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Predrijec

Puno se zna, ai mnogo je vec istrazivanja napravljeno i clanaka napisano o
“obicnom” starenju, no vrlo malo ili gotovo niSta o starenju sa gluhosljepo-
com.

Gluhosljepoca, a posebno starenje sa gluhosljepocom izazov je za sve nas
— gluhoslijepe osobe, ali i za sve nasSe clanove obitelji. Takoder, izazovno
je i onima koji zele o gluhosljepoci i starenju s njom nauciti viSe, razumjeti
vise, raditi bolje s gluhoslijepom osobom te joj pruziti sigurniju i kvalitetniju
pomoc i podrsku. To je dvosmijeran izazov, a sigurna sam da ce rezulta-

ti ovog istrazivanja dati strucna saznanja o gluhosljepoci te dublji uvid u
stvarni status i polozaj gluhoslijepih osoba u Republici Hrvatskoj. Takoder
¢cemo procitati dosad neispricane price strucnjaka te doznati strateska rje-
Senja kojima ¢ce se omoguciti dostojanstveniji zivot i starenje gluhaoslijepim
osobama.

U ovom istrazivanju nailazit cemo frekventno na sljedece rijeci: Gluhoslje-
poca, starenje sa gluhosljepoc¢om, izolacija i diskriminacija gluhoslijepih
0soba, nacini komunikacije s gluhoslijepim osobama, prevoditelj za gluho-
slijepe osobe...Sve su to ujedno i kljucne rijeci ovog istrazivanja.

Vjerujem da mnogi od vas, koji cete ovo Citati, ne mozete ni zamisliti kako
je starjeti s gluhosljepocom. Gluhosljepoca sama je po sehi najveci zivotni
izazov, a kad tomu pridodamo starenje, prepreke na koje nailazimo postaju
gotovo nepremostive.

Prije nepunih 30 godina, vecina nasih ispitanika i ja, tada puno mladi, borili
SmMo se za svoju prepoznatljivost u zajednici, kao i za izlazak iz izolacije

u kojoj smo se tada nalazili, te smo postupno, ali uspjesno svladavali sve
prepreke na koje smo nailazili.

Ni na kraj pameti nije nam bilo da ¢e nam se, sa starenjem, ta izolacija po-
novo nametnuti i to u puno jacem obliku. Posljednje desetljece suotavamo
se s rastucim problemima gluhoslijepih osoba starije zivotne dobi, a koji

se samo kumulativno povecavaju. Starenje s gluhosljepocom postalo je,

za sve nas, zabrinjavajuci fenomen, stoga nije cudno da nam je upravo to
glavni fokus ovog istrazivanja.



Krajnje je vrijeme da ulozimo dodatne napore da se situacija starijih gluho-
slijepih osoba promijeni na bolje, a usudila bih se reci da smo prvi znacaj-
niji korak u tom smjeru vec ucinili - upravo ovim ESF projektom “Uvijek
zajedno - sprjecavanje diskriminacije i izolacije gluhoslijepih osoba te
osiguravanje dostojanstvenog starenja“.

Ima nas koji jos nismo odustali i dalje se UVIJEK ZAJEDNO borimo za nase
malo mjesto pod suncem - ZA DOSTOJANSTVENO STARENJE!

dr.sc. Sanja Tarczay,

predsjednica Hrvatskog saveza
gluhoslijepih osoba ,,DODIR”
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Uvod

Osjetila su nam od pamtivijeka sluzila za ono Sto se moze sazeti u njihovoj
osnovi - prezivljavanje. Razvojem covjecanstva razvili su se i resursi koji bi
prosjecnom covjeku omogucili Sto lagodniji nacin Zivota. Dostupnost hrane i
usluga, tehnologije, informacija, razni nacini zabave i provodenja slobodnog
vremena danas su sastavni dijelovi svakodnevice te vecina ljudi nije ni svje-
sna lakoce nacina na koji je moguce doci do njih.

No, Sto kada mi sami ne posjedujemo sva potrebna ,sredstva” za navedeno
prezivljavanje? Kada su nam onemoguceni pristupi osnovnim informa-
cijama kojima svijet danas obiluje; kada naizgled jedan uohicajeni posjet
lijecniku ili sluzbeniku na Salteru predstavlja izazov; kada javni prijevoz
oznacava splet barijera koje je tesko prevladati; kada nas pojam zabave ne
oznacava isti pojam zabave cujucih i vide¢ih? Kada se vecina ljudi ne sluzi
nasim jezikam*?

Ova publikacija izradena je s ciljem pruzanja sveobuhvatnog i kvalitetnog
uvida u zivot i zajednicu gluhoslijepih osoba u Republici Hrvatskoj. Nastao
je u zavrsnoj fazi projekta "UVIJEK ZAJEDNO - sprjecavanje diskriminacije i
izolacije gluhoslijepih osoba te osiguravanje dostojanstvenog starenja”, odo-
brenog u sklopu ,,0perativnog programa Ucinkoviti ljudski potencijali 2014.-
2020." iz Europskog socijalnog fonda. Nositelj projekta je Hrvatski savez
gluhoslijepih osoba ,,Dodir” uz pet partnerskih institucija: Udruga gluhosli-
jepih osoba Varazdinske Zupanije, Udruga gluhoslijepih osoba Grada Zagre-
ba, Udruga gluhoslijepih osoba Grada Osijeka i Osjecko-baranjske zupanije,
Udruga gluhoslijepih osoba Grada Splita i Splitsko-dalmatinske zupanije
,0sjet” i Dom za starije osobe ,Maksimir”. Tijekom provedbe projekta pro-
vedeno je istrazivanje na uzorku od 122 gluhoslijepe osobe diljem Republike
Hrvatske od svibnja do kolovoza 2021. godine.

