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Delo Simone Gerencer Pegan postavlja temelje
znanstvenega pristopa v socialnem delu na po-
drocju gluhoslepote v slovenskem prostoru, saj
gre za prvo tako kompleksno in celovito delo
pri nas. Avtorica je leta 2011 Ze izdala manj
obseZno znanstveno monografijo z naslovom
Osebe z gluhoslepoto in nacini sporazumevanja.
Knjiga je doZivela dva ponatisa.

Knjiga Ljudje z gluhoslepoto v Sloveniji je
razdeljena na sedem poglavij: razumevanje glu-
hoslepote, uporabniska perspektiva in prispe-
vek stroke, obcani z gluhoslepoto v skupnosti,
vidiki socialne izklju€enosti, odnos ljudi do ljudi
z gluhoslepoto, ljudje z gluhoslepoto za zidovi Sirmona Gerencer Pegan
ustanov in organizacije gluhoslepih. V uvodnih S \fSGL'éJVFéﬂ?JIEPOTO
poglavjih avtorica predstavi razumevanje glu-
hoslepote, tako s staliS¢a uradnih definicij kot
iz perspektive dozivljanja in samoopredelitev
ljudi z gluhospleto (poglavja 2, 3 in 4).

Zdi se, da je ena od najpomembnejsih sporocil dela prav utrditev spo-
znanja, da gluhoslepote ne moremo definirati kot gluhote in k njej pristeti
Se definicijo slepote, pac pa je gluhoslepota kot oviranost enkratna. To velja
tako na ravni teoretskih opredelitev, Se bolj pa v prakti¢nih implikacijah, v
specifi¢nih Zivljenjskih kontekstih, naCinih komunikacije pa tudi v strategijah
druzbenega izklju€evanja (in vkljucevanja) ljudi z gluhoslepoto. Avtorica v
svojem delu ves ¢as poudarja tudi pomembnost intersekcijskega pristopa.
Razli¢ne okolis¢ine (ekonomski razred, spol, pridruZene zdravstvene tezave
in podobno) delujejo pri posamezniku vzajemno in ustvarjajo sisteme domi-
nacije, ki o(ne)mogocajo dostope do moci in privilegijev.

V poglavijih, ki sledita (5 in 6), avtorica sodobno literaturo prepleta z re-
zultati svoje primerjalne Studije poloZaja ljudi z gluhoslepoto v Sloveniji in na
Madzarskem. Pogovore je opravila tako z ljudmi, ki Zivijo doma, kot s tistimi
za zidovi ustanov, zlasti v socialnovarstvenih zavodih.
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Glasovi ljudi z gluhoslepoto v Sloveniji, ki spregovorijo v avtori¢inem delu,
kaZejo, da sta njihovi pogosti spremljevalki osamljenost in socialna izolacija. Ra-
zlogi so kompleksni, zgodovinski, druzbeni, globalni in lokalni, ¢eprav izkusnje
iz drzav z razvitejSimi praksami na tem podrocju pokaZejo, da ti niso ne nujni
ne samoumevni. SploSnemu pomanjkljivemu znanju o nacinih sporazumevanja
se pridruZijo Se pomanjkanje vkljuevalnih praks na podrocju izobrazevanja,
zaposlovanja in torej ekonomska deprivacija vecine ljudi z gluhoslepoto pri
nas. Avtorica je imela kot tolmacka za ljudi z gluhoslepoto redek privilegij, da
je lahko stopila z njimi v stik in v njihov Zivljenjski svet. Sporocilo, ki ga prinese
od tam, je zato toliko dragocenejse, Se zlasti ko gre za izrazito skrite in tabui-
zirane Zivljenjske izkusnje ljudi z gluhoslepoto, kot so pogoste izkuSnje nasilja
sliSecih ali nekdanje rutinsko zapiranje gluhoslepih v institucije.

Ena od odlocilnih okoliscCin je, ali ¢lovek z gluhoslepoto Zivi v domacem
okolju ali pa se je v svojem Zivljenjskem teku znasel v instituciji. V preteklosti
je bilo pravilo (ki neredko velja tudi danes), da se je lahko posameznik znasel
za zidovi ustanov Ze zato, ker mu ni uspelo razviti nacina sporazumevanja,
ki ga razume vecinska druzba, in ker po spletu okoliSCin ni imel nikogar, ki
bi zanj lahko poskrbel ali Zelel poskrbeti.

