O PE

Member since 2019
JM14475

Wyzwania i trudnosci
w prowadzeniu badan z osobami
gluchoniewidomymi

Tomasz Kasprzak
Uniwersytet w Biatymstoku

https://doi.org/10.18778/1733-8069.18.3.06

Stowa kluczowe: Abstrakt: Gtuchoslepota zaliczana jest do najpowazniejszych niepetnosprawnosci i powo-
gluchoslepota, osoby duje istotne konsekwencje dla osoby nia dotknietej — w jej rozwoju, porozumiewaniu si¢ oraz
gtuchoniewidome, poznawaniu siebie i otaczajacej rzeczywistosci. Artykut poswiecony jest prezentacji doswiad-
badania jako$ciowe, czen z prowadzenia badan z udziatem oséb gluchoniewidomych. Pokazano w nim, ze badania
niepelnosprawnos¢  jakosciowe moga odegrac istotna role w poznaniu swiata spotecznego osob gtuchoniewido-
mych. Przedstawiono specyfike sprzezonej niepetnosprawnosci sensorycznej, a takze wyja-
$niono zastosowanie metod jakosciowych w badaniu oséb gtuchoniewidomych. Dodatkowo
wskazano na dotychczas przeprowadzone badania z osobami gtuchoniewidomymi, a takze
uzasadniono wybér paradygmatu interpretatywnego. W opracowaniu omoéwiona zostala
kwestia poszukiwania osob gtuchoniewidomych do badan, uzasadniono réwniez, dlaczego
do tego typu badan zostata wykorzystana technika wywiadu rozumiejacego, zaproponowana
przez Jeana-Claude’a Kaufmanna. Istotng kwestia byto takze wskazanie, w jaki sposob zapew-

niono osobom gluchoniewidomym odpowiednie warunki do jego przeprowadzenia.
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Wyzwania i trudnosci w prowadzeniu badan z osobami gtuchoniewidomymi

Specyfika sprzezonej niepelnosprawnosci sensorycznej — wprowadzenie

Gluchoslepota' i wrodzona gluchoslepota naleza do niepetnosprawnosci sprzezonych powaznie
zaburzajacych rozwdj oraz funkcjonowanie osoby nimi dotknietej. Méwiac o gtuchoslepocie, mamy
na uwadze przede wszystkim osoby catkowicie pozbawione zmystu stuchu i wzroku lub osoby
z minimalnymi resztkami tych zmystow. Wbrew opinii, wedtug ktorej gtuchoslepota jest utozsa-
miania ze stanem catkowitej utraty zdolnosci widzenia i styszenia, przewazajaca liczba osob gtu-
choniewidomych posiada i wykorzystuje zmysty stuchu i wzroku (lub przynajmniej jeden z tych
zmystow) — najczesciej przy wsparciu specjalistycznych urzadzen, na przyklad aparatéw stucho-
wych, implantow slimakowych, powiekszalnikéw elektronicznych itp., ktére petnia funkcje pro-
tezy (Jakoniuk-Diallo 2020: 68).

Jednak na problem jednoczesnego uszkodzenia stuchu i wzroku nalezy spojrzec szerzej i nie ogra-
niczac si¢ jedynie do 0sob z najciezszymi nieprawidlowosciami w obrebie podstawowych narzadow
zmystow (Majewski 1979). Osoby gluchoniewidome nie stanowia jednolitej grupy pod wzgledem
stopnia uszkodzen, ich etiologii, czasu wystapienia, prezentowanego poziomu funkcjonowania, a tak-
ze dominujacego i preferowanego sposobu porozumiewania si¢ z otoczeniem. Sa wsrdd nich osoby
niestyszace i niewidome, stabostyszace i niewidzace, niestyszace i stabowidzace oraz stabostyszace
i stabowidzace. Ponadto do tej grupy nalezy wilaczy¢ osoby z jednoczesnym uszkodzeniem stuchu
i wzroku, z wrodzonym lub wczesnie nabytym uszkodzeniem stuchu i nabytym w pézniejszym okre-
sie zycia uszkodzeniem wzroku, z wrodzonym lub wczesnie nabytym uszkodzeniem wzroku i na-
bytym w pdzniejszym okresie zycia uszkodzeniem stuchu, z nabytym w poézniejszym okresie zycia
uszkodzeniem stuchu i wzroku (Jakoniuk-Diallo 2020: 69). W wyniku potaczenia obydwu typologii
(stopien uszkodzenia zmystow), a takze momentu, w ktérym gtuchoslepota wystapita, uzyskac moz-
na az szesnascie kombinacji. Zaproponowany podzial nie odzwierciedla dostatecznie zréznicowania
populacji, gdyz w ramach jednej kombinacji spotyka si¢ osoby gtuchoniewidome funkcjonujace na
roznych ptaszczyznach lepiej badz gorzej, na co wptyw ma wiele dodatkowych czynnikéw, m.in. etio-
logia niepetnosprawnosci, wspotwystepujace wady i schorzenia, indywidualne cechy osobowosciowe
i status socjoekonomiczny konkretnej jednostki czy dostep do sprzetu technicznego utatwiajacego
odbieranie bodzcow (Jakoniuk-Diallo 2020).