Hrvatski savez gluhoslijepih osoba ,,Dodir” prepoznao je znacenje i vaznost
objavljivanja publikacije o gluhosljepoci s obzirom na to da slicne publikacije
u Hrvatskoj ne postoje niti je dosad provedeno ovako opsezno istrazivanje,
posehice s velikim brojem gluhoslijepih ispitanika u drzavi. U Hrvatskaoj, ali i u
svijetu nedovaljno je istrazivanja o gluhosljepoci, te smo zbog svega nave-
denog iznimno ponosni i zahvalni na mogucnosti provedbe ovoga studijskog
istrazivanja.

Publikacija je podijeljena na pet glavnih poglavlja: ,Uvodne Cinjenice o glu-
hosljepoci”; ,Razumijemo li gluhosljepocu?”; ,Socijalna interakcija ili izolaci-



ja?”; ,Utjecaj gluhosljepoce na svakodnevni Zivot - ukljuceni ili iskljuceni?”;
»Strategije nosenja s gluhosljepo¢om - pogled u unutrasnjost”.

Prva dva poglavlja nude deduktivni teorijski pristup gluhosljepoci, a daljnjim

Citanjem Citatelj stjece prve spoznaje o gluhosljepoci, ali i znacajnim razlika-
ma izmedu dva svijeta: svijeta gluhoslijepih osoba te svijeta Cujucih i videcih
osoba.

Prvo poglavlje temelji se na povijesnom prikazu gluhosljepoce, od njezina
prepoznavanja do spominjanja u sluzbenoj dokumentaciji (deklaracije, kon-
vencije, zakaoni).

U drugom navodi se niz (ne]pozeljnih termina vezanih za gluhoslijepe osobe
te se elabaorira Sto je uistinu gluhosljepoca.

U trecem poglavlju detaljnije ce se pojasniti s kojim se vanjskim cimbenicima
gluhoslijepe osobe suocavaju, odnosno bit ¢e prikazan njihov socijalni aspekt
Zivota - interakcije i odnosi s drugim ljudima [od privatna do strucna okruze-
nja). Poglavlje je podijeljeno u tri vece tematske podcjeline, prema potesko-
¢ama s kojima se sve gluhoslijepe osobe suoCavaju: pristup informacijama i
komunikaciji, kretanje te socijalne interakcije i usluge.

U cetvrtom poglavlju izlaze se presjek zivotnih prilika gluhoslijepih ispitanika
uz prikaz njihove svakodnevice. U tome poglavlju nastoji se predociti koje su
to krajnje posljedice koje gluhosljepoca sa sobom nosi i kako je zapravo biti
gluhoslijepa osoba u Hrvatskoj. Izdvojena su iskustva i nacin Zivota najvece
skupine gluhoslijepih osoba, a koju cine upravo starije gluhoslijepe osobe.

U petom poglavlju spomenuti su unutarnji procesi kroz koje gluhoslijepe
osobe prolaze, a kljucni su za bolje razumijevanje gluhosljepoce. Upravo ovim
poglavljem Citatelj ce maoci steci uvid u unutrasnjost - kako se jedna osoba
nosi sa svojom gluhosljepocom, kao i kakav je proces prilagodbe na gluho-
sliepocu, bez obzira na to kada je gluhosljepoca nastala.

Terensko postupanje i metoda prikupljanja podataka

U svrhu prikupljanja podataka za ovo istrazivanje u sklopu projekta "UVI-
JEK ZAJEDNO - sprjecavanje diskriminacije i izolacije gluhoslijepih osoba te
osiguravanje dostojanstvenog starenja” napravljen je anketni upitnik koji se
sastoji od ukupno 112 pitanja podijeljenih na Cetiri glavna podrucja:




+ Dio I: Sociodemografski podaci;

+ Dio II: Status gluhosljepoce;

+ Dio lll: TeSkace u pristupanju informacijama, komunikaciji
i kretanju, usluge;

+ Dio IV: Sacijalni zivot i nacin zivota.

Pitanja su otvarenog i zatvorenog tipa, a prikupljeni podatci kvantitativnog,
ali i kvalitativnog tipa analize.

Istrazivanje je provedeno metodom strukturiranog intervjua na namjernom
(prigodnom] reprezentativnom uzorku od 122 gluhoslijepe osobe. Jedna

od svrha istrazivanja hilo je prikupljanje podataka o gluhoslijepim osoba-

ma diljem Hrvatske te se provedba intervjua, shodno tomu nije odvijalo na
fokusiranoj lokaciji. Svaka gluhoslijepa osoba prije intervjua bila je informi-
rana o projektu "UVIJEK ZAJEDNO - sprjecavanje diskriminacije i izolacije
gluhoslijepih osoba te osiguravanje dostojanstvenog starenja” te je vlasto-
rucnim potpisom pristala na sudjelovanje u istrazivanju, kojim je garantirana
anonimnaost. Takoder, gluhoslijepi ispitanici imali su pravo na odustajanje od
sudjelovanja te su imali mogucnost postavljanja dodatnih pitanja.

