmystu stuchu i wzroku;
(3) wczesniejsze doswiadczenia komunikacyjne (Benisz 2006). Niezwykle rozbu-
dowany i zréznicowany konglomerat form porozumiewania si¢, z jakim mamy
do czynienia w przypadku oséb gluchoniewidomych (tzw. SKOGN - sposoby
komunikacji 0séb gluchoniewidomych), jest najpowazniejszym Zrédiem trudno-
Sci i barier komunikacyjnych w kontakcie z osobami spoza tej spolecznosci (bar-
dzo niewielu pelnosprawnych zna chociazby jezyk migowy), jak i nalezacymi do
niej. Moze mie¢ miejsce sytuacja, w ktérej dwie osoby gluchoniewidome nie sg
w stanie rozmawia¢ ze soba bezposrednio, gdyz porozumiewajg sie w odmienny
sposob i w zwigzku z tym zmuszone sg do skorzystania podczas interakeji z po-
mocy osoby trzeciej w roli ttumacza. Problem ten dotyczy takze specjalistow (re-
habilitantéw, psychologéw, pedagogéw specjalnych, badaczy spolecznych itp.)
chcacych pracowac lub prowadzi¢ badania z osobami gluchoniewidomymi; nie-
wielu z nich potrafi sprawnie postugiwac sie wszystkimi metodami uzywanymi
wsrdd tej zbiorowosci (Jakoniuk-Diallo 2020; Benisz 2006).

Wykorzystywane sa rézne, alternatywne i wspomagajace metody komunika-
qji (np. jezyk migowy), natomiast tacza sie one z dodatkowymi kosztami. Podob-
nie jak w przypadku kazdego jezyka, koszty tlumaczen ustnych moga wzrosna¢
w zaleznosci od liczby badanych, a takze czasu pracy z ttumaczen. Dlatego tez,
koszty te moga sta¢ sie zbyt wygérowane, zar6wno w ramach budzetu na bada-
nia, jak i wszelkich dzialan angazujacych, ktére posiadaja ograniczone Zrddla
finansowania. W takiej sytuacji badacz staje przed dylematem, czy szuka¢ alterna-
tywnych Zrédel finansowania, czy zrezygnowaé z prowadzenia badan nauko-
wych. Kolejna trudno$¢ zwigzana jest ze znalezieniem odpowiedniego pomiesz-
czenia, w ktérym moglby zosta¢ przeprowadzony wywiad. W tym przypadku
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wazne jest prawidlowe naglo$nienie pomieszczenia czy rodzaj o$wietlenia. Po-
mieszczenie powinno by¢ wyciszone, aby umozliwi¢ jak najlepszy odbiér mowy,
a takze dobrze oswietlone, aby ulatwi¢ odbiér bodzcéw wzrokowych. Kolejne
trudnosci, zwiazane sa z przygotowaniem materialéw tekstowych. Czcionka po-
winna by¢ odpowiednio duza (18 pkt i wiecej), pismo najlepiej bezszeryfowe
(tzw. sans-serif), pozbawione ozdobnikdw. Zmienione powinny tez by¢ barwy,
aby unikna¢ kontrastu (najlepiej jakby tekst wydrukowany zostal na ciemnym
kolorze, na z6ttym papierze) (Skilton i in. 2018). Owe ograniczenia — na co wska-
zuje M. Zaorska (2014) — nie powinny jednak stanowi¢ argumentu za rezygnacjq
zrealizacji badafn odnoszacych sie do populacji oséb gluchoniewidomych. Po-
winny raczej by¢ stymulatorem do poszukiwania i zrozumienia proceséw rozwo-
jowych i funkcjonalnych, a takze wypracowania maksymalnie dostosowanych do
ich indywidualnych potrzeb dzialaii systemowych, jak réwniez zindywidualizo-
wanych pod adresem konkretnej osoby.

Gléwnym celem tego opracowania jest préba dokonania przegladu stanu ba-
dan, ktérych efekty zostalty opublikowane w latach 1991-2020 i dotycza oséb glu-
choniewidomych. Przeglad obejmuje stan od roku 1991, natomiast nalezy pod-
kreslic, ze wczesniej takze prowadzone byly badania nad zjawiskiem
gluchoslepoty®. Przywola¢ nalezy tutaj przedsiewziecie badawcze realizowane
przez Tadeusza Majewskiego (1979) nad sytuacja osob gtuchoniewidomych. Ba-
dania mialy na celu poznanie potrzeb rehabilitacyjnych oséb gluchoniewido-
mych. Inicjatywa przeprowadzenia badan powstala w wyniku ujawnienia sporej
liczby os6b gltuchoniewidomych w ramach ankietyzacji przeprowadzonej przez
Polski Zwigzek Gluchych.

Na podstawie tychze analiz ustalono, ze w okresie przeprowadzania badan
zylo 640 oséb z jednoczesnym uszkodzeniem stuchu i wzroku. Najliczniejsza
grupe stanowily osoby slabostyszace niewidome — 208 oséb, nastepnie osoby sla-
bowidzace i stabostyszace — 145 0s6b oraz gluchoniewidome z resztkami wzroku —
132 osoby. Stosunkowo liczna grupe stanowily osoby catkowicie gtuchoniewido-
me — 90 os6b. Wyniki badan pokazuja wyraznie i dobitnie obiektywne oraz su-
biektywne trudnoéci w funkcjonowaniu oséb z jednoczesnym uszkodzeniem
zmystu stuchu i wzroku. Wiekszosci badanym nie zapewniono podstawowego
wyksztalcenia, przygotowania do Zycia i pracy oraz zatrudnienia zgodnie z ich
mozliwosciami. Osoby te zyly czesto w trudnych warunkach socjalno-bytowych,
a Srodowisko, w ktérym mieszkali, nie bylo przygotowane do pelnienia opieki
nad tak ciezko poszkodowanymi osobami z niepelnosprawnoscia (Majewski

2 Fragmentarycznie tylko wspomniane zostaly badania i opracowania naukowe przed 1991 rokiem,
natomiast zasluguja one na szersze oméwienie w odrebnym opracowaniu.
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1979). Do lat 80. ubieglego wieku prowadzono jedynie pojedyncze badania obej-
mujace osoby gluchoniewidome.

W literaturze przedmiotu znajdujemy jednak niewiele Zrédet dajacych pod-
stawy do pelnego, poglebionego i zweryfikowanego opisu probleméw przezy-
wanych przez osoby gluchoniewidome (Wigcek 2017: 175). Publikacje i badania
naukowe, ktére obejmuja ten temat, Grzegorz Wiacek (2017: 175-176) dzieli na
dwie podstawowe grupy. Pierwsza to opracowania podstawowe (Majewski 1995;
Zaorska 2002, 2010), ktére charakteryzuja ogélne funkcjonowanie oséb gtucho-
niewidomych. Drugg grupe stanowia nieliczne publikacje, ktérych autorzy opisu-
ja badania nad problemami doswiadczanymi przez osoby gluchoniewidome.
Dostarczajg one cennych informacji o konkretnych problemach przezywanych
przez te osoby w réznych okresach zycia, m.in.: dostepnosci do réznych form
edukacji dzieci gluchoniewidomych (Paradowska, Ksiazek 2017), rehabilitacji
zawodowej 0s6b gluchoniewidomych (Kowalik, Bafika 1998; Fiedorowicz, Kocej-
ko 2012, Kocejko 2017), komunikacjg oséb gluchoniewidomych (Zaorska 2008,
2016, 2019).

