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Gluchoslepota - glos praktyka i osoby
doswiadczonej niepelnosprawnoscia

Zacznijmy od tego, Ze...

Z badan naukowych wynika, ze czlowiek za pomocg wzroku odbiera od 80 do
90% informacji z otaczajacego go $wiata, a od 8 do 10% informacji dociera do nie-
go dzieki sprawnie funkcjonujacemu stuchowi. Nieslychanie wazne jest to, ze
wzrok istuch rejestruja informacje z wiekszej odlegloéci (w sposéb szczegdlny do-
tyczy to wzroku) i ze informacje pozyskiwane przez oba te kanaly niejednokrot-
nie uzupelniaja sie wzajemnie, dajac czlowiekowi doéc¢ pelny obraz otaczajacej go
rzeczywisto$ci. Nie bez znaczenia jest réwniez to, ze bodzce rejestrowane przez
sprawny sluch i wzrok przyjmowane sg niejako mimowolnie, bezwiednie. Co to
wszystko oznacza w praktyce?

Dzieki wzrokowi jestedmy w stanie zorientowad sie w otaczajacej nas przest-
rzeni i ocenic¢ odlegloéci oraz to, czy otaczajace nas obiekty sa statyczne, czy poru-
szaja sie. Sprawny wzrok oznacza réwniez, ze mamy dostep do informacji pre-
zentowanej w formie wizualnej, w odniesieniu do dzieci — oznacza to réwniez
dostep do informacji wizualnych przekazywanych w toku procesu ksztalcenia.
Na wzroku bazujemy wykonujac wiele czynnosci zyciowych, czy to zwigzanych
z samoobstuga, czy praca zawodowa.

A stuch? To dzieki niemu mozemy rozumieé drugiego czlowieka oraz reje-
strowaé rézne zjawiska, bedace poza ,zasiegiem wzroku”, np. to, co dzieje sie za
nami lub za éciana.

Warto podkresli¢, iz sprawny wzrok i stuch maja dla czlowieka znaczenie nie
tylko praktyczne. Umozliwiaja réwniez zaspokajanie potrzeb wyzszego rzedu,
np. obcowanie z dzietami sztuki wizualnej czy dzwigkowej.

Gdy mamy do czynienia z uszkodzeniem wzroku, jestedmy odcieci od infor-
magcji prezentowanych w formie wizualnej. W przypadku catkowitego jego braku
w ogole nie jesteSmy w stanie zorientowad sie w przestrzeni. Jezeli wzrok jest usz-
kodzony czesciowo mamy do czynienia z ré6znego rodzaju ograniczeniem pozy-
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skiwania wspomnianych informacji. Gdy stuch nadal jest sprawny, te niedostatki
informacyjne sa niwelowane do pewnego stopnia przez informacje pozyskiwane
droga stuchowa. Mamy tu do czynienia z tzw. kompensacja wzroku za pomoca
stuchu. Przykladowo, czlowiek, ktéry nie widzi, zauwaza i odpowiednio interpre-
tuje wiele zjawisk dzwiekowych, ktére sa niezauwazane (s3 ignorowane) przez
osobe normalnie widzaca.

Z analogicznym zjawiskiem kompensacji mamy do czynienia w przypadku
uszkodzenia stuchu. Osoby niestyszace lub slabo styszace dostrzegaja i odpowied-
nio interpretuja znacznie wiecej zjawisk wzrokowych niz osoby normalnie
styszace. Przykladem moze tu by¢ tzw. ,odczytywanie mowy z ust” — osoba
nieslyszaca jest w stanie rozpozna¢ poszczegodlne gloski i stowa na podstawie
ukladu oraz ruchu warg i ukladu twarzy swojego rozméwcy. Informacje przeka-
zywane zazwyczaj droga dzwiekowa moga by¢ niejednokrotnie przeksztalcone
na forme przekazu wizualnego — tekstowego lub za pomoca obrazu.