Intervju se provodio na dva nacina, a anketni upitnik sadrzavao je tri verzije.
Prvi nacin provodenja intervjua bila je podjela anketnog upitnika u papirna-
tom obliku odredenoj skupini gluhoslijepih ispitanika. Oni su bili dostupni u
dva fonta: standardnom fontu [velicine 12] te uvecanom fontu. Intervju se
provodio tako Sto su anketari posjecivali gluhoslijepe osobe i u njihovim ih
domovima ispitivali. Tijekom intervjua ocbavezno je bio osiguran/prisutan
prevaditelj.

Pritom je vazno napomenuti da su anketari bili u potpunosti upoznati s
gluhosljepo¢om i njezinim specificnostima, kao i sa specificnostima pro-
vedbe intervjua s gluhoslijepim osobama u svrhu istrazivanja. Ako je an-
ketar poznavao znakovni jezik ili druge nacine kamunikacije gluhoslijepih
osoba, u tom je slucaju on najvise komunicirao s gluhoslijepim ispitanikom
(napomena: anketar nije bio ujedno i prevoditelj]. U slucaju da anketar nije
poznavao znakovni jezik ili druge nacine komunikacije gluhoslijepih osoba,
tada je prevoditelj prevodio razgovor izmedu anketara i gluhoslijepog ispi-
tanika.

U oba slucaja, anketari su upisivali odgovore gluhoslijepih ispitanika rucnim
ispunjavanjem upitnika koji je bio u papirnatom obliku ili pak unosom poda-
taka u Google obrasce pomocu mobhilnog uredaja. No, gluhoslijepim ispitani-



cima takoder je bila dana i mogucnost samostalnog ispunjavanja anketnog
upitnika uvecanog fonta.

Svaki od spomenutih nacina intervjuiranja provodio je jedan pojedinac, tj. an-
ketar. Prevaditelji su, prevodeci pitanja iz upitnika gluhoslijepim ispitanicima
s hrvatskog jezika na hrvatski znakaovni jezik, pruzali komunikacijsku podrs-
ku. Gluhoslijepi ispitanici koji su se odlucili na ovaj nacin ispunjavanja upit-
nika najcesce su oni koji zbog svog vidnog i sluSnog oStecenja nisu u stanju
samostalno ga ispunjavati. Oni gluhoslijepi ispitanici koji su samaostalno
ispunjavali upitnik ispunjavali su ga u uvecanom fontu, a anketar i prevoditel
bili su spremni pomocu u svakom trenutku.

U drugom nacinu provedbe intervjua jednoj je skupini gluhoslijepih ispitanika
na raspolaganju bio upitnik u virtualnom obliku, koji je napravljen u sustavu
Google obrasci, a sadrzavao je identicna pitanja kao upitnik u papirnatom
obliku. Gluhoslijepi ispitanici koji su se odlucili na ovaj nacin ispunjavanja
upitnika jesu oni koji se mogu sluziti svojim ostatcima vida te su samostalno
ispunjavali upitnik. Neki su gluhoslijepi ispitanici ovaj upitnik ispunjavali uz
pomoc anketara i prevoditelja, ako je bilo potrebno.

Ova opcija bila je ponudena gluhoslijepim ispitanicima iz jos jednog razloga.
Naime, buduci da se faza ispitivanja gluhoslijepih osoba odvijala tijekom epi-
demije karonavirusa [COVID-19] i nize stope procijepljenosti stanovnistva u
prvoj polovici 2021. godineg, radi vece sigurnosti i vlastite ugodnosti, gluho-
slijepe osobe kojima su ostatci vida to dopustali, mogli su ispunjavati upitnik
bez kontakta s anketarima i prevoditeljima.

Nadalje, zbog specificnosti koje gluhoslijepa populacija posjeduje postavlja
se pitanje eticnosti istrazivanja. Svi prevoditelji koji su sudjelovali na terenu
postupali su prema Etickom kodeksu prevoditelja, a koji im nalaze da poStu-
ju pravo privatnosti gluhoslijepih korisnika. Anketari su postivali sve eticke
odrednice koje jedno istrazivanje nalaze.

Takoder, pri ispitivanju, anketari i prevoditelji nisu nametali gluhoslijepim
ispitanicima svoje odgovore niti su im na hilo koji nacin sugerirali odreden
smjer odgovaranja na postavljena pitanja iz upitnika.

Nacin obrade podataka prikupljenih u svrhu ovoga rada odvijao se pomocu
programa Google obrasci [Google Forms). Radi jednostavnije cbrade svih
ispunjenih upitnika, upitnicima koji su vec hili uneseni u spomenuti program
bili su dodani upitnici koji su bili rucno ispunjavani.