Osoba gluchoniewidoma w $wietle badan i opracowan naukowych
opublikowanych w latach 90. — nowy poczatek

W polowie lat 80. ubieglego wieku dzial Tyflologiczny w Biurze Zarzadu Gtéw-
nego Polskiego Zwigzku Niewidomych (ZG PZN), kierowany woéwczas przez
Jézefa Mendrunia, podjal temat oséb gluchoniewidomych. Do tego momentu
prowadzone byly w Polsce jedynie wyrywkowe, rozproszone oraz pojedyncze
proby pracy z osobami gluchoniewidomymi. Dzialania podejmowane przez PZN
byly zatem pierwsza probg zapoczatkowania systemowej pracy z osobami glu-
choniewidomymi, préba zmierzajaca do wypracowania metod oraz programéw
rehabilitacji tych oséb (Koztowski, Ksigzek 2017: 27). Zwraca takze uwage na to
M. Zaorska (1998), ktéra wskazuje, ze zagadnienia dotyczace opieki, ksztalcenia,
rewalidacji 0s6b z jednoczesnym uszkodzeniem stuchu i wzroku nie znalazly
naleznego im miejsca w $§wiadomosci spolecznej, a takze w dzialaniach instytucji
wplywajacych w znacznej mierze na poziom i rezultaty oddzialywan rehabilita-
cyjno-socjalizacyjnych, mimo Ze juz od ponad stu lat stanowia przedmiot zainte-
resowan teoretykow, praktykéw, pseudoteoretykéw, pseudopraktykéw pedago-
giki specjalnej, ktérzy bazujac na ludzkim nieszczeéciu oraz bezradnosdi,
poszukiwali tatwych Zrédel uzyskania korzysci materialnych. Autorka powotuje
sie na Urszule Eckert, ktéra wskazuje, ze , przekonanie o niemozliwosci rewalida-
¢ji gluchoniewidomych sprawilo, ze przez dlugi czas wylaczono problem glucho-
Slepoty z zadan polityki oswiatowej” (Zaorska 1998: 121).



Badania empiryczne i opracowania naukowe odnoszqce sig do 0séb gtuchoniewidomych... 49

Rozkwit badan teoretycznych, jak i empirycznych odnoszacych sie do oséb
zjednoczesnym uszkodzeniem zmyslem stuchu i wzroku, zwigzany jest z po-
wstaniem Towarzystwa Pomocy Gluchoniewidomym (TPG). Formalnie rozpo-
czecie dzialalnosci organizacji datuje sie na dzien 25 lutego 1992 roku. Wéwczas to
przed Sadem odbyla sie rozprawa, w wyniku ktérej zostal zarejestrowany statut
towarzystwa. Powolanie do zycia TPG poprzedzone bylo wielomiesiecznym,
anawet wieloletnim okresem przygotowan, bowiem nieoficjalna w sensie praw-
nym dzialalno$¢ organizacja zainaugurowata 19 pazdziernika 1991 roku, na ze-
braniu 35-osobowej grupy czlonkéw — zalozycieli, zlozonych z pracownikéw
Polskiego Zwigzku Niewidomych (PZN), Polskiego Zwigzku Gluchych (PZG),
teoretykéw oraz praktykéw zajmujacych sie zagadnieniami gluchoslepoty, a tak-
ze samych niepelnosprawnych z jednoczesnym uszkodzeniem stuchu i wzroku.
Nadrzednym celem organizacji bylo zapewnienie wszechstronnej pomocy i opie-
ki osobom napotykajacym szczegélne trudnosci w zakresie funkcjonowania spo-
tecznego z racji tej szczegdlnej niepetnosprawnosci (Zaorska, Szymelfening 1998:
135). Od poczatku lat 90. TPG staralo sie wypracowac metody i programy rehabili-
tacji os6b gluchoniewidomych (szczegélng uwage zwracano na rehabilitacje za-
wodowa). Aby moéc podjac te dzialania, nalezalo okresli¢, kim sa osoby glucho-
niewidome. W tym okresie nie bylo Zzadnej definicji, a zatem nalezalo ja utworzy¢,
obserwujac takie osoby, poznajac ich problemy.

Pierwsza préba stworzenia definicji gluchoslepoty zostala podjeta przez Pol-
ski Zwigzek Niewidomych. Stanowita ona polgczenie medycznych parametréw
uszkodzenia wzroku i medycznych parametréw uszkodzenia stuchu. Wskazuje
ona, ze ,osoba gluchoniewidoma, to ta, ktorej ostros¢ w lepszym oku, po korekgji,
jest nie wieksza niz 1/10 (20/200) i/lub pole widzenia jest nie wieksze niz 30 stopni,
a uszkodzenie stuchu umozliwia odbiér dzwigkéw réwnych do 40 dB badz sil-
niejszych, w zakresie czestotliwosci dzwiekéw mowy, tj. od 500 do 4000 hercow”
(PZN, 1991). Grzegorz Kozlowski i Malgorzata Ksigzek (2017) wskazuja, ze osoba
gluchoniewidoma byla widziana w $wietle tej — bardzo formalnej — definicji jako
»sklejenie” osoby z uszkodzeniem wzroku oraz osoby z uszkodzeniem stuchu.
Byla oceniana przez pryzmat liczb — aby byla za taka uznana, musiala spelnia¢
okreslone parametry medyczne.

Zycie bardzo szybko zweryfikowalo medyczne podejécie do sposobu okresla-
nia, kto jest, a kto nie jest osoba gluchoniewidoma. Pierwsze turnusy rehabilita-
cyjno-szkoleniowe (organizowane jeszcze przez PZN w polowie lat 80.) pozwolily
poczyni¢ niezmiernie wazne obserwacje. Pokazaly one, ze osoby o takim samym
medycznym poziomie uszkodzenia wzroku i sluchu funkcjonowaly na bardzo
réznym poziomie, poniewaz w réznym stopniu umialy wykorzystywac pozostale
im zdolnosci widzenia i styszenia. Pomocnym bylo nawiagzanie kontaktow z za-
granicznymi specjalistami — gléwnie amerykanskie i skandynawskie (Szwecja
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i Dania). (Kozlowski, Ksiazek 2017: 27). Bazujac na zebranych obserwacjach oraz
doswiadczeniach, sformulowano pierwszg polska funkcjonalng definicje ghucho-
Slepoty, dla potrzeb powstajacego Towarzystwa Pomocy Gluchoniewidomym.
W statusie organizacji znalazla sie definicja méwiaca, ze ,0soba gluchoniewidoma
jest osoba, ktéra na skutek jednoczesnego, powaznego uszkodzenia stuchu
iwzroku napotyka trudnosci odmienne od spowodowanych wylacznie uszko-
dzeniem wzroku lub stuchu, widoczne we wszelkich sferach funkcjonowania,
zwlaszcza w komunikowaniu sie, poruszaniu i w dostepie do informacji” (Status
TPG, 2009). Nalezy wyraznie podkresli¢, ze definicja ta odchodzi od tzw. kryte-
rium medycznego, a wiec przyjecia, ze gluchoniewidoma jest osoba, ktéra ma
okreslony ubytek wzroku (zaburzona ostros¢ lub pole widzenia) oraz jednocze-
$nie okreslony ubytek stuchu mierzony w decybelach — zgodne z definicja zapro-
ponowana przez Polski Zwiazek Niewidomych. W definicji zaproponowanej
przez TPG szczegblny wazny jest nie tylko fakt, ze uszkodzony jest wzrok oraz
stuch, ale istotna jest ,jednoczesno$¢” tych uszkodzen. To ona powoduje, Ze
metody pracy rehabilitacyjnej z osobami gluchoniewidomymi, a takze formy
wspierania ich funkcjonowania osobistego i spolecznego nie moga by¢ tozsame
z metodami rehabilitacji i wsparcia adekwatnymi dla 0séb z jedna z tych niepel-
nosprawnosci — stuchu albo wzroku (Kozlowski, Ksiazek 2017: 30).