Specyfika gluchos$lepoty

W przypadku glucho$lepoty nie mozemy méwi¢ o mozliwosci wzajemnej
kompensacji zmystéw wzroku i stuchu, poniewaz, zaréwno wzrok, jak i stuch sg
uszkodzone. W przypadku, gdy uszkodzenie nie jest duze, zjawisko kompensacji
moze wystepowaé w pewnym, ograniczonym zakresie, gdy jest powazne — trud-
no méwic o efektywnej kompensacji w zakresie tych dwéch zmystéw; wyraznie
roénie rola pozostatych zmystéw — zwlaszcza dotyku.

O ile wiec osoba catkowicie niewidoma porusza sie samodzielnie w terenie
dzieki temu, ze jest w stanie identyfikowa¢ oraz lokalizowa¢ docierajace do niej
przerézne sygnaly dzwiekowe, to osoba, ktéra nie widzi i ma dodatkowo nawet
stosunkowo niewielki ubytek stuchu (np. na poziomie 20 Db) nie odbiera wszyst-
kich istotnych sygnaléw. Dodatkowo, jesli mamy do czynienia z asymetrycznym
uszkodzeniem stuchu (réznica ubytku stuchu w lewym i prawym uchu rzedu ok.
15 dB lub wiecej), nastepuje zaburzenie w okresleniu kierunku, z ktérego dociera
sygnal. Im wieksza asymetria, tym trudniej zlokalizowa¢ kierunek zrédla dzwie-
ku. Im wiekszy ubytek stuchu, tym pézniej jest zauwazany np. dzwiek nadjez-
dzajacego samochodu. Ponadto, halas, nieodpowiednia akustyka — wszystko to
znaczaco obniza komfort styszenia i znacznie je pogarsza, nawet przy nieduzych
ubytkach stuchu (w szczegélnie dotkliwy sposéb odnosi sie to do obnizenia po-
ziomu zrozumienia mowy).

Analogicznie: osoba niestyszaca, lecz dobrze widzaca, moze zupelnie skutecz-
nie komunikowa¢ sie z drugim czlowiekiem ,odczytujac mowe z ust” lub obser-
wujac znaki jezyka migowego. Jednak juz stosunkowo nieduze uszkodzenie
wzroku (nawet na poziomie np. 0,5 normalnej ostroéci wzroku) moze powodo-
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wacé bardzo powazne zaburzenie w odbiorze tych waznych, w procesie porozu-
miewania sie i jednoczesnie bardzo subtelnych sygnaléw wzrokowych, zwlasz-
cza w mniej korzystnym o$wietleniu, kontrascie etc.

Brak lub powazne ograniczenie zjawiska kompensacji jest tym, co w znaczacy
sposdb odréznia na niekorzysé sytuacje osoby gluchoniewidomej w stosunku do
osoby ,tylko” niewidomej lub stabo widzacej albo ,tylko” nieslyszacej lub stabo
styszacej i uzasadnia traktowanie gluchoslepoty, jako odrebnej niepelnospraw-
nosci.

Polaczenie tych dwoéch niepetnosprawnosci daje w rezultacie nowa jakosé
niepelnosprawnosci, jak polaczenie koloru zoltego i niebieskiego powoduje
powstanie nowej, zielonej barwy.

Definicja osoby gluchoniewidomej

Jednoczesne, sprzezone uszkodzenie stuchu i wzroku powoduje wiec, ze
gluchoglepota nie moze by¢ traktowana i opisywana jako proste ztozenie uszko-
dzenia stuchu i wzroku. Oznacza to w szczegdlnosci, ze zupelnie niewystar-
czajace jest stosowanie parametréw medycznych okreélajacych ubytek wzroku
i stuchu do opisania sytuacji osoby gtuchoniewidomej.

Z jednej strony wskazniki medyczne musza by¢ ,ustawione wyzej”, tj. mniej-
sze ubytki predestynuja do kwalifikowania danej osoby do grona gluchoniewido-
mych.