Moramo napomenuti da nacelo potpunosti podataka pri njihovom prikuplja-
nju nije zadovoljeno, odnosno svi gluhoslijepi ispitanici nisu odgovorili na sva
postavljena pitanja. Razlog tomu leZi u konstataciji da na odredena pitanja
gluhaoslijepi ispitanici nisu mogli odgovoriti jer ih u svojoj svakadnevici nisu
dozivjeli.

Svrhaistrazivanja

Svrha ovog istrazivanja lezi u dobivanju sveobuhvatnog i kvalitetnog uvida u
zivot i zajednicu gluhoslijepih osoba u Republici Hrvatskoj. Uvid u gluhoslijepi
svijet ne bi bio poznat bez ispitivanja o iskustvima, stavovima, unutarnjim
promisljanjima, strahovima i dvojbama gluhoslijepih osoba, a upravo projekt
ovakvog opsega omogucio je uvid u svijet gluhoslijepih osoba bez obzira na
njihovo mjesto stanavanja.

Poticaj za pokretanje spomenutog projekta proizasao je iz dugogodisnjih
spoznaja 0 neupucenosti, nesenzibiliziranosti i nedovoljnoj informiranosti
drusStva o gluhosljepoci i gluhoslijepim osobama, bilo da se radi o zaposle-
nicima drzavnih institucija, zaposlenicima u trgovinama, posti, banci ili o
osobama u javhom prijevozu koje susretnu gluhoslijepu osobu nakratko, u
prolazu. Dakle, cilj je i bolja informiranost i senzibilizacija javnosti o gluhosli-
jepim oschama.

Cinjenica je da sve osobe s invaliditetom prozivljavaju neku vrstu izolacije.
Gluhoslijepe osobe su, zbog specificnosti svog stanja - dvostrukog senzo-
rickog oStecenja, Cak i izaliranije od ostalih skupina osoba s invaliditetom,
upravo zbog koamunikacijsko-mobilnih barijera s kojima se svakodnevno suo-
Cavaju. Problem postaje ozhiljniji kada mu se pridoda cinjenica da veliki broj
drugih drzava jos uvijek nisu priznale gluhosljepocu kao jedinstveno oStece-
nje.

Medu gluhoslijepom populacijom postoje one gluhoslijepe osobe koje su
suocene s diskriminacijom i izolacijom u najvecem intenzitetu, a to su gluho-
slijepe osobe starije zivotne dobi. Propadanje njihova mentalnog zdravlja i
duSevnog stanja zeli se sprijeciti upravo ovim radom kojim se potvrduje kako
uistinu izgledaju njihovi zivoti.

Tijekom ispitivanja gluhoslijepih osoba doslo je i do ostvarenja uvjeta do
kojeg je inace tesko doprijeti istrazivanjem. Gluhoslijepi ispitanici izlozili su
svoje psiho-emaocionalno stanje i otvoreno su pricali o svojoj svakodnevice,



a Sto zasigurno nije lako saznati od njih, uzevsi u obzir da je rijeC o osobhama
koje su opcenito naucene na povlacenje u same sebe. Kao jedan od nacina
noSenja sa svojom situacijom te zbog drustvene marginalizacije, gluhosli-
jepe osobe cesto smatraju da su njihovi problemi iskljucivo njihovi i pesi-
mistiCnog su stava da se niSta u njihovim zivotima ionako nece poboljsati.
Savez ,Dodir” im Zeli stvoriti uvjete za ravnopravan i dostojanstven zivot,
posebice dostojanstveno starenje, te u tome ustraje gotovo zadnjih tri de-
setljec¢a. Osnazivanjem gluhoslijepe zajednice, jacom potporom zakonodav-
nog okvira, boljim osvjescivanjem strucnjaka i drugih ljudi o njima te vecom
dostupnoscu usluga i aktivnosti, Zivot gluhoslijepih osoba u Hrvatskoj postat
ce ispunjen i kvalitetan.
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1. Uvodne

Uvodne cinjenice o gluhosljepoci

"Gluhoslijepe osobe su najiskljucenija populacija
s invaliditetom. Oni su iskljuceni i od iskljucenih.”
Richard Howitt, ¢clan Europskog parlamenta (Seminar o socijalnoj iskljucenosti
gluhoslijepih osoba u EU organizaciji European Deafblind Netwaork Brussel, 2002

Gluhosljepoca zahvaca Zivote gluhoslijepih osoba jace nego Sto mislimo. Ona
utjece na apsolutno sve aspekte Zivljenja, dok se istovremeno odrazava na
nastaju, kako se gluhoslijepe osobe s njima nose, kako ih je drustvo prihva-
tilo i joS mnogo toga poblize je objasnjeno u ovom radu. Kada se spomene ili
pomisli na gluhosljepocu, prva je asocijacija najcesce segment oStecenja, no
ona je sama po sebi toliko kompleksna da se slobodno moze reci da je zivot
s gluhosljepocom stalna prilagodba, ali i vjestina koju gluhoslijepa osoba
usvaja odnosno usavrSava te uci zivjeti s njom prakticki od samog trenutka
kada audio-vizualna zapazanja pocnu slabjeti.