TPG od poczatku swojej dzialalnosci zaczelo planowe, systematyczne dziala-
nia na rzecz rodzicow dzieci gluchoniewidomych, jak i samych dzieci i specjali-
stow. W sierpniu 1992 roku odbyl sie pierwszy dwutygodniowy turnus rehabilita-
cyjny dla dzieci gluchoniewidomych wraz z rodzicami. Takie turnusy odbywaty
sie co roku, a na kazdym z nim rodzice otrzymywali duza dawke wiedzy, mieli
mozliwoé¢ wymiany do$wiadczen oraz obserwacji innych dzieci. W 1994 roku
TPG zaczyna wydawac¢ biuletyn dla rodzicéw dzieci gluchoniewidomych ,Usly-
szymy i Zobaczymy”, pdzniej polaczony z wydawnictwem dla dorostych glucho-
niewidomych ,Dlonie i Stowo”. W tym samym roku z udzialem przedstawicieli
Fundacji Hiltona/Perkinsa Steve’a Perreault i Clary Berg powstata Ogdlnopolska
Sekcja Rodzicéw i Opiekunéw Dzieci Gluchoniewidomych (z czasem przeksztal-
cila sie w Forum Rodzicéw i Opiekunéw Dzieci Gluchoniewidomych). Na po-
czatku lat 90. rodzice dzieci gluchoniewidomych poszukiwali grupy wsparcia,
mozliwo$ci uzupelnienia wiedzy poprzez szkolenia®, wskazywanie specjalistow
przygotowanych do pracy z dzie¢mi gluchoniewidomymi czy aktywizacja rodzi-

* W 1995 roku odbyto sie pierwsze szkolenie rodzicow dzieci gluchoniewidomych w Warszawie
z udzialem Steve’a Perreault i Clary Berg. Takie szkolenia odbywaly sie¢ mniej wiecej dwa razy
w roku. Przyjeto zasade, ze szkolenia beda sie¢ odbywac¢ za kazdym razem w innej placéwce, aby
rodzice mieli okazje pozna¢ rézne miejsca, w ktérych moga sie ksztalci¢ i/lub rehabilitowac ich
dzieci. Organizowane byly spotkania w osrodkach dla niewidomych, niestyszacych, poradniach
rehabilitacji, domach pomocy spolecznej w calej Polsce (Olesiak 2017: 120).
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cow dzieci gluchoniewidomych. Wszystkie te formy dzialalnosci pozwolily na
wzajemne doszkalanie sie rodzicow. Opiekunowie mogli wchodzi¢ takze do Sci-
stych wladz TPG - jego zarzadu — a wiec i ta droga posiadali mozliwos¢ wplywa-
nia na kierunek dzialalnosci nie tylko sekgji, ale i calej organizacji (Olesiak 2017:
119-120).

W latach 1995-1996 zrealizowano wycinkowe badania naukowe, ktérych
podstawowym celem bylo poznanie opinii rodzicéw i/lub opiekunéw dzieci glu-
choniewidomych na temat udzielonego wsparcia spolecznego. Badania objely
grupe 32 oséb, ktére wraz z dzieémi uczestniczylty w latach 1995-1996 w turnu-
sach szkoleniowo-rehabilitacyjnych organizowanych przez TPG. Badani wska-
zywali na trudnosci w kontaktach z placéwkami stuzby zdrowia, z poradniami
psychologiczno-pedagogicznymi, a takze poradniami rehabilitacji dzieci i mto-
dziezy z wadami stuchu lub poradniami niewidomych i stabowidzace. Podkresla-
li, Ze pracownicy resortu zdrowia w wielu przypadkach zwlekali z poinformowa-
niem o stanie zdrowia dziecka, a badania diagnostyczne byly bardzo przeciggane
w czasie (Zaorska 2002, 2010).

Niewatpliwie spory udzial w podejmowaniu kwestii rehabilitacji oséb glu-
choniewidomych mieli — poza specjalistami — takze badacze. Wspomnie¢ nalezy
Stanistawa Kowalika oraz Augustyna Banke - autoréw monografii naukowej
+Perspektywy rehabilitacji oséb gluchoniewidomych” wydanej w 1998 roku.
W tym opracowaniu zawarte zostaly refleksje najbardziej znanych badaczy
w Polsce (m.in. T. Majewskiego, W. Dykcik, M. Zaorska, B. Szczepankowski)
ichociazby z tego powodu mozng te monografie potraktowac jako szczegdlnie
wazna. Jest przede wszystkim jedng z pierwszych, ktéra w sposéb wieloaspekto-
wy odnosi sie do rehabilitacji oséb z jednoczesnym uszkodzeniem sluchu i wzro-
ku. Wreszcie do waznych prac teoretycznych, opartych na wczesniejszych wielo-
letnich poszukiwaniach badawczych, a takze wynikajacych z doswiadczen
praktycznych — zaliczy¢ nalezy publikacje T. Majewskiego (1995). Badania tego
autora sg proba zebrania i przedstawienia pogladéw, doswiadczen i osiagnie¢ w
zakresie edukacji dzieci i rehabilitacji dorostych oséb gluchoniewidomych w kra-
jach europejskich i Stanach Zjednoczonych, oparta na materiatach przedstawia-
nych na réznych konferencjach oraz w réznych publikacjach. Bez watpienia
omawiana publikacja stanowi¢ moze podrecznik dla oséb podejmujacych prace
zina rzecz 0s6b gluchoniewidomych oraz czlonkéw ich rodzin.

Proba podsumowania stanu badan nad teoretycznymi i prakseologicznymi
podstawami pedagogiki specjalnej jest publikacja pt. ,Pedagogika specjalna” pod
redakcja Wladyslawa Dykcika (1997), ktéra stanowi bogate zrédlo wiedzy o rozle-
glosci, wieloaspektowosci i réznorodnoséci badan prowadzonych przez szeroki
krag badaczy polskich koncentrujacych swoje zainteresowania nad kwestiami
niepelnosprawnosci. W tomie tym interesujace sa rozwazania T. Majewskiego
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(1997), dotyczace pedagogiki dzieci gluchoniewidomych. Rozwazania dotycza
definicji dziecka gluchoniewidomego, specjalnych potrzeb dzieci gluchoniewi-
domych oraz historii ich edukagji.