Nie ignorujac roli wskaznikéw medycznych, przy okreslaniu, kogo mozna za-
licza¢ do grona gltuchoniewidomych, w definicji zdecydowany akcent musi by¢
polozony na aspekt funkcjonalny.

Majac to na uwadze, Towarzystwo Pomocy Gluchoniewidomym stosuje na-
stepujaca definicje:

Gtuchoslepota to jednoczesne wystgpowanie choroby stuchu i choroby narzgdu wzroku, ktérych
sprzezenie powoduje ograniczenia w wykonywaniu czynnosci Zyciowych, w szczegolnosci w prze-
mieszczaniu si¢, dostepie do informacji i w komunikowaniu sig z otoczeniem, w tym wrodzonych
lub nabytych wad narzqdu wzroku powodujgcych ograniczenie jego sprawnosci, prowadzgcych do
obnizenia ostrosci wzroku przynajmniej w jednym oku lub ograniczenia pola widzenia, wyste-
pujgcych jednoczesnie z uposledzeniem stuchu przynajmniej w jednym uchu, w zaleznosci od
stopnin uszkodzenin zmystu stuchu i zmystu wzroku oraz mozliwosci kompensacyjnych.

Taki sposéb definiowania gluchoslepoty wynika z do§wiadczen i obserwacji
zebranych przez polskich specjalistéw, pracujacych z osobami z jednoczesnym
uszkodzeniem stuchu i wzroku. Jest takze w pelni zgodne z podejsciem stosowa-
nym w krajach, w ktérych dzialania na rzecz oséb gluchoniewidomych maja jesz-
cze dluzsza tradycje, a osiggniety poziom ustug i wsparcia na rzecz tych ludzi jest
znacznie wyzszy niz w Polsce.
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Potwierdzeniem tego niech bedzie definicja wypracowana przez Nordic Staff
Training Centre for Deafblind Services (NUD, 2006) — Skandynawskie Centrum
Ksztalcenia Personelu do Pracy z Osobami Gluchoniewidomymi:

Gtluchoslepota to specyficzny rodzaj niepelnosprawnosci, stanowigcej kombinacje uszkodzer
dwdch najwazniejszych zmysidw cztowieka: stuchu i wzroku, co ogranicza aktywnosc osoby nig
dotknigtej i jej pelne uczestnictwo w spoleczeristwie w takim stopniu, Ze wymaga ona dla opty-
malnego funkcjonowania, wsparcia ze strony otoczenia, w postaci odpowiednich ustug oraz
przystosowania srodowiska zewngtrznego i/lub udostepnienia odpowiednich technologii
(Ksigzek 2009).

Sytuacja os6b gluchoniewidomych w Polsce

Europejska Deklaracja Praw Oséb gluchoniewidomych, przyjeta przez Parla-
ment Europejski 12 kwietnia 2004 roku, wzywa wladze panstw Unii m.in. do praw-
nego uznania gluchoslepoty, jako odrebnej niepelnosprawnosci i do zagwaran-
towania ludziom gluchoniewidomym réwnego dostepu do edukacji, kultury,
pracy, do zapewnienia im specjalistycznych form wsparcia, takich jak na przyktad
ustugi $wiadczone przez wykwalifikowanych tlumaczy-przewodnikéw.

Podobna problematyke podejmuje Europejska Strategia Niepelnosprawnosci
na lata 2011-2020, podpisana 15 listopada 2010 roku.

Sa panistwa, w ktdrych zalecenia zawarte w wymienionych dokumentach sa
juz w znacznej mierze rzeczywistoscia, w ktérych gluchoslepota jest uznana za
odrebna niepelnosprawnosé, a ustugi ttumaczy-przewodnikéw sa zagwaran-
towane przez panstwo i realizowane przez instytucje rzadowe lub samorzadowe.
Realizowane jest réwniez prawo do korzystania z niezbednego sprzetu rehabili-
tacyjnego.