Ponizej przedstawiono ogdlna charakterystyke zastosowanych metod badawczych, zwracajac uwa-
ge na trudnosci wynikajace z prowadzenia badan odnoszacych sie do oséb gltuchoniewidomych.
Celem artykutu jest opis wlasnych doswiadczen zwigzanych z organizacja oraz realizacja badan
naukowych obejmujacych osoby gtuchoniewidome. Specyfika badan nad gtuchos$lepota rodzi trud-
nosci w organizacji i przebiegu dzialan badawczych oraz w interpretacji zgromadzonego mate-
riatu. Moga one pojawi¢ si¢ na kazdym z etapdéw projektu i dotyczyé zardwno osoby badanej, jak
i badacza. Niniejsze opracowanie jest zbiorem refleksji na temat dylematéw badawczych, jakich

1 W niniejszym artykule bede postugiwac sie zamiennie terminami gtuchoslepota oraz jednoczesne uszkodzenie stuchu
i wzroku.
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doswiadczylem w zwiazku z prowadzeniem badan z udziatem osob gtuchoniewidomych. Cho¢
refleksje te dotycza bardzo zréznicowanej grupy, moga by¢ uzyteczne zaréwno dla prowadzacych
badania z udziatem 0séb z niepelnosprawnosciami, jak i dla praktykow (m.in. surdopedagogow,
tyflopedagogow) podejmujacych prace z osobami gtuchoniewidomymi. Uktad tekstu odnosi sie do
chronologicznego procesu badawczego (wybor paradygmatu badawczego, poszukiwania badanych,
gromadzenie danych).

Zastosowanie metod jakosciowych w badaniach os6b gluchoniewidomych

W polskiej socjologii niepelnosprawnosci nie podjeto dotychczas badan empirycznych dotyczacych
funkcjonowania spotecznego osob z jednoczesnym uszkodzeniem stuchu i wzroku. Nalezy stwier-
dzi¢, ze w badaniach socjologicznych osoby gluchoniewidome byly niewidoczne i niestyszalne (Ka-
sprzak 2021), co wyraznie mozna zauwazy¢ w literaturze przedmiotu, ktora nie odnosi si¢ w ogdle do
tej grupy osob z niepelnosprawnoscia. Gltuchoslepota traktowana jest jako trudny przedmiot badan
naukowych i bez watpienia takim jest. Osoby nig dotkniete stanowia specyficzna oraz zréznicowana
grupe — wiaczenie jej do badart wymaga otwartosci, podejscia interpretatywnego oraz elastycznych
metod badawczych (Zaorska 2014).

Dotychczasowe zainteresowania socjologéw koncentrowaly sie przede wszystkim na badaniach
postaw spotecznych wobec 0séb z niepelnosprawnosciami (Sokotowska, Ostrowska 1976, Ostrow-
ska 1994; Ostrowska, Sikorska, Gaciarz 2001), problemach pracy osob z niepelnosprawnosciami
(Giermanowska 2007a; 2007b; 2016; Gaciarz, Giermanowska 2009; Giermanowska i in. 2015), sporcie
0sob z niepetnosprawnosciami (Niedbalski 2017) czy rodzinach oséb z niepelnosprawnosciami
(Kawczynska-Butrym 1994; 1996). Nalezy zgodzi¢ sie z Beatq Szluz (2018), ze w krdtkim rozwaza-
niu nie da si¢ zaprezentowac pogladow wszystkich socjologéw, ich dokonan i wkiadu w nauke.
Badania nad niepetnosprawnoscia prowadzone sa bowiem przez licznych badaczy w wielu osrod-
kach naukowych w Polsce. Szczegdlne zainteresowanie osobami gtuchoniewidomymi przejawiaja
pedagodzy specjalni — przywotac¢ nalezy tu Marzenne Zaorska (2002; 2010) i jej dokonania skon-
centrowane na edukacji, rehabilitacji oraz wczesnym wspomaganiu dzieci z jednoczesnym uszko-
dzeniem stuchu i wzroku.

Badania obejmujace osoby gluchoniewidome prowadzone sg gldwnie przez zagranicznych badaczy.
Charity Rowland i Philip Schweigert (1989) zainicjowali badania nad komunikacja dzieci gtuchoniewi-
domych. Wypetnily one luke w zakresie ksztattowania kompetencji komunikacyjnych oséb ze sprze-
zong niepetnosprawnoscia sensoryczna. Badania dotyczace edukacji gtuchoniewidomych uczniéw
w duzej mierze uksztattowane zostaty przez Susan Bruce (2002; 2003). Sytuacje gtuchoniewidomych
uczniéw analizowano takze w kontekscie partycypacji spotecznej i edukacyjnej. Wymienic¢ nalezy
tu badania Silvii Correi-Torres (2008) oraz Ledy Kamenopoulou (2012), majace na celu okreslenie
charakteru doswiadczen spotecznych uczniow gtuchoniewidomych z ich petnosprawnymi rowiesni-
kami. Nalezy przywotac takze badania zrealizowane przez Jerry’ego Petroffa (2001), ktérych celem
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bylo dokladne zbadanie sytuacji zyciowej 97 oséb gtuchoniewidomych w wieku 18-24 lata. Analizy
pokazaty, ze mtode osoby gltuchoniewidome nie beda uczestniczy¢ w ksztatceniu policealnym, beda
doswiadczac¢ dtugotrwalego bezrobocia i prawdopodobnie nie beda funkcjonowac niezaleznie.