Ljudje z gluhoslepoto v institucijah niso prepoznani kot taki, pac¢ pa so
veCinoma kategorizirani kot »osebe z motnjo v duSevnem razvoju«. Osebje
ne razpolaga z ustreznimi znanji in nac¢ini sporazumevanja, to pa izhodis¢no
diagnozo/kategorijo samo Se utrjuje. Ljudje z gluhoslepoto pa so obsojeni
na zivljenje v temi in tisini brez moznosti kakrsnekoli oblike komunikacije
s svetom. Avtorica je bila za vec¢ino sogovornikov z gluhoslepoto v zavodih
prva, ki je njihov »umik v svoj svet« razumela v kontekstu nezmoznosti oko-
lice navezati z njimi stik, ne pa v medicinskih in psiholoskih diagnosti¢nih
kategorijah. Hkrati ji je z vecCino uspelo vzpostaviti komunikacijo prek dotika.

Druzbeni poloZaj oseb z gluhoslepoto v Sloveniji kaZe na alarmantno sta-
nje zaradi neurejenosti zakonodajnega podrocja, ki gluhoslepote ne priznava
kot posebne vrste hendikepa in s tem ljudi prikrajSa za temeljne ¢lovekove
pravice. Hierarhije in boji za sredstva med invalidskimi organizacijami Se bolj
krepijo njihovo obrobno pozicijo in jim jemljejo Se tisto, kar bi jim vsaj delno
omogocila vkljuCenost.

Na drugi strani pa avtorica, kot poznavalka razmer tudi na MadZarskem,
prepoznava ustrezno zakonsko urejenost in dobre prakse ¢ez mejo, ki zZe
kaZejo ucinke tudi v vsakdanjem Zivljenju in poloZaju ljudi z gluhoslepoto.
Namesto o stiskah, strahu in razoCaranju, ko so postali gluhoslepi, so ji njeni
madzarski sogovorniki v Studiji pripovedovali o osredoto¢anju na prilago-
ditve, ki jih potrebujejo za boljsi izkoristek lastnih potencialov, prav tako se
samozavestneje osebno in politi¢no reprezentirajo tudi v javnosti. Priznavanje
statusa gluhoslepote in drZzavna podpora njihovim drustvom omogocata lju-
dem z gluhoslepoto na Madzarskem boljsi poloZaj, vecjo prepoznavnost med
strokovnjaki in laiki, ve¢ podpore in pomo¢i, pravic in varnosti. Zivljenjske
zgodbe in poloZaj institucionaliziranih oseb z gluhoslepoto pa v obeh drzavah
zbujajo skrb.



Znanje socialnega dela na podrocju gluhoslepote v Sloveniji je povsem
zapostavljeno, zato je predlagana monografija dragocen prispevek v znano-
sti socialnega dela. PokaZe na nujnost poznavanja na¢inov sporazumevanja,
ki omogocijo, da posameznik razume in postane razumljen. Z razvojem in
uporabo jezika se lahko za¢ne emancipacija ljudi z gluhoslepoto. Vendar je ta
zares na delu Sele, ko ljudje z gluhoslepoto sami spregovorijo o sebi, ko avto-
nomno raziskujejo svoj polozaj, opredelijo probleme, postavljajo vprasanja
in odlocajo o interpretacijah.

V tem pogledu je Studija sicer neprecenljiva in pionirska, prav tako si
prizadeva izhajati iz perspektive raznovrstnega Zivljenjskega sveta ljudi
z izku$njo gluhoslepote, a je vendarle Se zmeraj usidrana v prakse govora
stroke o »Drugih«. Zagovorniska usmerjenost avtorice, njena dolgoletna an-
gaziranost in intenzivna prepletenost z Zivljenji ljudi z gluhoslepoto pa tudi
sam zastavek knjige nam puscajo vtis, da bo knjiga kljub vsemu delovala kot
spodbuda vecdji avtonomiji in krepitvi moci ljudi z gluhoslepoto in nadaljnjemu
zmanjSevanju njihove odvisnosti od stroke.

Mojca Urek

331

el1zuaday — yapin[ azuy