Bolje razumijevanje gluhosljepoce te spoznaja Sto znaci biti gluhoslijepa
osoba obogatit ¢e znanje o toj tematici i prosiriti shvacanje o tome na koje
sve nacine ona utjece na svakodnevni zivot jedne osobe s gluhosljepocom.
Posljedicna senzibilizacija koja proizlazi podsjetit ¢e na to da za svakog od
nas ili nasih bliznjih postoji mogucnost da stekne neki oblik senzorickog
oStecenja, ako ne i dvostrukog (Sanse za to rastu starenjem]. Napretkom
medicine bit ¢e omogucen dulji zivotni vijek, a upravo on sa sobom povlaci
veCu mogucnost stvaranja nekog oblika osjetilnog oStecenja.

Pravilnim i pravovremenim reagiranjem okoline te dobrom povezanoScu
strucnjaka iz razlicitih podrucja (sustav za socijalnu skrb, medicina, psi-
hologija,...] ostvaruju se mogucnosti pruzanja bolje podrske i kvalitetnijeg
zivota gluhoslijepih, gluhih i nagluhih osoba. Tada i Sansa za njihovu indi-
vidualnu prilagodbu na vlastitu situaciju u vidu kontinuirajuceg procesa
postaje veca.

Kao jednu od kategorija invaliditeta, gluhosljepocu iznimno je vazno proma-
trati kroz prizmu socijalnog modela invaliditeta, koji Cini distancu izme-
du termina ostecenje i invaliditet, gdje je invaliditet drustveni konstrukt, a
invalidnost nije individualni problem osobe s invaliditetom, ve¢ odgovornost
lezi na drustvu da oschama s invaliditetom osigura punu ravnopravnost [Mi-



hanovic, 2010]. Teznja je ovoga rada da se gluhoslijepe osobe u potpunosti
integriraju u socijalni model invaliditeta.

Istrazivacko pitanje, koje se u ovom istrazivanju namece, jest sljedece - je li
moguce ostvarivanje i osiguravanje dostojanstvenog starenja marginalizi-
rane skupine koju upravo cine gluhoslijepe osobe, a posebno njezine pod-
skupine populacije starije zivotne dobi. Bitno je naglasiti da su gluhoslijepe
osobe trece zivotne dobi najveca, a ujedno i najranjivija skupina gluhaoslijepih
osoba. Na koji je nacin uopce moguce osigurati takvim osobama dostojan-
stvenu starost, na kojim podrucjima se sustav mora poboljSavati?

fuig supoan 1

Problema na terenu je mnogo. Sto su gluhoslijepe osobe starije, tim vise ih
se (ne]Jnamjerno prepusta sustavu kaoji ne osigurava definitivno najbolju kva-
litetu zivota osobama starije Zivotne dobi. Gluhoslijepim osobama starije Zi-
votne dobi nedvojbeno je teze, pogotovo ako se uzme u obzir da se pojavljuju
druge zdravstvene tegobe, uz gluhosljepoc¢u koja progresira ili je potpuna, a
sa starenjem i umiranjem neminovno dolazi do postupnog gubitka najblizih
¢lanova obitelji ili prijatelja, na Ciju potporu i pomoc su se gluhaoslijepe osobe
oslanjale.
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Svi ovi Cimbenici, ali i ostali koji ¢e se tek izloziti u ovom radu, otvaraju vrata
socijalnoj izolaciji, jednim od najvecih problema i izazova pred kojim se ova
skupina nalazi, uz napomenu da ona uistinu prijeti velikoj vecini populacije
gluhoslijepih osoba, bez obzira na njihovu dob. Izolacija moze varirati s ob-
zirom na zivotne okolnosti, od izolacije koja prijeti gluhoslijepom ili gluhom
djetetu Skaolske dobi, kasnije izolacije u siromastvu (zbog nezaposlenosti] ili
pak izolacije u starackoj dobi, koja pak za sobom povlaci drugi spektar pro-
blema. Time nerijetko postoji mogucnost za viSe vrsta izolacija, primjerice u
visestrukoj izolaciji nalazi se starija i siromasna gluhoslijepa osoba koja zivi
u manjoj sredini i nema pristup uslugama i podrsci kojima imaju gluhoslijepe
osobe u nekom vecem gradu. Vise o ovome u nastavku.

19o0dali
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Povijesno gledajuci, sve do druge polovice 20. stoljeca postojao je problem
nepostojanja gluhosljepoce u svjetskim zakonskim okvirima. Godine 1979.
dogodio se veliki korak u napretku priznanja gluhosljepoce kada su Ujedinjeni
narodi usvojili Deklaraciju o pravima gluhoslijepih osoba u kojoj su u de-
vet clanaka navedena njihova osnovna prava (pravo na zdravstvene usluge
vezane uz brigu i ocuvanje preostalog sluha i/ili vida, pravo na prevoditelja,
pravo na pravne savjete itd.], no dokument ne sadrzi Siri spektar zakonske
zastite te sluzi kao polazisSna tocka i “temelj” ostalih medunarodnim, ali i
nacionalnim odlukama, pravilnicima i zakonima o gluhoslijepim osobama.
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1. Uvodne

UN-ova Konvencija o pravima osoba s invaliditetom takoder prepoznaje
gluhosljepocu kao jedinstveno oStecenje, a od 2006. godine ratificirala ju je
151 drzava. To znaci da u mnogim drzavama ni dan danas gluhosljepoca nije
zakonski priznata i prihvacena kao zasebna kategorija invaliditeta. Zanimljivo
je da je Irska jedina preostala clanica EU-a koja nije ratificirala Konvenciju
(The Anne Sullivan Centre for people who are deafblind, 2021].