Waznym zrodtem danych o sytuacji osob gtuchoniewidomych sa miedzynarodowe raporty i projekty
tworzone przez organizacje pozarzadowe. W latach 20122014 zrealizowany zostal projekt finanso-
wany przez Komisje Europejska w ramach programu ,Uczenie si¢ przez cale zycie”. Jego wynikiem
byt raport pt. Mapping Opportunities for Deafblind People Across Europe (2014), przedstawiajacy przeglad
ustug spotecznych ukierunkowanych na osoby gluchoniewidome w 27 panistwach europejskich. Ra-
port ten jest pierwszym tego typu dokumentem i koncentruje si¢ na réznicach w podejsciu do praw
0sob gtuchoniewidomych, pomocy spotecznej i rozwiazan legislacyjnych.

Prowadzenie badan dotyczacych swiata spotecznego oséb gtuchoniewidomych jest wazne i potrzeb-
ne z kilku powodoéw. Po pierwsze, w polskim orzecznictwie gtuchoslepota nie jest uznawana za od-
rebna kategorie niepetnosprawnosci, panistwo polskie nie dostrzega istnienia 0sob gtuchoniewido-
mych, u ktérych wystepuje unikalna sprzezona niepetnosprawnosé¢ stuchowo-wzrokowa (Koztowski,
Ksiazek 2017; Wojda, Koztowski 2021). Brak kategorii gluchoslepoty w systemie orzekania o niepet-
nosprawnosci (a takze likwidacja Towarzystwa Pomocy Gltuchoniewidomym, jedynej organizacji
pozarzadowej zrzeszajacej osoby gtuchoniewidome w Polsce) sprawia, ze osoby niaq dotkniete sa
ukryte/niewidoczne w spoleczenstwie. Nieuwzglednienie gluchoslepoty w orzecznictwie o niepet-
nosprawnosci moze przyczyniac si¢ do zapominania o tej grupie 0sob z niepetnosprawnoscia. Rodzi
to problemy (poniewaz przy ubieganiu si¢ o dofinansowanie ze srodkéw PFRON-u osoby gtucho-
niewidome moga zosta¢ pominiete) i zamyka droge do bezposrednich dzialan adresowanych tylko
do tej grupy osoéb z niepetnosprawnoscia, ktére moga wylegitymowac si¢ orzeczeniem o niepeino-
sprawnos$ci wydanym w ramach funkcjonujacego systemu orzekania (Kozlowski, Ksiazek 2017: 31;
Kasprzak 2021: 158-159).

Ignorowanie jednoczesnego uszkodzenia stuchu i wzroku w analizach i badaniach naukowych pro-
wadzi do przyjmowania zatozenia o nieistotnosci probleméw doswiadczanych przez osoby nimi
dotkniete. Dotychczasowe badania naukowe pokazuja, ze oprécz probleméw wspdlnych osobom
z niepelnosprawnosciami wystepuja roéwniez te, ktore dotycza wylacznie oséb gtuchoniewidomych
(m.in. problemy z dostepem do ustug ttumacza-przewodnika czy wyjatkowo utrudniona komunika-
cja). Osoby gluchoniewidome trudno zauwazy¢ od razu, szczegélnie w przypadku, gdy dominujaca
niepetnosprawnoscia jest uszkodzenie stuchu i osoba nie musi poruszac si¢ za pomoca biatej laski.

Po drugie, analizujac obszerna literature przedmiotu na temat sytuacji 0oséb z niepetnosprawnoscia
w Polsce po 1990 roku, przemian paradygmatu publicznego wsparcia, a takze w obszarze pomocy
spolecznej, mozna zauwazy¢ — na co wskazuje Dobroniega Glebocka (2019) — podstawowq stabos¢
polskiej pracy socjalnej. Badaczka wskazuje, ze ,[...] brakuje koncepcji pracy socjalnej wobec konse-
kwengji zjawiska niepelnosprawnosci w réznych kontekstach spotecznych (rynek, rodzina, zdrowie,
edukacja, przestrzen obywatelska) oraz trudnosci w stworzeniu spojnej koncepcji pomocy i opieki nad
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osobami niepetnosprawnymi, ich rodzinami i opiekunami w $rodowisku zamieszkania” (Glebocka
2019: 310). Proby stworzenia takiej koncepcji uzytecznej w pracy socjalnej byty i nadal sa podejmowa-
ne, natomiast w kontekscie osob gtuchoniewidomych sa one nadal niewidoczne/ukryte w szerszych
kategoriach klientow pomocy spotecznej. Dotychczas nie opracowano modelu pracy socjalnej bez-
posrednio ukierunkowanej na osoby z jednoczesnym uszkodzeniem zmystu stuchu i wzroku. Praca
socjalna skierowana do nich wynika przede wszystkim ze specyficznego punktu widzenia, w kto-
rym gluchoslepota nadal jest ukryta/niewidoczna, zaznaczana przy okazji pedagogicznych opiséw
niepelnosprawnosci wielorakich, wielozakresowych, wieloobjawowych czy sprzezonych, rzadziej
w opisach osob uwiktanych w role klientéw pomocy spotecznej (Kasprzak 2021).