Osoba gtuchoniewidoma w $wietle badan i opracowan naukowych
opublikowanych w latach 2000. — kontynuacja

W nastepnej dekadzie kontynuowano badania dotyczace rehabilitacji oséb glu-
choniewidomych, ale pojawiajg si¢ tez nowe watki w zainteresowaniach badaczy.
Do nich nalezg badania ,Epidemiologia gluchoslepoty w Polsce”, realizowane
w latach 1998-2001 przez pracownikéw Zakladu Pedagogiki Specjalnej Wyzszej
Szkoly Pedagogicznej w Olsztynie (obecnie Uniwersytet Warminsko-Mazurski
w Olsztynie) oraz cztonkéw Towarzystwa Pomocy Gluchoniewidomym. Badania
dostarczyly cennych informacji o sytuacji spolecznej i rozwojowej gluchoniewi-
domych do 18. roku zycia, a takze ich $rodowisk rodzinnych, szkolnych oraz ré-
wiesniczych. Ujawniono szereg probleméw zwigzanych z dotarciem do dzieci do
3. roku zycia, a wiele gluchoniewidomych dzieci nie figurowalo w zadnych ofi-
cjalnie istniejacych wykazach. Podstawowaq przyczyna byl brak ewidencjonowa-
nia tej kategorii niepelnosprawnosci przez placéwki zajmujace sie wczesna po-
moca diagnostyczng, medyczng i rehabilitacyjna w niewystarczajacej liczbie
placéwek realizujacych wczesng interwencjg. Stanowito to bariere w pozyskiwa-
niu danych o rozmiarach gluchoslepoty wsréd dzieci do 3. roku zycia. Dodatko-
wo wskaza¢ nalezy na zréznicowanie poziomu opieki specjalnej w réznych re-
gionach kraju. Nie wszystkie instytucje przestaly informacje statystyczne o liczbie
dzieci gluchoniewidomych. Terytorium naszego kraju podzielono na obszary
dysponujace danymi, co do skali i rozpowszechnienia gluchoslepoty, a takze na
obszary, gdzie ta kwestia nie jest jeszcze przedmiotem wiekszego zainteresowa-
nia. Zr6znicowana regionalnie byla takze dostepnos$¢ do swiadczen medycznych
irehabilitacyjnych oraz $wiadomo$¢ spoleczna potrzeby wspomagania oséb
z niepelnosprawnoécig (Zaorska 2002). Wyniki tych badan posiadajg wartoé¢ po-
znawcza, utylitarng oraz diagnostyczng, i tym samym, duzg przydatnos¢ w prak-
tycznej pedagogice specjalnej. Na uwage zasluguje réwniez praca teoretyczno-
empiryczna pod redakcja Czestawa Kosakowskiego i M. Zaorskiej (2002) pokazu-
jaca interdyscyplinarne podejécie do problematyki gtuchoslepoty. Autorami opra-
cowan sa m.in. lekarze, psychologowie, pedagogowie, rodzice, a takze same oso-
by gluchoniewidome. Publikacja ma tez charakter podsumowujacy, stanowi
poklosie konferencji naukowej ,Modelowe rozwigzania w edukagji i rehabilitacji
0s0b z réwnoczesnymi ubytkami stuchu i wzroku”, ktéra odbyla sie 5-6 marca
2001 roku.
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Kontynuowane byly badania nad rehabilitacja zawodowa 0séb gluchoniewi-
domych, dlatego tez koniecznie nalezy wspomnie¢ o projekcie pilotazowym
+Wsparcie os6b gluchoniewidomych na rynku pracy”. Pierwsza edycja projektu
zostala przygotowana i uruchomiona pod koniec 2008 roku i byla realizowana
przez caty 2009 roku. Celem projektu byla rehabilitacja, integracja oraz aktywiza-
cja os6b gltuchoniewidomych, poprzez udzielenie im réznego rodzaju wsparcia
we wchodzeniu na rynek pracy i w funkcjonowaniu na nim. Dane zgromadzone
w ramach ewaluacji projektu pokazaty, ze blisko 90% beneficjentéw bylo zadowo-
lonych z udzielonej im pomocy i co wazne — uznalo jg za potrzebna. Osoby glu-
choniewidome szczegoélnie cenily sobie wsparcie indywidualne dostepne w ich
miejscu zamieszkania. Wysoko oceniono przydatnos¢ ustug ttumacza jezyka mi-
gowego i tlumacza przewodnika, bez wsparcia ktérych, uczestnicy projektu nie
mogliby w pelni uczestniczy¢. Sukcesem okazala sie aktywizacja zawodowa oséb
gluchoniewidomych, gdyz zakladano, ze w wyniku udzialu w projekcie zatrud-
nienie znajdzie 10% zrekrutowanych beneficjentéw, natomiast prég ten zostat
przekroczony czterokrotnie. Wyniki zebrane w trakcie projektu wskazuja, ze
istotng bariera w procesie aktywizacji spoleczno-zawodowej oséb gluchoniewi-
domych jest stereotypowy sposéb ich postrzegania przez najblizszych, a takze
potencjalnych pracodawcéw i wspoélpracownikéw. Osoby te, uwazane sa za nie-
zdolne do prowadzenia samodzielnego Zzycia, wymagaja stalej opieki i kontroli.
Pelnosprawne spoleczenstwo na ogdét skupia sie na ich ograniczeniach , nie doce-
niajac potencjalu oséb gluchoniewidomych. Takie stereotypowe podejscie wyste-
powalo takze u specjalistéw, ktérzy podejmowali decyzje w oparciu o bezpod-
stawne i niestuszne przekonania, Ze osoby dotkniete gltuchoslepota nie powinny
podejmowac aktywnosci zawodowej (Bartosiewicz-Niziolek 2012).

Owczesny prezes TPG Grzegorz Kozlowski, tak wypowiadat sie na temat te-
go projektu: ,To najwiekszy, najbardziej zfozony i najbardziej owocny projekt
w historii Towarzystwa Pomocy Gluchoniewidomym. Przyniést wiele korzysci
nie tylko naszym beneficjentom, ale i samemu towarzystwu. Dzigki niemu bardzo
wzmocnily sie struktury regionalne naszej organizacji. Mamy wiecej wsp6tpracow-
nikéw, specjalistow i wieksze mozliwosci dziatania” (Wzigli sprawy w swoje rece,
2010). Wyniki projektu pokazaty koniecznoé¢ podjecia dzialaii majacych na celu
zmiane postaw otoczenia rodzinnego oraz spoleczno-zawodowego oséb glucho-
niewidomych - ich bliskich, opiekunéw, pracodawcéw, a takze przedstawicieli
instytucji podejmujacych decyzje o zatrudnieniu 0séb z niepelnosprawnoscia.