Europski parlament 2004. godine usvajio je Deklaraciju o pravima gluho-
slijepih osoba u kojoj je jasno istaknuto da je gluhosljepoca “jedinstveni
invaliditet”. U Republici Hrvatskoj sve do 2014. godine gluhosljepoca nije
bila priznata kao jedinstveno ostecenje, naime te se godine dogodila velika
prekretnica i iskorak u vjestacenju ostecenja [Uredba o metodologiji vjesSta-
cenja, NN 153/14].

Naime, usvajanjem Uredbe o metodologijama vjeStacenja fokus se htio pre-
baciti s medicinskog modela, koji je sluzio kao primarni faktor odredivanja
(stupnja] ostecenja osobe s invaliditetom, u ovom slucaju gluhaosljepocom.
Uredba je uvedena s ciljem teznje prebacivanja fokusa na multidisciplinarni
pristup, gdje se jednako uvazavaju misljenja socijalnih radnika [tj. centara za
socijalnu skrb], logopeda, defektologa, edukacijskih rehabilitatora te ostalih
strucnjaka.

Nazalost, praksa izgleda drugacije od teznji - iskustva s terena govore da,
kada se prikupljeni papiri predaju na vjeStacenje, zadnju rijec i dalje ima
medicinska struka. Na ovome definitivno ne bi smjelo stati, te bi se omjer
uvazavanja misljenja i procjena strucnjaka iz razlicitih podrucja trebao po-
boljsati.

74

2015. godina takoder je bila znactajna za sve gluho-
slijepe, gluhe i nagluhe osobe u Hrvatskoj - tada je
usvojen Zakon o hrvatskom znakovnom jeziku i osta-

lim sustavima komunikacije gluhih i gluhoslijepih
osoba u Republici Hrvatskoj (NN 82/15].

Hrvatski znakovni jezik, nakon dugotrajnih napora, napokon je priznat i time
definiran kao samostalni jezik, dakle neavisan o jeziku Cujucih osoba sa za-
sebnim i sehi karakteristicnim gramatickim strukturama i pravilima.



No, to je tek pocetak. Jos uvijek jako puno institucija ne priznaje gluhosljepo-
¢u kao jedinstveno oStecenje. Jos uvijek postoji mnogo mjesta za napredak
buduci da osiguravanje dostojanstvenog starenja, a prije toga sama drustve-
na afirmacija i integracija gluhoslijepih osoba u svijet koji, i dandanas, nimalo
nije stvoren po njihovoj mjeri ne smiju stati “na papiru”. Implementacija
prava i povlastica gluhoslijepih osoba te prilagodba raznih usluga njihovim
potrebama mora biti temeljena na kvalitetnom interdisciplinarnom pristupu.

Pristup mora biti prozet kroz zakonodavni, ali i druge relevantne zivotne
okvire koji su medusobno povezani u smislenu i djelotvornu cjelinu. Primje-
rice, gluhoslijepoj osobi osigurane su zdravstvene usluge, ali to ne garantira
da ¢e ona hiti zadovoljna cjelokupnim iskustvom odlaska na pregled iz razlo-
ga sto, kako je i iz istrazivanja vidljivo, mnogo gluhoslijepih osoba na kraju ne
dobivaju potpune informacije o svom procesu lijecenja, svojoj bolesti, nuspo-
javama lijekova itd., Sto cujucim i vide¢im osocbama ne predstavlja problem,
od odlaska doktoru do dobivanja svih potrebnih informacija o lijecenju. O
ovome i o drugim primjerima hit ¢e viSe rijeCi u narednim poglavljima.

Hrvatski savez gluhoslijepih osoba ,,Dodir” prepoznao je vaznost okupljanja
gluhoslijepih osoba te od svoga osnutka, od 1994. godine [tada Hrvatska
udruga gluhoslijepih osoba ,,Dodir”] ima misiju poboljSavanja uvjeta i kvalite-
te zivota gluhoslijepih korisnika, kao i njihovih ¢lanova obitelji. Svojim konti-
nuiranim angazmanom vec nekaliko desetljeca neumorno pruzaju kvalitet-
nu podrsku u pristupima informacija, komunikaciji, mobilnosti i socijalnim
uslugama, Sto je vidljivo i u brojnim postignucima Saveza.

Prva Volonterska sluzba ,,Dodir” osnovana je 2000. godine, a kasnije prerasta
u Sluzbu podrske ,,Dodir”, koja postaje pionir u uvodenju standarda naobraz-
be buducih prevaoditelja za gluhoslijepe osobe. Godine 2008. Sluzba podrske
,Dodir” podijeljena je u dvije sluzbe: Sluzbu prevoditelja hrvatskog znakovnog
jezika te Sluzbu podrske. 1z potrebe decentralizacije, odnosno mogucnosti
okupljanja te blizeg i boljeg pruzanja podrske i skrbi za gluhoslijepe osobe iz
razliCitih zupanija osnovano je pet lokalnih udruga u Zagrebu, Splitu, Osijeku,
Lovranu i Varazdinu. Krovna organizacija, Savez ,Dodir” brine se o njihovoj
umrezenosti te ujednacavanju standarda pruzanja usluga edukacijom djelat-
nika i nadzorom provodenja projekata i aktivnosti.