W swoich badaniach pragnatem pokazac, ze wiedza o spotecznym swiecie oséb gtuchoniewidomych
moze przyczynic sie¢ do odpowiedniego wsparcia tej bardzo specyficznej kategorii osob z niepetno-
sprawnoscia. Gibson Burrell i Gereth Morgan (1979) podkreslaja, ze wszyscy badacze przystepujacy
do badan staja przed trudnym wyborem dotyczacym natury swiata spotecznego i sposobu, w jakim
mozna go badaé. Rozpoczynajac badania, musiatem wybra¢ paradygmat badawczy, w ktorym bede
je prowadzi¢. Kazdy paradygmat badawczy stwarza mozliwo$¢ spojrzenia na specyfike niepetno-
sprawnosci z innego punktu widzenia. Dla badaczy modernistycznych (pozytywistycznych) rzeczy-
wisto$¢ i badania spoteczne sg neutralne w stosunku do przekonan osob prowadzacych badania. Do
owej rzeczywistosci spolecznej mozna podejs¢ tylko przez wykorzystanie metod, ktére zapobiegaja
subiektywnosci jej pojmowania i rozumienia przez jednostke (sa to przewaznie metody ilosciowe)
(Babbie 2004; Giddens 2009; Czyzewski 2013; Cuprjak 2016).

Badania ilosciowe pozwalaja okresli¢ szacunkowa liczbe osob gltuchoniewidomych, etiologie gtucho-
Slepoty, liczbe 0séb gluchoniewidomych, ktérym udzielono pomocy, a takze $wiadczenia, z jakich sko-
rzystano i ich koszt. Natomiast nie pozwalaja na poznanie opinii osob gluchoniewidomych, m.in. o ja-
kosci ustug spotecznych, ich efektywnosci czy tez o tym, w jakim stopniu faktycznie przyczyniaja sie
one do zniesienia istniejacych barier. Badania te pozwalaja jedynie w ograniczonym stopniu okresli¢
faktyczna diagnoze potrzeb i mozliwosci srodowiska 0séb gtuchoniewidomych. Jako badacz pragne
poznac subiektywne doswiadczenia osob gtuchoniewidomych, ich cechy indywidualne, tak bardzo
rézniace sie ze wzgledu na rodzaj i stopien jednoczesnego uszkodzenia stuchu i wzroku, zrezygnowa-
fem wigc z wyboru paradygmatu pozytywistycznego. Takie podejscie do badanych pociaga za soba
wybor orientacji teoretyczno-metodologicznej zakorzenionej w paradygmacie interpretatywnym.

Osoba gluchoniewidoma (podobnie jak osoba petnosprawna) nie funkcjonuje w swiecie spotecz-
nym jako danym, zastanym oraz gotowym. Pomimo swojej niepelnosprawnosci tworzy, buduje
i konstruuje wlasny swiat. Konstruowanie $wiata spolecznego przez osobe gltuchoniewidoma od-
bywa sie przede wszystkim za posrednictwem interpretacji i dziatania. Wykorzystujac zalozenia
paradygmatu interpretatywnego, zamierzam poznac rzeczywisto$¢ spoteczng z punktu widze-
nia tworzacych ja podmiotéw. Nie biore pod uwage metafizycznego swiata w sobie, $wiata jako
samoistnego, ontologicznie obiektywnego bytu — jak ma to miejsce w przypadku paradygmatu
pozytywistycznego.
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Przyjecie paradygmatu interpretatywnego pozwolito mi zrozumie¢ jak gluchos$lepota organizuje
$wiat spoteczny badanych, jakie sa sposoby radzenia sobie z ta jakze zlozong niepetnosprawno-
$cia w codziennym zyciu. Umozliwilo mi zbudowanie partnerskiej, niehierarchicznej relacji, przy
zachowaniu przez gluchoniewidomych rozméwcow duzego zakresu autonomii. Mogtem pozostac
w Swiecie 0s0b gtuchoniewidomych, a jednoczesnie rozwija¢ analityczne perspektywy ich zrozu-
mienia, wykraczajace poza potoczne wyobrazenia o rzeczywistosci spotecznej, zgodnie z ktérymi
wiekszo$¢ 0soéb zyje i doswiadcza zycia. Bezposredni kontakt z osobami gluchoniewidomymi daje
mozliwos¢ odkrycia doswiadczen, ktore za pomoca innych metod, zwlaszcza ilosciowych, bytyby
praktycznie nieosiagalne.

,Przeprowadzenie negocjacji z odzwiernymi”
- poszukiwanie 0sob gluchoniewidomych do badan

Decydujac si¢ na badanie swiata spolecznego osob gltuchoniewidomych, bytem $wiadomy (i nadal
jestem) metodologicznych trudnosci. Rozpoczynajac swoje badania, skupitem sie przede wszystkim
na dotarciu do tych oséb. Moim pierwszym krokiem bylo wyslanie wiadomosci e-mail z informa-
cja o prowadzeniu badan do kazdej jednostki wojewodzkiej Towarzystwa Pomocy Gluchoniewido-
mym (TPG). Na moje ogloszenie odpowiedziato kilka z nich, m.in.: wielkopolska, pomorska oraz
dolnoslaska.