Z drugiej strony s panstwa, w ktorych jest jeszcze wiele do zrobienia w tej
dziedzinie. Nalezy do nich i Polska, cho¢ dzieki dzialaniom podejmowanym mie-
dzy innymi przez TPG, osoby gtuchoniewidome moga do pewnego stopnia ko-
rzysta¢ z pomocy tlumaczy-przewodnikéw. Moga réwniez ubiegac sie o przyzna-
nie dofinansowania na zakup sprzetu rehabilitacyjnego. Odbywa sie to jednak
przewaznie na zasadzie dobrej woli dysponentéw srodkéw finansowych, ponie-
waz nie istnieje kompleksowy, dostosowany do potrzeb i zagwarantowany przez
panstwo, system wsparcia. Stad tez, od kilku lat TPG zabiega o uznanie gluchosle-
poty za odrebna niepelnosprawnosé, co znalaztoby wyraz w systemie orzekania
o niepelnosprawnoéci i jej stopniu, wplywajac na poprawe tego stanu rzeczy.

W wyniku naszych bardzo intensywnych zabiegéw podejmowanych w la-
tach 2010/2011 udato sie pozyska¢ zgode na wprowadzenie odrebnego kodu dla
gluchoélepoty, jednak proponowane przez strone rzadowa zawezone jej rozu-
mienie, oparte na niemal prostym i automatycznym taczeniu przyjetych w Polsce
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parametréw uszkodzenia stuchu oraz parametréw uszkodzenia wzroku trakto-
wanych odrebnie — jest dla TPG i specjalistéw pracujacych z osobami gluchonie-
widomymi nie do przyjecia.

Glucho$lepota problemem spolecznym

Gdy opisujemy jakie$ zjawisko spoleczne, interesuje nas nie tylko istota zjawi-
ska, lecz takze jego skala. Nie dysponujemy zweryfikowanymi danymi, obej-
mujacymi wszystkich gluchoniewidomych w naszym kraju (podobna sytuacja
jest zresztag w wielu innych krajach europejskich, réwniez w tych, w ktérych
system uslug jest duzo lepiej rozwiniety). TPG posiada ewidencje, obejmujaca
osoby, do ktérych udato sie nam dotrzeé i ktére uznaliémy za gluchoniewidome,
kierujac sie przyjetymi przez siebie kryteriami.

W chwili obecnej (jesieft 2011) znajduje si¢ w niej okolo 2400 0sdb z jedno-
czesnym uszkodzeniem stuchu i wzroku. Daje to §rednio okolo 150 0s6b glucho-
niewidomych na wojewddztwo i okolo 6-7 0s6b gluchoniewidomych na powiat.

Dodatkowo, bazujac na danych statystycznych z innych krajéw, szacujemy,
ze w Polsce jest znacznie wiecej gluchoniewidomych niz liczy nasza ewidencja.
TPG dotarlo do zaledwie 30-40% z nich.

Dlaczego ,nie wida¢” os6b gluchoniewidomych

Podstawowa trudnoscia jest brak w polskim orzecznictwie o niepelnospraw-
nosci kategorii gluchoslepoty. Ten fakt pociaga za soba problemy z uzyskaniem
informacji o osobach gtuchoniewidomych i trudnosci z ich ewidencja.

Osoby z jednoczesnym, nawet powaznym, uszkodzeniem wzroku i stuchu
otrzymuja przewaznie orzeczenie o stopniu niepelnosprawnosci ze wzgledu na
jedna niepelnosprawnos¢ — stuch albo wzrok. Jedynie niektérzy otrzymuja dwa
osobne orzeczenia, tzn. maja wpisywane dwa kody niepelnosprawnosci. W rezul-
tacie, poszukujac 0s6b gltuchoniewidomych wéréd podopiecznych réznych
organizacji i instytucji, mamy problem z ,wylapaniem” naszych potencjalnych
beneficjentéw. Warunkiem jest odnotowanie przez dang instytucje informacji
o dodatkowych niepelnosprawnoéciach lub chorobach.