Godinu kasnije (2009.], Sluzba podrske prerasta u Centar za prevodenje
hrvatskoga znakovnog jezika - profesionalnu i referentnu tocku prevodenja
hrvatskog znakovnog jezika i ostalih sustava komunikacije gluhih i glu-
hoslijepih osoba u Republici Hrvatskoj, koji osigurava 24-satnu podrsku u
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1. Uvodne

komunikaciji. Do danas, u Centru je bilo ukljuc¢eno 36 prevoditelja, a broj se
izmjenjuje svake godine. Na godisnjoj razini ostvari se od 8000 do 10000 sati
prevodenja. Takoder, Centar suraduje s viSe od 70 vanjskih institucija - tije-
lima drzavne vlasti, sudovima, palicijskim postajama, odvjetnickim uredima,
zdravstvenim i socijalnim sluzbama te predskolskim i Skalskim sustavom.

Zadnje izvjeSce o osobama s invaliditetom iz 2019. godine govori da u Repu-
blici Hrvatskoj zivi 511 281 osoba s invaliditetom te time Cine 12,4% stanov-
niStva. Pri tome evidentirano je 27 092 osoba s oStecenjem vida (5,3%], a 13
133 osoba s ostecenjem sluha (2,6%]. Dakle, ukupno 7,9% od ukupnog broja
osoba s invaliditetom u Hrvatskoj ima ostecenje vida ili sluha, s napomenom
da medu njima postoji mogucnost imanja dvostrukog ostecenja, odnosno
istovremenog ostecenja vida i sluha.

Javlja se visestruka problematika - ne postoji sluzbeni podatak o broju
osoba s istovremenim oSteéenjem vida i sluha, a osobe koje su gluhoslijepe
cesto negiraju ili ne mogu prepoznati svoje stanje. U vidu negacije, osobe

za sebe tvrde da imaju [(najcesce potpunu] gluhocu ili sliepocu, uz neku vrstu
oStecenja vida ili sluha. Isto tako, problem nedostupnosti usluga u manjim
sredinama i opcenita neumrezenost na razni drzave pridonose manjku azur-
nosti i tocnosti podataka. Ovi se problemi detaljnije izlazu u nastavku priruc-
nika.

Navedene su i dijagnoze koje u potpunosti ili ve¢oj mjeri ogranicavaju oso-
bu, medu kojima je i 14 321 osoba s “vidnim poremecajem i sljepocom” i 11
943 osoba s “drugim poremecajem uha”, prema terminima koji se u izvjesScu
koriste. Upravo takve raznolike terminoloske odrednice cesto sluze nei-
spravnom opisivanju gluhosljepoce, a mogu se naci u literaturi i u govornom
jeziku. One su detaljnije navedene u iducem poglavlju.

Prema tadasnjem Ministarstvu za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu po-
litiku u Hrvatskoj je bilo evidentirano izmedu 1 300 1 400 gluhoslijepih oso-
ba. Konacni broj se ne moze znati iz viSe razloga, a medu kojima se izdvaja
marginalizacija skupine osoba s gluhosljepo¢om, lokalna nedostupnost
podrske (i informiranja), ali i nepriznavanje, odnosno neprihvacanje, ponekad
i neprepoznavanje same gluhosljepoce od strane okaline i samih gluhoslije-
pih osoba. U upitniku su sudjelovale 122 gluhoslijepe osobe od 18 godina pa
nadalje, detaljnije, prosjecna dob ispitanika je 73 godine, a prevladava zenski
spol [55,8%].



Razumijemo li (dovoljno] gluhosljepocu?

"Sljepoca odvaja Covjeka od stvari,
gluhoca odvaja covjeka od covjeka,
a gluhosljepoca vodi u izolaciju.”
dr. Helen Keller, gluhoslijepa americka spisateljica

U ovom poglavlju fokus lezi na upoznavaniju Citatelja sa svijetom gluhoslje-
poce. Na pocetku ce biti navedeni termini koji se upotrebljavaju u razgovori-
ma o gluhosljepoci, medu kojima postoji dosta onih koji nisu ispravni. Naucit
¢emo da su gluhoslijepe osobe zasebna kulturno-jezicna zajednica, ali i
samu definiciju gluhosljepoce, podjele i koncepte koji objasnjavaju sve ono
Sto gluhosljepoca jest. Nakon toga, bit ce rijeci o tome kako gluhosljepoca
uopce moze nastati te zasto je bitno steci dijagnozu. Na kraju Ce se iznijeti
kako situacija za gluhoslijepe osobe opcenito izgleda u praksi.