W procesie poszukiwania badaczowi moga pomoc znajomi czy osoby zwigzane z interesujacym
go $rodowiskiem spotecznym. Badacz moze skorzysta¢ z powszechnie dostepnych informacji (np.
umieszczonych w social mediach) na temat potencjalnych rozmoéwcow, a takze moze udac sie do
instytucji zwiazanych z interesujaca go grupa (chociaz w momencie przeprowadzania przeze mnie
badan jednostki wojewoddzkie TPG znajdowaty sie w stanie likwidacji i czesto nie miaty juz wlasne-
go oddziatu).

Trudnosci w dotarciu do oséb gtuchoniewidomych zostaty zminimalizowane takze poprzez , prze-
prowadzenie negocjacji z odzwiernymi”, a wigc osobami, ktore ulatwiaja wejscie w badane srodowi-
sko, rekomendujac projekt czy osobe badacza i/lub wskazujac pierwszych rozmoéowcow (Ractaw 2018).
W przypadku moich badan skuteczne okazato si¢ nawigzanie kontaktu z osobami, ktére wspotpra-
cuja z osobami gluchoniewidomymi. Niezwykle pomocne byly dzialania Grzegorza Koztowskiego
(wieloletniego prezesa TPG) — zachecil on inne osoby gluchoniewidome do udzialu w badaniach.
Najwigksze wsparcie otrzymatem od wielkopolskiej jednostki wojewddzkiej TPG — szczegolnie od
Jacka Kowalskiego (pelnomocnika i koordynatora wolontariatu), ktory naglosnit moje badania w sro-
dowisku 0séb gtuchoniewidomych w Wielkopolsce. Bylo to dla mnie bardzo cenne, poniewaz zaczety
sie do mnie zgtaszac pierwsze osoby gltuchoniewidome chetne do uczestnictwa w badaniach. Moim
nastepnym krokiem byto naglo$nienie badan i zamieszczenie stosownego ogloszenia na portalu spo-
fecznos$ciowym Facebook (grupa Gluchoniewidomi z catej Polski). Dzigki tym dziataniom kilka osob
gluchoniewidomych wyrazito che¢ udziatu w moich badaniach.
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Natomiast sam proces umawiania sie na wywiady odzwierciedlat specyfike funkcjonowania spo-
fecznego osob gtuchoniewidomych. Potencjalni uczestnicy badan zostali poinformowani o ich
przedmiocie i ogdlnym charakterze (Babbie 2007: 50). Po poznaniu przedmiotu i celu badan kilka
0s6b nie zdecydowato sie na wziecie w nich udziatu. Zdarzaty sie jednak przypadki, kiedy osoby
gluchoniewidome — ze wzgledu na brak asystenta osoby z niepetnosprawnoscia czy ttumacza-prze-
wodnika — nie byly w stanie wzig¢ udzialu w badaniu. Z drugiej strony zidentyfikowalem wsrod
0s0b gluchoniewidomych zjawisko ,przecigzenia badaniami”, gdyz sa one nieustannie indagowa-
ne przez profesjonalistow i amatorédw. Skutkuje to niechecig 0séb z niepetnosprawnoscia (w tym
takze 0s6b gtuchoniewidomych) do brania udziatu w kolejnych projektach (Ractaw 2018: 166).
Potencjalni rozmoéwcy wprost wyrazali nieche¢ w stosunku do badan oraz wskazywali, ze wie-
lokrotnie uczestniczyli w takich, ktore ostatecznie nic nie zmienity w ich zyciu, a takze ogolnej
sytuacji oséb gtuchoniewidomych.

Wywiad rozumiejacy w poznaniu Swiata spolecznego osob gluchoniewidomych

Badania empiryczne prowadzone byly od lutego 2019 roku do marca 2020 roku. Zrealizowatem
24 wywiady z osobami gluchoniewidomymi. Dobor proby mial charakter celowy, a podstawowym
kryterium byto identyfikowanie si¢ przez kogo$ jako osoba gltuchoniewidoma. Uzupelnieniem pro-
cesu gromadzenia danych bylto przeprowadzenie wywiaddéw wsrod trzech ekspertéw pracujacych
z osobami gtuchoniewidomymi.

Wykorzystatem technike wywiadu rozumiejacego, zaproponowana przez Jeana-Claude’a Kaufmanna
(2010), poniewaz wydata mi si¢ najlepszym sposobem na poznanie $wiata spotecznego oséb gtucho-
niewidomych. Siatka pytan w ramach wywiadu rozumiejacego jest narzedziem bardzo elastycznym.
Opracowane pytania stanowig niejako przewodnik, majacy sktonic¢ badane osoby do wypowiadania
si¢ na dany temat (Kaufmann 2010: 68-69).