Studiujac literature przedmiotu, nie trudno odnie$¢ wrazenie, ze badacze
szczegblna uwage poswiecaja komunikacji alternatywnej oséb gluchoniewido-
mych. Warto w tym miejscu podkresli¢, ze pierwsza probe calosciowej analizy
metod komunikacji os6b gluchoniewidomych podjela M. Zaorska (2008) w opra-
cowaniu ,Komunikacja alternatywna oséb gluchoniewidomych”. Komunikacja
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interpersonalna stanowi zasadniczy problem edukacji i rehabilitacji oséb glucho-
niewidomych. Od jego rozwigzania w znacznym stopniu zalezy tez rozwigzanie
wielu istotnych probleméw tych oséb, a tym samym zapewnienie im odpowied-
niej jakosci oraz normalizacji zycia. Z tego tez wzgledu, niniejsza praca podejmuje
wazne i potrzebne kwestie, a autorami zamieszczonych w niej tekstéw sa teorety-
cy oraz praktycy bezposrednio zwigzani z praca na rzecz oséb gluchoniewido-
mych.

Do waznych publikacji nalezy niewatpliwie praca Malgorzaty Ksiazek (2003)
poswiecona sytuacji dzieci gtuchoniewidomych. To cenny podrecznik, majacy
charakter teoretyczno-praktyczny i plasujacy sie idealnie jako Zrédlo wiedzy dla
nauczycieli, pedagogéw, psychologéw, terapeutéw, ktérzy podejmujq prace z i na
rzecz dzieci z jednoczesnym uszkodzeniem zmyslu stuchu i wzroku. Kolejne
wazne zagadnienia w ujeciu teoretycznym i praktycznym zostaly przedstawione
w monografii zbiorowej pod redakcja Marii Bialek (2009). Przygotowano 6000
egzemplarzy tejze publikacji, ktére zostaly rozeslane do urzedéw gmin, OPSéw,
PCPRéw, a takze do oséb gluchoniewidomych i ich rodzin. Celem publikacji jest
zwiekszenie wiedzy na temat szerokiego pojetego funkcjonowania 0séb glucho-
niewidomych. Publikacja ma charakter podstawowego kompendium wiedzy —
zawiera informacje, ktére ulatwiaja kontakt z osobami gluchoniewidomymi,
a takze przedstawia sylwetki 0s6b dotknietych tym rodzajem niepelnosprawnosci
z calej Polski.

Osoba gtuchoniewidoma w $wietle badan i opracowan naukowych
opublikowanych w latach 2010-2020 — stare problemy i nowe
wyzwania

Sukces projektu ,Wsparcie oséb gluchoniewidomych na rynku pracy — wez
sprawy w swoje rece” przemawial za kontynuowaniem dzialan wspierajacych
aktywizacje oso6b gluchoniewidomych. W ramach drugiego projektu podjeto
probe opracowania pierwszego w Polsce modelu zatrudnienia wspomaganego
0s0b gluchoniewidomych. Jego szkic zostal wypracowany na poziomie wniosku
o dofinansowanie, a nastepnie wdrozony w ramach projektu. W celu dokladnego
okreslenia ksztaltu modelu i oceny jego skutecznosci przez caly czas trwania pro-
jektu prowadzone byly badania monitoringowe i ewaluacyjne (Kocejko 2017:
219). W wyniku dziatah prowadzonych w ramach projektu zatrudnienie znalazio
155 0s6b, w tym 76 os6b na otwartym rynku pracy. Wskaznik zatrudnienia osia-
gniety w projekcie wskazuje, ze zatrudnienie wspomagane jest bardzo skutecz-
nym narzedziem aktywizacji zawodowej os6b gtuchoniewidomych.
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O badaniach nad komunikacja 0séb gluchoniewidomych wspominalem juz
wczeéniej omawiajac publikacje M. Zaorskiej (2008), réwniez w tym miejscu
chciatbym nawiaza¢ do interesujacych badan przeprowadzonych przez Rzeczni-
ka Praw Obywatelskich, w ktérych ukazano stan wiedzy oraz doswiadczeni os6b
zobowigzanych do realizacji ustawy o jezyku migowym i innych $rodkach komu-
nikowania sie (dalej ustawa o jezyku migowym). Wyniki badan i kontroli prze-
prowadzonej przez Rzecznika Praw Obywatelskich wskazuja, ze dla urzeczy-
wistnienia prawa os6b gluchych i gluchoniewidomych do porozumiewania sie
w sprawach urzedowych swobodnie wybrang metoda komunikacji, niezbedne sa
zaréwno zmiany o charakterze legislacyjnym, jak i zmiany w praktyce stosowania
ustaw. Wsréd urzednikéw, odpowiedzialnych za realizacje obowiazkéw wynika-
jacych z ustawy o jezyku migowym, panuje przekonanie o niewielkim zapotrze-
bowaniu na uslugi profesjonalnych tlumaczy-przewodnikéw dla oséb gtucho-
niewidomych. Raport wskazuje, ze niewielkie zainteresowanie nowymi ustugami
ze strony os6b uprawnionych moze by¢ spowodowane nastepujacymi przyczy-
nami. Po pierwsze, osoby gluche i gluchoniewidome przyzwyczaily sie do stanu
rzeczy, w ktérym urzedy i instytucje publiczne sa dla nich niedostepne, a préba
porozumiewania sie za pomoca jezyka niewerbalnego spotyka sie z brakiem
akceptacji. Po drugie, osoby uprawnione nie posiadaja dostatecznej wiedzy na
temat przystugujacych im uprawnieny, a takze nie wiedza, ktére instytucje pu-
bliczne zobowigzane s3 do udostepnienia ustugi tlumacza oraz jakie warunki
formalne nalezy spelni¢ w celu uzyskania tej uslugi. Raport potwierdzil takze, ze
najpopularniejsza i najchetniej akceptowang przez urzednikéw formg komunika-
¢ji z osobami gluchymi i gluchoniewidomymi pozostaje posrednictwo oséb bli-
skich — najczesciej czlonkdéw rodziny oséb uprawnionych (Obstuga oséb gtuchych
i gluchoniewidomych w urzedach administracji publicznej, 2014).

Waznym zrédlem danych o sytuacji os6b gtuchoniewidomych jest raport sro-
dowiskowy ,Srodowisko 0séb gtuchoniewidomych. Wdrazanie konwencji o pra-
wach 0séb niepelnosprawnych — wspélna sprawa”. Podstawowym celem raportu
bylo przedstawienie probleméw wdrazania konwencji z perspektywy oséb glu-
choniewidomych, a takze propozydji ich rozwigzania. Diagnoze te przeprowadzo-
no w czasie debat odbywajacych si¢ w réznych Srodowiskach oséb z niepelno-
sprawnoscia. Uczestnikami debat byly osoby z niepelnosprawnoscia, czlonkowie
ich rodzin, przedstawiciele $rodowisk zwiazanych z problematyka niepelno-
sprawnosci — lacznie 1641 os6b. W debatach odbywajacych sie w czasie I etapu
realizacji projektu uczestniczylo 122 0séb z jednoczesnym uszkodzeniem stuchu
i wzroku. W niniejszym raporcie osoby gluchoniewidome wskazywaly m.in. na:

1. utrudniony dostgp do lekarzy, zwlaszcza lekarzy specjalistéw. Gluchoniewi-
domi pacjenci potrzebuja czestszego kontaktu z lekarzami specjalistami (m.in.
laryngologiem, okulista). Utrudnione dotarcie do specjalisty, ze wzgledu na
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ograniczona samodzielnos¢, wymaga od nich wieksze wysitku organizacyj-

nego (czesto wsparcia 0s6b pelnosprawnych: czlonkéw rodziny, ttumaczy,

przewodnikéw);

2. ograniczony dostep do ustug rehabilitacyjnych oraz sprzetu rehabilitacyjnego.
Gluchoniewidomi wskazywali na brak dostepnosci osrodkéw rehabilitacyj-
nych i diagnostycznych w miejscu zamieszkania (dotyczy przede wszystkim
mniejszych miejscowosci i wsi), a takze trudnosci dotarcia do osrodkéw
w wiekszym miescie — problem z transportem;

3. ograniczony dostep do edukacji oraz dziatan edukacyjnych kierowanych do
0sob gtuchoniewidomych. Dotyczy to zaréwno edukacji w systemie szkot
specjalnych, integracyjnych, jak i ogélnodostepnych. Osoby gluchoniewidome
maja poczucie dyskryminacji, zaniedbania wlasnych potrzeb i praw w tym ob-
szarze, m.in. nieréwnego traktowania wzgledem oséb pelnosprawnych;

4. utrudniony dostep do ustug publicznych, zwigzany z wystepowaniem barier
architektonicznych (m.in. brak wind z informacja glosowa, w budynkach uzy-
tecznosci publicznej), barier komunikacyjnych (brak tlumaczy, w tym tluma-
czy jezyka migowego i ttumaczy SKOGN) oraz brakiem przygotowania pra-
cownikéw instytucji publicznych.

W odniesieniu do wczesniejszego raportu ,Wsparcie oséb gluchoniewido-
mych — weZ sprawy w swoje rece” sSrodowisko osob gtuchoniewidomych dostrze-
galo ograniczone mozliwosci pracy zarobkowej. Wér6d najwazniejszych proble-
moéw zwiazanych z praca zawodowa osoby gluchoniewidome wskazywaly na:
trudnoéci w znalezieniu zatrudnienia na otwartym rynku, kurczacy si¢ rynek
pracy ukierunkowany na osoby z niepelnosprawnoscig (m.in. spadajaca liczba
spoldzielni inwalidzkich, zakladéw pracy chronionej), dyskryminacje zatrudnio-
nych oséb gluchoniewidomych wzgledem pelnosprawnych pracownikéw (m.in.
nizsze place, a takze brak szans na awans), bierng postawe oséb gluchoniewido-
mych, ale takze spoleczne przyzwolenie na owa biernos¢ tychze osob. Raport
potwierdzit takze badania Rzecznika Praw Obywatelskich, iz urzedy pracy nie sg
przygotowane od obslugi 0séb gtuchoniewidomych — zwracano uwage na pro-
blemy z komunikacja, a takZze nieumiejetnos¢ doboru metod.

Wymieniona trudna sytuacja oséb gtuchoniewidomych wynika w duzej mie-
rze z systemu instytucjonalnego wsparcia oséb z niepelnosprawnoscia w Polsce,
ktory jest modyfikowany, lecz nie prowadzi do wystarczajacej i trwatej poprawy
polozenia spolecznego 0séb z niepelnosprawnoscia (Gaciarz 2014: 8). Wladze
publiczne, poprzez systemy, nie dostrzegaly (i nadal nie dostrzegaja) specyficz-
nych potrzeb oséb gluchoniewidomych, a one same nie byly w stanie o to wal-
czy¢. Poczatek lat 2010 to dalsze kontynuowanie staran o wyodrebnienie osobnej
kategorii niepelnosprawnosci — gtuchoslepoty, ktéra w istniejacej nomenklaturze
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otrzymalaby kod 13-G (poniewaz ,gluchoslepota” — proponowany symbol ,G” —
bylaby trzynasta wyodrebniong w orzecznictwie polskim kategoria niepelno-
sprawnosci). Niestety, pomimo wielu spotkan z pracownikami Biura Pelnomoc-
nika Rzadu ds. Oséb Niepelnosprawnych, a takze poparcia Rzecznika Praw
Obywatelskich celu nie udalo sie osiagna¢. Decydenci odrzucili propozycje,
w ktorej uwzgledniony byl aspekt funkcjonalny, pomimo tego, ze proponowany
poczatkowo zapis (definiujacy osoby gluchoniewidome) byl analogiczny jak
w przypadku 11 sposéréd 12 istniejacych woéwcezas kategorii niepelnosprawnosci.
Na skutek zdecydowanego oporu urzednikéw przed wprowadzeniem takiej
definicji zesp6t pracownikéw i wspélpracownikéw TPG zaangazowanych w pra-
ce dotyczace kodu 13-G zaproponowal Ministerstwu Pracy i Polityki Spolecznej
bardziej rozbudowang definicje zawierajaca — zgodnie z wyraznym zyczeniem
ministerstwa — medyczne parametry, uwzgledniajace sprzezony charakter uszko-
dzenia wzroku i stuchu. Grzegorz Kozlowski i Malgorzata Ksigzek (2017) wskazu-
ja, ze by¢ moze starania o prawne uznanie gluchoslepoty i wiaczenie jej wykazu
uznawanych rodzajéw niepelnosprawnosci ze wspomnianym kodem 13-G uda-
loby sie osiagnaé, godzac si¢ na proponowane przez przedstawicieli wladz
ostrzejsze kryteria medyczne, dotyczace poziomu uszkodzenia stuchu i wzroku.
Oznaczaloby to jednak, ze osoby, u ktérych uszkodzenie wzroku lub stuchu nie
mieéciloby sie w tych rygorystycznych, wezszych niz proponowane przez TPG
,widetkach”, nie bylyby uprawnione do specjalistycznego wsparcia przeznaczo-
nego dla tej grupy oséb z niepelnosprawnoscia.

Nalezy pokaza¢ takze efekty badan publikowanych na famie czasopisma na-
ukowego ,Niepelnosprawnos¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej”. Przeglad kie-
runkéw badan, ktérych wyniki zostaly opublikowane w tym czasopi$mie przed-
stawie chronologicznie. Zagadnienie gluchoSlepoty zostalo poruszone w dwaéch
numerach tematycznych: w numerze 7. ,Tyflosurdopedagogiczne konteksty
edukaciji i rehabilitacji” opublikowanym w 2012 roku oraz w numerze 21. ,Nie-
pelnosprawnosci zlozone i sprzezone — konteksty normalizacji oraz psychospo-
tecznej aktywizacji” opublikowanym w 2016 roku.