Kolejnym utrudnieniem jest brak oficjalnych, jednoznacznych i obowigzu-
jacych kryteriéw medycznych i funkcjonalnych, pozwalajacych okresli¢, kto jest
osoba gtuchoniewidoma. TPG jest jedyna organizacja, ktéra dla wlasnych potrzeb
i na bazie zgromadzonych do$wiadczen oraz zagranicznych materialéw, stwo-
rzyla takie kryteria i stosuje je w praktyce. Niestety te kryteria funkcjonuja
wylacznie w dziataniach TPG i instytucjach wspétpracujacych. Lekarzom ogoél-
nym, jak i specjalnym nie rzadko brakuje danych o parametrach okreslajacych
gluchoélepote, brakuje réwniez wiedzy (czy chocby intuicji) na temat funkcjonal-
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nych nastepstw jednoczesnego uszkodzenia stuchu i wzroku. Dotyczy to réwniez
lekarzy i specjalistow zasiadajacych w komisjach ds. orzekania o niepelnospraw-
noéci i jej stopniu.

Przyczyna utrudniajaca zidentyfikowanie oraz policzenie 0séb gtuchoniewi-
domych jest tez fakt, iz s one malo mobilne i ,ukryte” w spoleczenistwie, przez co
trudniej do nich dotrze¢. (Jak wspomniano wczeéniej — na terenie powiatu mozna
spotkad 67, maksymalnie kilkanascie oséb gluchoniewidomych —ilustruje to jed-
no z wazniejszych utrudnieft w §wiadczeniu wsparcia dla gtuchoniewidomych:
ich ogromne rozproszenie).

Do takiego stanu rzeczy przyczyniaja sie takze mata §wiadomo$¢ spoleczna
iniewielka wiedza na temat gltuchoglepoty, a takze brak informacji o tym, ze jest in-
stytucja, ktéra wspiera takie osoby — Towarzystwo Pomocy Gluchoniewidomym.

Wyjatkowe zréznicowanie grupy

Pewna trudno$é w identyfikowaniu i liczeniu oséb gluchoniewidomych sta-
nowi¢ moga same terminy ,gluchoniewidomy” czy ,gluchoslepota”. Nie zawsze
bowiem osoba gluchoniewidoma jest catkowicie pozbawiona wzroku i stuchu, jak
zdaja sie sugerowac oba terminy.

W rzeczywistosci termin ten obejmuje znacznie szersza grupe ludzi.

W chwili obecnej wyrézniamy nastepujace kategorie wéréd oséb gluchonie-
widomych:
— osoby catkowicie gtuchoniewidome — jest ich od 3 do 6% w populacji wszyst-
kich gtuchoniewidomych,
— osoby niewidome, ktére zachowaly uzyteczne zdolnosci styszenia — szacuje
sie, ze stanowia ok. 20% populacji gluchoniewidomych,
— osoby niestyszace, ktére zachowaly uzyteczne zdolnoéci widzenia (ok. 20%),
— osoby, ktére zachowaly zaréwno uzyteczne zdolnosci slyszenia i widzenia
(ok. 50%).

Innym kryterium réznicujacym populacje gluchoniewidomych jest moment
oraz kolejno$¢ wystapienia uszkodzenia wzroku i stuchu:
— najmniej liczna jest grupa ludzi gluchoniewidomych od urodzenia albo od bar-
dzo wczesnego dziecinstwa,
— spotykamy osoby, ktére urodzily sie nieslyszace, a w pézniejszym okresie po-
jawilo sie u nich uszkodzenie wzroku lub odwrotnie — urodzity sie niewidome,
a w pdzniejszym okresie nastapito uszkodzenie stuchu,
— bardzo liczna grupe stanowia osoby, u ktérych zaréwno uszkodzenie wzrokul
jak i stuchu wystapilo w mlodoéci lub po ukoficzeniu 60. roku zycia.
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Obserwuje sie, ze w populacji gluchoniewidomych dominujg osoby starsze,
powyzej 60. roku zycia. Stosunkowo nieliczna jest grupa dzieci i mlodziezy do
18. roku zycia —jest ich ok. 10%, za§ osoby w tzw. wieku aktywnosci zawodowej
stanowig ok. 30% populagji gluchoniewidomych.