Celem wywiadu bylo zdobycie informacji na podstawie rozméw z osobami o réznym stopniu
jednoczesnego uszkodzenia stuchu i wzroku, dajacych podstawe do rekonstrukcji sekwencji zda-
rzen skladajacych sie na poszczegolne etapy biografii osoby gluchoniewidomej. Wywiady byty
przeprowadzane przeze mnie i dotyczyly zycia osoby gluchoniewidomej i jej rodziny — od okresu
niemowlecego, przez moment pojawienia si¢ gtuchoslepoty (wrodzonej lub nabytej), az do chwi-
li przeprowadzenia wywiadu. Zdecydowana wigkszo$¢ wywiadoéw zostata nagrana za pomoca
dyktafonu, a nastepnie transkrybowana (trzy wywiady zostaly nagrane kamera, gdyz osoby gtu-
choniewidome postugiwaty si¢ dotykowym alfabetem Lorma). Niezmiernie istotnym warunkiem
bylo zapewnienie osobom gluchoniewidomym odpowiednich warunkéw do przeprowadzenia
wywiadu. W gestii badacza lezy bowiem poszukiwanie réznych udogodnient w nawigzywaniu
kontaktu i podtrzymywaniu rozmowy. Musiatem bra¢ pod uwage rodzaj uszkodzenia (stuchu badz
wzroku) dominujacy u osoby gluchoniewidomej, a takze to, ktéry sposob komunikacji jest przez
dana osobe preferowany.
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Wazna kwestia byl jezyk prowadzenia wywiadu. Oczywiste bylo dla mnie dostosowanie go do mo-
zliwosci poznawczych gtuchoniewidomych badanych. Niestety, nie ma zadnego przewodnika, ktory
praktycznie wspomdglby badacza prowadzacego badania z osobami gluchoniewidomymi. Wiekszos¢
badanych osob postugiwata si¢ mowa werbalng, kilka jezykiem migowym, a takze alfabetem Lor-
ma — czyli systemem punktéw, linii i znakéw dotykowych umieszczanych na dtoni. Najistotniejsza
z licznych zalet tej ostatniej metody jest jej uniwersalnos¢. Osoby gltuchoniewidome traktujg alfabet
Lorma jako jedyna naturalng forme porozumiewania sie — bez wzgledu na srodowisko, z jakiego po-
chodza ijezyk, jakim si¢ na co dzien postuguja. Metoda ta jest odpowiednia i dostepna dla kazdego,
kto potrafi formulowac komunikaty za pomoca ktéregokolwiek alfabetu: faciniskiego, brajla czy tez
daktylografii (Benisz 2006; Celmer-Domanska 2008; Kasprzak 2019; Jakoniuk-Diallo 2020).

Wywiady prowadzitem najczesciej w jednostkach wojewddzkich TPG (we Wroctawiu i Poznaniu) oraz
w miejscach publicznych (niezattoczonych i cichych kawiarniach), rzadziej w domu uczestnika badan.
Projektujac badania, zdecydowalem si¢ na dopuszczenie obecnosci thumacza jezyka migowego w trakcie
wywiadu. Thumaczem jest osoba trzecia, ktéra moze zakldcic przekaz i strukture narracji (m.in. poprzez
znieksztalcenia wynikajace ze stopnia znajomosci jezyka przez thumacza i osobg badang — Ractaw 2018).
Ttumacze jezyka migowego zobowiazali si¢ do dochowania tajemnicy rozmowy (odwotujac sie do etyki
zawodu ttumacza). Chciatbym podkresli¢, ze obecnos¢ ttumacza jezyka migowego nie byta problemem
dla zadnej osoby gluchoniewidomej, wrecz przeciwnie —badani czuli si¢ bezpiecznie, gdyz dobrze znali
ttumacza jezyka migowego (kazdy zwigzany byt ze sSrodowiskiem TPG). Uzyskane narracje w zaden spo-
sob nie byty opinig ttumacza czy cze$ciowo opinia badanego i ttumacza. Rozméwcy byli $wiadomi, ze
bez tlumacza nie beda mogli podzieli¢ si¢ swoja narracja. Zadawane pytania byly formulowane prostym,
komunikatywnym jezykiem, przy zachowaniu wolniejszego tempa wypowiedzi. Zrealizowatem szes¢
wywiadow z udzialem ttumacza jezyka migowego. Jego obecnos¢ odnotowywano w notatkach badaw-
czych, a same wypowiedzi rozméwcow byly analizowane i interpretowane ze szczegdlng ostroznoscia.

Alfabet Lorma jest mi dobrze znany. Po raz pierwszy zetknatem si¢ z nim, bedac na warsztatach pro-
wadzonych przez osoby gtuchoniewidome w Republice Czeskiej (uczestniczylem takze w cyklicz-
nych warsztatach z jezyka migowego i alfabetu Lorma). W prowadzonych badaniach alfabet ten sta-
nowit czesciej uzupetnienie wypowiedzi ustnej osoby gltuchoniewidomej niz gtéwna metode. Wart
podkreslenia jest fakt, ze okoto dwudziestu 0sob nie moglo wzia¢ udziatu w badaniu ze wzgledu
na ograniczone umiejetnosci porozumiewania sie. Oddanie przewodniej roli uczestnikom badan
wplyneto na strukture wywiadu podzielonego na dwie czesci: narracyjna, w ktdrej osoby glucho-
niewidome opowiadaty wiasna historig, a takze czes¢, w ktorej zadano pytania poglebiajace watki
poruszane przez gtuchoniewidomych (pytatem o poszczegdlne obszary problemowe, nieomdéwione
wczesniej). Gluchoniewidomi wystepowali w roli teoretykdw wtasnej historii, doktadnie wyjasniali
wszystko, co spowodowato okreslone sytuacje w ich biografii.