Pierwszy z numer6éw zostal po§wiecony rozwazaniom nad kwestiami niepel-
nosprawnosci sensorycznej. Poruszone zostaly problemy oséb z niepelnospraw-
noscig wzroku, stuchu, jak i specyficznych zagadnien zwigzanych z osobami glu-
choniewidomymi. Badania nad waznym i rzadko podejmowanym zagadnieniem
gluchoslepoty u dzieci podjely M. Ksigzek i E. Paradowska (2012). Autorki pod-
kreslaja, ze termin ,dziecko gluchoniewidome” jest bardzo mylace i automatycz-
nie przywodzi on na mysl dzieci, ktére nic nie widza i nic nie slysza. Wskazuja, ze
w rzeczywistosci procent dzieci z calkowitym uszkodzeniem zaréwno wzroku,
jak i stuchu, tj. catkowicie gluchoniewidomych, nie jest tak ogromny i wynosi 6%
w populacji dzieci gluchoniewidomych. Pozostale dzieci, o ktérych réwniez mo-
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wimy, ze sa gluchoniewidome — maja caltkowicie uszkodzony jeden z tych dwaéch
zmysltow, tj. wzrok lub stuch, podczas gdy drugi z nich jest uszkodzony czescio-
wo, badz zaréwno wzrok, jak i stuch maja uszkodzony nie calkowicie, lecz cze-
$ciowo. Autorki wskazuja takze na przyczyny gluchoslepoty u dzieci, a takze na
ich potrzeby edukacyjne (szczegélnie w kontekscie nauczania wiaczajacego).
Nalezy wspomnie¢ o pracy Agnieszki Kubarewicz (2012), zawierajacej informacje
o szkoleniu przyszlych tlumaczy-przewodnikéw osoby gluchoniewidome;.
Autorka wskazuje, ze ttumacz-przewodnik posiada wyrazng przewage nad asy-
stentem osoby z niepelnosprawnoscia, przede wszystkim w kontekscie specjali-
stycznego szkolenia obejmujacego zajecia teoretyczne, jak i praktyczne. Przyszli
ttumacze-przewodnicy nabywali wiedze teoretyczng z zakresu nastepstw funk-
¢jonalnych jednoczesnego uszkodzenia stuchu i wzroku, mozliwosci wsparcia
0s6b gluchoniewidomych, a takze wspdlpracy z nimi. Koniecznos$¢ prowadzenia
dyskusji dotyczacej asystentury osobistej oséb gtuchoniewidomych jest dostrze-
gana przez specjalistow pracujacych z tymi osobami i staje sie szczegdlnie wazna
w sytuacji likwidacji TPG w 2019 roku. Duze znaczenie dla dostepnosci ustug
ttumacza-przewodnika miata dzialalnos¢ TPG, ktére jako jedyne prowadzito
szkolenia dla przyszlych tlumaczy-przewodnikéw. Wraz z likwidacja TPG ta
usluga zostala zawieszona, a osoby gluchoniewidome stanely przed brakiem
mozliwosci wsparcia ze strony tlumacza-przewodnika (Kubarewicz 2012; Rut-
kowski 2019). W ramach tego numeru ukazata sie praca G. Kozlowskiego (2012),
ktoéry podejmuje niestyszalny glos praktyka i osoby doswiadczonej gluchoslepota.

W kolejnym numerze podjeto dyskurs nad problematyka wieloprofilowego
i wielostronnego wspomagania os6b z niepelnosprawnoscia wielozakresowa oraz
sprzezona. Wymienic¢ nalezy badania E. Paradowskiej (2016), ktérych celem byto
rozpoznanie sytuacji rozwojowej grupy dzieci gluchoniewidomych. Badaniami
objeto 56 dzieci w wieku do 18 roku zycia, uczestniczace wraz z matkami, w tur-
nusach edukacyjno-rehabilitacyjnych organizowanych w latach 2004-2011 przez
Towarzystwo Pomocy Gluchoniewidomym. Wyniki badan wskazuja na zrézni-
cowanie w zakresie okresu rozpoznania uszkodzenia sluchu i wzroku, okresu
wystapienia gluchoslepoty, jej etiologii, funkcjonowania stuchowo-wzrokowego,
ciezkosci niepelnosprawnosci, sposobéw porozumiewania sig, a takze momentu
objecia rehabilitacja. Na podkreslenie zastuguje fakt, ze oba numery tematyczne
czasopisma majq istotny udzial w popularyzacji wiedzy teoretyczno-praktycznej
iistotnie wzbogacaja zasoby literatury niezbednej, a przede wszystkim podsta-
wowej w procesie ksztalcenia pedagogéw specjalnych.

Warto takze nawiaza¢ do innych badan M. Zaorskiej (2010) dotyczacych ge-
nezy i organizacji systemu edukacji i rehabilitacji oséb gluchoniewidomych
w Polsce i Rosji. Dzieki badaniom poznalisSmy statystyki oséb gluchoniewido-
mych objetych ksztalceniem oraz efektywnosci ksztalcenia na podstawie kon-
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kretnych biografii ludzi, ktérzy osiagneli imponujace sukcesy zyciowe (m.in. Kry-
styny Hryszkiewicz, J6zefa Mendrunia, Grzegorza Kozlowskiego, Olgi Skoroho-
dowej, Siergieja Sirotkina). Autorka przedstawita poglady, koncepcje, dzialania,
dominujacye tendencje mentalne w nastawieniach do 0séb z jednoczesnym uszko-
dzeniem stuchu i wzroku i ich mozliwosci w ujeciu historycznym oraz wspoélcze-
snym. Realizujac ten cel autorka przedstawila sylwetki 18 oséb gtuchoniewido-
mych oraz 24 specjalistéw dzialajacych na ich rzecz. Wskazala ona na rozwiazania
systemowe do praktyki pedagogicznej, w kwestii mozliwosci modyfikacji juz
opracowanych strategii programowych i metodycznych w obszarze edukacji
i rehabilitacji os6b gluchoniewidomych w Polsce.

Kolejng okazjg do prezentacji dorobku badawczego w dziedzinie studiéw
teoretycznych i empirycznych byta IIl Ogélnopolska Konferencja ,Swiat glucho-
niewidomych — wyzwania wspoélczesnosci” w Lublinie w listopadzie 2014 roku.
Konferencja miala na celu wymiane doswiadczen i dobrych praktyk, a przez to
poprawe sytuacji oséb gluchoniewidomych w Polsce poprzez zwiekszenie szans
na ich samodzielne i tworcze funkcjonowanie (Biernacka 2015: 135). Plonem tej
konferencji bylo opublikowanie obszernej monografii (Domagata-Zysk, Wiacek,
Ksiazek 2017). W tejze monografii znalazly sie opracowania polskich autoréw,
referujacych stan badan nad wybranymi obszarami funkcjonowania oséb glu-
choniewidomych. Wymieni¢ nalezy badania prowadzone przez G. Wiacka (2017)
nad psychospotecznymi problemami doswiadczanymi przez osoby gluchoniewi-
dome i stosowanych przez nich sposobéw radzenia sobie w trudnych sytuacjach.
W badaniach tych wzielo udzial 17 oséb gluchoniewidomych (8 kobiet oraz
9 mezczyzn). Osoby badane byly w wieku od 20 do 86 lat. Wyniki przeprowa-
dzonych analiz pokazuja, ze najwiekszy udzial w ogoélnej puli trudnosci doswiad-
czanych przez osoby gluchoniewidome maja te zwigzane z zyciem codziennym
(54,7%). Stanowia one ponad polowe wszystkich probleméw wskazywanych
w wywiadach. Na drugim miejscu jest sfera zycia towarzyskiego (21,4%), nie-
mniej liczne sg problemy wymieniane przez badanych w sferze zycia rodzinnego
(15,2%). Najmniej ograniczen do$wiadczaja badani w sferze zawodowej/ zajecio-
wej (8,7%). Celem badan bylo ukazanie podstawowych probleméw do$wiadcza-
nych przez osoby gtuchoniewidome w zyciu. Najwiekszy udzial wéréd trudnoéci
wymienianych przez badanych ma kategoria ,Inne” (54,2%). Oznacza to, na co
wskazuje G. Wiacek (2017), Zze problemy przezywane przez osoby gluchoniewi-
dome w ponad polowie nie wigza sie z poruszaniem, komunikacjg czy pozyski-
waniem informacji o otaczajacej rzeczywistosci. Badani relacjonujg wyraznie wiecej
probleméw specyficznie zwiazanych z niepelnosprawnoscia wzroku i/lub stuchu.
Jednak az 1/3 trudnosci, ktére wymieniajg, ma charakter powszechny, niespecyficz-
ny, niezwigzany z uszkodzeniem zmysiéw. Badania pokazuja, Ze pelne spojrzenie
na funkcjonowanie oséb gluchoniewidomych powinno uwzglednia¢ takze owe
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niespecyficzne problemy, ktdre stanowia czesto ich wspélne doswiadczenie z oso-
bami z innymi rodzajami niepelnosprawnosci, a takze z osobami pelnosprawny-
mi (Wigcek 2017).