Podane powyzej podzialy oséb gluchoniewidomych ze wzgledu na stan
wzroku i stuchu oraz ze wzgledu na moment wystapienia uszkodzenia, nakladaja
sie na siebie, tworzac kolejne kombinacje.

Z powyzszymi podzialami wigze sie zréinicowanie funkcjonalne oséb
gluchoniewidomych, w tym to, w jaki sposéb sie komunikuja; zalezy to bowiem
od érodowiska, z jakiego sie wywodza i w jakim Zyja. Mniej wiecej réwnoliczne sa
grupy gluchoniewidomych, ktérzy komunikuja sie uzywajac mowy — naturalne-
go jezyka ojczystego — oraz osoby komunikujace sie za pomoca jezyka migowego.
Do pierwszej grupy naleza najczesciej osoby, ktére zdazyly opanowad mowe za-
nim pojawily sie problemy ze stuchem, ci drudzy — to osoby niestyszace od uro-
dzenia lub wczesnego dziecifistwa, u ktérych w okresie p6Zniejszym pojawily sie
takze problemy ze wzrokiem.

Zjawisko gluchoslepoty nie ma zadnego zwiazku z plcia —jednoczesne uszko-
dzenie stuchu i wzroku w réwnym stopniu dotyka zaréwno kobiety, jak i mez-
czyzn. 1, jak pokazuja obserwacje, ogromne zréznicowanie wéréd gtuchoniewido-
mych nie jest specyfika jakiegokolwiek kraju. Pod kazda szerokodcia i dlugoscia
geograficzna jest podobnie.

Najwazniejsze kwestie

Powszechnym jest mniemanie, ze problemy i ograniczenia, ktére sa udzialem
os6b gltuchoniewidomych, tkwia w nich samych i wynikaja z dysfunkcji ich
zmysléw. To tylko cze$¢ prawdy. W réwnym stopniu jest to efekt niewladciwej
postawy otoczenia wynikajacej z niewiedzy, braku §wiadomodci, rzadziej ze zlej
woli. To, ze osoby gluchoniewidome nie moga funkcjonowaé¢ na miare
przystugujacych im praw i mozliwosci, spowodowane jest réwniez wadliwym sy-
stemem prawnym, wadliwg dystrybucja zasobéw finansowych i organizacyjnych
panstwa na réznych poziomach jego dzialania, co przeklada sie bezposrednio na
stan i preznos¢ ustug dla oséb gluchoniewidomych oraz dostep do nowoczesnego
sprzetu, ulatwiajacego funkcjonowanie POMIMO jednoczesnego uszkodzenia
wzroku i stuchu.

Gdy bariery zostang przelamane, osoba gtuchoniewidoma otrzyma niezbed-
ne wsparcie w postaci sprzetu rehabilitacyjnego, pomocy odpowiednio przygoto-
wanego do pracy tlumacza-przewodnika, gdy przejdzie niezbedne szkolenia i od-



184 Grzegorz Koztowski

dzialywania motywacyjne, okazuje sie, ze nawet powazne uszkodzenie obu tak
istotnych zmysléw nie musi by¢é przeklefistwem ich Zycia, nie musi przekreslaé
aktywnosci spolecznej, zawodowej, rodzinnej.

Dlatego tak wazne jest kreowanie wlasciwego systemu prawnego, ktory nie
pomija tej specyficznej, nielicznej i dychotomicznej niepelnosprawnosci, jaka
jest gluchoslepota.
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Deaf-blindness — the voice of a practician
and a person with a disability
(Summary)

The author defines a phenomenon of deaf-blindness pointing out either its multiple
character or consequences. He also describes the situation of a deaf-blind person, empha-
sizing a serious limitation connected with the possibility of compensation of senses. The ar-
ticle takes into consideration the diversity of the group of deaf-blinds, as well as points out
the range of the phenomenon of deaf-blindness in Poland.