W toku rozmowy punkty odniesienia stworzone przez pierwsze odpowiedzi informatora bardzo

szybko budowatly ramy wywiadu. Podczas wywiadu osoby gltuchoniewidome konstruowaty wtasny,
jedyny, niepowtarzalny swiat spoteczny, odwolujac si¢ do wlasnych przezyc¢ i doswiadczen. Byty
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bardzo zaangazowane w przeprowadzany wywiad, czestokro¢ pytaty, czy odpowiadaja na temat.
Oczywiscie zdarzalo sie, ze badani przytaczali szersze dygresje, wowczas nakierowywatem je na
wlasciwy temat. Sytuacja wywiadu byta dla badanych szczegdlna, co niejednokrotnie narratorzy
wyrazali wprost, ale takze ukazywali poprzez silne reakcje emocjonalne — ptakali, przerywali wy-
powiedz, zawieszali glos, nie koniczac rozpoczetego watku, méwili o znacznym stopniu skompliko-
wania problemdéw oséb gtuchoniewidomych.

Najlepsze pytanie, jak podkresla Kaufmann (2010), nie pochodzi z uprzednio przygotowanej siatki,
nalezy je odszukac, odwotujac sie do tego, co przed chwila powiedziat badany. W trakcie wywiadu
nie interweniowatem w opowiadana histori¢, dbatem jedynie o podtrzymanie narracji i okazywanie
zainteresowania tym, czego stuchalem. Przeprowadzenie wywiadu wymagato sporej wrazliwosci,
umiejetnosci nawigzania odpowiedniego kontaktu z badanym. Mowa tu o spotkaniu z osoba gtu-
choniewidoma, od ktdrej chciatem uzyskac jak najwiecej informaciji o jej zyciu prywatnym, czesto
intymnych szczegoétow, a to juz moze rodzi¢ pewien dyskomfort badacza, wynikajacy z poczucia
duzej asymetrii — kiedy to badacz jest bogatszy o informacje, badany zas ubozszy o swoja prywat-
nosc¢ (Catek 2020: 152).

Przy formutowaniu i zadawaniu pytan pamietatem, aby unika¢ sformutowan prowokujacych do
udzielania powierzchownych odpowiedzi. Zadawatem pytania otwarte, sklaniajace do szerokich
odpowiedzi, a takze okazywalem zainteresowanie, bytem empatyczny oraz cierpliwy. Zawsze po-
zostawiatem chwile na zastanowienie, przemyslenie swojej wypowiedzi. Wskazywatem, ze nie ma
jednej poprawnej odpowiedzi. Dlugie opowiadanie o wlasnym zyciu jest trudne i wymaga wysil-
ku, a wigec aby by¢ na to gotowym, badany musi by¢ silnie zmotywowany faktem, Ze jego narracja
o $wiecie spofecznym jest powierzana osobie czujacej i rozumiejacej (Lofland i in. 2009). Najdtuzszy
z wywiadow trwat blisko cztery godziny, natomiast zdecydowana wigkszos¢ godzine. Z moich do-
$wiadczen wynika, ze osoby gtuchoniewidome traktowaly mnie nie tylko jako badacza, naukowca,
lecz takze jako powiernika, osobe, ktérej mozna zaufa¢, zwierzy¢ sie ze spraw osobistych. Moze to
wynikac z osamotnienia 0s6b gtuchoniewidomych.

Dodatkowo moim podstawowym zobowigzaniem w stosunku do gtuchoniewidomych badanych
bylo zagwarantowanie anonimowosci przez ,zapewnienie poufnosci” — obietnica, ze prawdziwe
imiona i nazwiska, nazwy miejscowosci, a takze inne tego typu informacje nie zostana uzyte
w opracowaniu badan albo beda zastapione pseudonimami, innymi okresleniami. Koniecznosc¢
zapewnienia osobie gtuchoniewidomej anonimowosci wynika nie tylko ze wzgledéw etycznych,
ale i metodologicznych, gdyz brak poczucia komfortu u badanego moze skutkowaé brakiem szcze-
rosci, nieujawnieniem wszystkich aspektéw narracji. Oczywiscie poufnosé¢, podobnie jak docho-
wanie tajemnicy, jest stopniowalna. W badaniach opartych na wywiadach rozumiejacych osoby
moga rozpoznawac fragmenty swoich wypowiedzi lub odnajdywac si¢ w opisach, chociaz wy-
daje sie malo prawdopodobne, ze identyfikuja w nich kogo$ innego. Zdaje sobie sprawe, ze nie
wyeliminuje si¢ przypuszczen oraz domystéw na temat zakamuflowanych tozsamosci jednostki
(Lofland i in. 2009).
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Wywiad rozumiejacy pozwolil mi na uzyskanie od 0séb gtuchoniewidomych opowiesci wielowat-
kowych i wieloetapowych, dotyczacych catego ich zycia. Efektem tego bylo zbudowanie portretow
biograficznych. Rolg wywiadu rozumiejacego bylo zrozumienie biografii, wnikniecie w skompli-
kowanga tkanke zindywidualizowanych, kontekstowych uwarunkowan. Przeprowadzone badania
nie mialy na celu jedynie ,, dodania 0sob gtuchoniewidomych” do istniejacych juz analiz, ale przede
wszystkim poszukiwaty metod, ktére pozwolg oddac ich indywidualne doswiadczenia, ukaza do-
tychczas ignorowane wymiary zycia spotecznego. Wazne bylo takze przedstawienie mechanizmdéw
odpowiadajacych za uczynienie osob gluchoniewidomych niewidocznymi i niestyszalnymi (Kowal-
ska i in. 2014: 236; Kasprzak 2021).