W tym obszernym tomie wyraznie widac rozlegloé¢ zagadnien mieszczacych
sie w polu badawczym pedagogéw specjalnych, psychologéw czy pracownikéw
socjalnych. Bogactwo tych refleksji jest dowodem jak wazna jest rola wiedzy teo-
retycznej dla rozwoju surdotyflopedagogiki.

Podsumowanie

Dokonany w niniejszym opracowaniu bardzo skrétowy przeglad badan dotycza-
cych oséb gluchoniewidomych w latach 1991-2020 pozwala na sformulowanie
nastepujacych wnioskéwr:

1. Wzrosla liczba ekspertyz, a takze raportéw eksperckich. Efekty tych badan
posiadaja bez watpienia warto$¢ utylitarng. W roli badacza pojawiajg sie
roéwniez praktycy — pracownicy socjalni, surdopedagodzy, tyflopedagodzy,
przedstawiciele samorzadéw lokalnych.

2. W poszukiwaniach badawczych wyraznie dominuje podejécie z perspekty-
wy pedagogiki i psychologii, wciaz do rzadziej podejmowanych naleza ba-
dania z perspektywy socjologicznej i polityki spoteczne;j.

3. Nalezy postulowaé prowadzenie badan nad rodzinami z dzie¢mi z niepel-
nosprawnoscia stluchu i wzroku, gdyz ta specyficzna kategoria rodzin nie
byla przedmiotem badan. Dotychczasowe badania ukazujg fragmentarycz-
ne obszary zycia rodzinnego oséb z jednoczeénie uszkodzonym zmystem
stuchu i wzroku.

4. Wiecej uwagi nalezaloby pos$wieci¢ dzieciom i mlodziezy z jednoczesnie
uszkodzonym zmyslem stluchu i wzroku. Ich polozenie jest zupelnie inne
anizeli dorostych oséb gtuchoniewidomych, cho¢by z powodu sprawowania
nad nimi opieki osoby dorostej (lub prawnego opiekuna), a takze podlega-
nia obowiazkowi szkolnemu. Szersze opisanie do$wiadczen ptynacych z re-
alizacji obowigzku ksztalcenia (zaréwno segregacyjnego, jak i niesegrega-
cyjnego) przyczyniloby sie do lepszego poznania sytuacji edukacyjnej tej
grupy dzieci z niepelnosprawnoscia, rozpoznania ich podstawowych po-
trzeb i problemoéw ze strony otoczenia szkolnego.

5. Bez watpienia duzy wplyw na kierunki zmian w obszarze pedagogiki osob
gluchoniewidomych mialy dzialania Towarzystwa Pomocy Gluchoniewi-
domym. Organizacja pozytywnie wplynela na szereg rozwiazan praktycz-
nych, realizowala projekty badawcze, traktowala osoby gluchoniewidome
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jako podmioty niezalezne, z ich subiektywnymi nastawieniami i oczekiwa-
niami (Kasprzak 2019: 178-179).

6. Warto przeprowadzi¢ badania uzupelniajace ktére pokazatyby funkcjono-
wanie spoteczne i zawodowe o0s6b gluchoniewidomych w okresie pandemii.
Organizacja, a takze realizacja badafn naukowych obejmujacych osoby glu-

choniewidome wymagaja od badacza uwzglednienia nie tylko specyfiki podmio-

tu, ktéry obejmuja, ale takze wielu innych, adekwatnych i korespondujacych ze
specyfika podmiotu determinantéw, jak réwniez mozliwych wplywéw srodowi-
ska spolecznego, wspoéldecydujacych o przebiegu indywidualnej éciezki rozwoju
irzutujacych na aktualnie uzyskany poziom spolecznego oraz osobistego funk-
cjonowania (Zaorska 2014). Decydujac sie na badanie oséb gluchoniewidomych
nalezy by¢ §wiadomym metodologicznych trudnosci. Po pierwsze, w Polsce glu-
choslepota nie jest traktowana jako oddzielna kategoria niepelnosprawnosci.

Z tego tez wzgledu dokladna liczba 0séb gluchoniewidomych Zyjacych w naszym

spoleczefistwie nie jest znana. Po drugie, wystepujace bariery komunikacyjne,

ktére wynikajg ze specyfiki tego rodzaju niepelnosprawnosci. Gluchoslepota
utrudnia dostep do uczestnictwa w zyciu spolecznym, bardzo czesto izoluje ludzi

i zagraza ich niezaleznoéci. Wplywa takze na otoczenie spoleczne, gdyz w wyni-

ku probleméw z porozumiewaniem sie, osoby petnosprawne (w tym takze bada-

cze) unikaja gluchoniewidomych, pozostawiajac ich samym sobie.Wiedza o oso-
bach gtuchoniewidomych budowana dzigki badaniom pedagogéw specjalnych
czy psychologéw sa oparte na solidnych podstawach. Podkredli¢ nalezy, ze wiek-
szoé¢ badan nie opierala sie na reprezentatywnej populacji 0séb gluchoniewido-
mych, tym samym badacze nie mogli dokonywa¢ uogoélnien na cala grupe oséb

z jednoczesnym uszkodzeniem zmystu stuchu i wzroku. Ograniczenia opisywa-

nych w niniejszym artykule badan wiaza sie z charakterystyka badanej grupy.

Brak systematycznej i pelnej ewidencji oséb gltuchoniewidomych, ich bardzo

maly odsetek w populacji ogélnej (Wiacek 2017), a takze brak odrebnej kategorii

niepelnosprawnosci, co ma miejsce w naszym kraju, ma ograniczony wplyw na

prowadzenie badan, m.in. proces rekrutacji uczestnikéw (Brennan, Bally 2007).
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