Podsumowanie

Badania naukowe z udzialem oséb gtuchoniewidomych maja skonkretyzowany, zindywidualizo-
wany oraz definiowany istota niepetnosprawnosci charakter. Wyzwalaja konieczno$¢ zmierzenia sie
z okreslonymi trudnosciami i ograniczeniami, poszukiwania sposobdw ich pokonywania, a takze
alternatyw. Wplywaja na gromadzenie wlasnego doswiadczenia badawczego, doskonalenie warsz-
tatu naukowego, ale takze na postrzeganie potrzeb osob stanowigcych podmiot podjetych badan.
Organizacja, a takze realizacja badan dotyczacych osob gluchoniewidomych wymagaja od badacza
uwzglednienia specyfiki ich funkcjonowania, m.in. zapewnienia ustug ttumacza jezyka migowego
czy dostosowania metod porozumiewania si¢ (Zaorska 2014: 101). Wymienione w niniejszym artyku-
le trudnosci nie powinny stanowi¢ przestanki do rezygnacji z realizacji badan obejmujacych osoby
z jednoczesnym uszkodzeniem stuchu i wzroku. Powinny by¢ raczej stymulatorem do poszukiwa-
nia nowatorskich rozwigzan metodologicznych, dostosowanych do indywidualnych potrzeb oséb
gluchoniewidomych.

Chec poznania doswiadczen osob gluchoniewidomych narzucita konieczno$é wybrania paradygmatu
badawczego, ktéry umozliwi zbudowanie niehierarchicznej oraz partnerskiej relacji. Dlatego tez po-
djete przeze mnie badania osadzone zostaly w nurcie badan interpretatywnych. Zamiar prze-
prowadzenia takiego rodzaju badan byt nieprzypadkowy. Jestem swiadomy, ze Swiat spoteczny
0sob gluchoniewidomych jest przez nie same konstruowany i nie istnieje niezaleznie od nich. Kaz-
da osoba gltuchoniewidoma ma swoja historig, inng przyczyne jednoczesnego uszkodzenia stuchu
i wzroku, a takze inne doswiadczenia. Wybierajac paradygmat interpretatywny, podkreslam role
osobistych doswiadczen 0sob z jednoczesnym uszkodzeniem stuchu i wzroku w tworzeniu rzetelne-
go i trafnego obrazu niepetnosprawnosci. Zobowiazany jestem do dotarcia do swiata znaczen osob
badanych (ich subiektywnej percepcji rzeczywistosci), co odbywa sie zawsze w procesie interpretacji
zebranych danych (Niedbalski 2020).

Warunek uprawomocnienia w badaniach spotecznych niewidocznych i niestyszalnych dotad osob

gtuchoniewidomych, wynikajacy z Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych, stawia badaczy
przed koniecznoscia poszukiwania nowych strategii prowadzenia badan. Aby badania naukowe
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mogly dostarczad istotnych podstaw do optymalnego organizowania przestrzeni dla oséb gtuchonie-
widomych, powinny postrzegac je jako grupe oraz identyfikowac i definiowac ich potrzeby i mozli-
wosci wynikajace z istoty samej niepetnosprawnosci sprzezonej (Wolowicz 2018). Wyrazam gleboka
nadzieje, ze artykul bedzie inspiracjq dla badaczy chcacych podejmowac badania z udziatem osob
gluchoniewidomych i stosowac przy tym paradygmat interpretatywny.
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Wyzwania i trudnosci w prowadzeniu badan z osobami gtuchoniewidomymi

Challenges and Difficulties in Conducting Research with Deaf-Blind Persons

Abstract: Deafblindness is one of the most serious disabilities occurring in humans and has significant consequences
for the affected person, namely in their development, in getting to know themselves and the surrounding reality, and
in communication. The article is devoted to the presentation of experiences gained from conducting research with the
participation of deaf-blind people. It shows that qualitative research can play an important role in understanding
the social world of deaf-blind people. The specificity of the coupled sensory disability is presented. The article also
explains the use of qualitative methods in the examination of deaf-blind people. Additionally, the research conducted
so far with deaf-blind persons is overviewed, and the choice of the interpretative paradigm is justified. The issue of
searching for deaf-blind people for examination is discussed, too. It is also substantiated why the understanding inter-
view technique proposed by Jean-Claude Kaufmann was used for this type of research. An important issue was also
to indicate how deaf-blind persons were provided with appropriate conditions for the implementation of the research
in question.

Keywords: deafblindness, deaf-blind persons, qualitative research, disability
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