Poznato je da razlikujemo Sest osjetila: vid, sluh, okus, miris, kozno osjetilo
te osjetilo ravnoteze, smjeSteno u unutrasnjem uhu. Ljudska komunikacija je
multisenzorna i ukljuCuje vizualne, taktilne i zvucne podrazaje. Istina jest da
naSa osjetila funkcioniraju nesvjesno i da su uvijek “ukljucena”, no cesta je
zabluda da ona funkcioniraju neavisno jedna od drugih. Ona, uostalom, usko
suraduju s nasom svjesnoscu kako hismo bolje razumjeli okolinu. Ne samo to
vec je zadaca osjetila i da stvore toéne dojmove od svijeta (Scientific Ameri-
can, 2021].

Gluhoslijepe osobe nemaju privilegiju primati tocne informacije same od
sebe i priliku da, shodno tomu, razrade primljene informacije u dojmove -
bilo o tome Sto je receno ili Sto se dogada, odnosno kakva atmaosfera vlada ili
kakav je kontekst okaline.

Ovisno o ostatcima vida i sluha te prethodnom iskustvu, znanju i razvijenim
vjestinama, gluhoslijepe osobe sluze se razlicitim nacinima prilagodbe kaji
mogu ukljuCivati povecanu aktivnost ostalih osjetila (npr. dodir, njuh] ili se
sluze sjecanjima - znanjem stecenim otprije (koje je vezano uz odredenu
situaciju]. Nuzno je naglasiti sljedece: neizbjezno je da za veliku vecinu in-
formacija osobe s gluhosljepo¢om ovise o drugima [Gullacksen et al., 2011].
Osobe s gluhosljepocom suocavaju se s nemogucnosti dobivanja potpunog
konteksta situacija, usprkos tomu te drugim preprekama s kojima se suo-
cavaju, one ipak mogu funkcionirati samostalno.
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Definiranje gluhosljepoce nije jednostavno i zasigurno se ne moze sazeti u
jednoj formulaciji. Trenutacno je situacija takva da zakoni u kojima se glu-
hosljepoca spominje izgledaju razlicito od drzave do drzave. U novije vrijeme
sve velike, medunarodne organizacije gluhaoslijepih osoba, medu kojima su
WASLI [World Association of Sign Language Interpreters], WFDB [The World
Federation of The Deafblind] te EDbU [European Deafblind Union], sluze se
nordijskom definicijom gluhosljepoce, koja je opceprihvacena te sluzi kao
podloga definiranju gluhosljepoce, o cemu ¢e uskaro biti rijeci.

2.1. (Ne)ispravna terminologija

Gluhosljepoca je josS uvijek relativno novi pojam, Sto znaci da mu dugo vre-

mena nije bilo traga u sluzbenoj terminologiji. Organizacija Deafblind Inter-
national sluzbeno ga je usvajila 1991. godine, Sto je oznacilo prvi, ocekivani
pocetak izbjegavanja nejasnoca oko karistenja termina gluhosljepoca.

?

Stoga ce se u ovome radu najprije ukazati na neke pogresne termine na koje
se cesto nailazi, a vezani su za gluhosljepocu. Oni ni pod kojim uvjetom ne
sluze kao sinonimi ili pak istoznacnice za gluhoslijepe osobe te pridonose
krivim percepcijama u Cujucoj populaciji. Ispravni, kao i neispravni termini
prilagodeni su i preuzeti iz arhiviranih materijala Hrvatskog saveza gluhosli-
jepih osoba ,,Dodir”.

ljepocu

U tablici navodi se niz termina koji se podjednako pojavljuju u sluzbenim i
nesluzbenim razgovorima o gluhosljepoci i gluhoslijepim oschama.

ISPRAVNO NEISPRAVNO

gluhoslijepa/Gluhoslijepa osoba gluha i slijepa osoba
ili dijete (krace: GsO]

gluho-slijepa osoba

osoba ili dijete s gluhosljepocom gluhonijemi, gluhonijeme osobe

gluhe/Gluhe osobe gluhonijema osoha s

nagluhe osobe ostecenjem vida
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ISPRAVNO

osoba s invaliditetom [krace: 0Sl]
djeca s invaliditetom
osoba s intelektualnim teskocama

djeca s teskocama u razvoju
(krace: TUR]

Cujuce osobe

NEISPRAVNO

invalidna osoba

osoba s mentalnom retardacijom
/defektna osoba

djeca s posebnim potrebama

znakovni jezik (ZJ]
hrvatski znakovni jezik [HZJ]

govorni jezik

medunarodni znakovi (MZ]
prilagodbe znakovnog jezika
sustavi komunikacije

simultana znakovno-oralnaili
oralno-znakovna kamunikacija

hapticki znakovi (HZ]

znakovni jezik za gluhe

znakovni jezik za gluhoslijepe

medunarodni znakaovni jezik

znakaovani hrvatski (jezik]
- neispravna upotreba u
sluzbenim dokumentima

hapticki znakovni jezik

prevoditelj

prevoditelj znakovnog jezika
prevoditelj za gluhoslijepe osobe
intervenor

strucni kamunikacijski posrednik
prevoditelj u vrticu [PUV]
prevoditelj u nastavi [PUN]

znakovatelj

prevoditelj znakovnog jezika
za gluhe

prevoditelj znakovnog jezika
za gluhoslijepe

komunikacijski posrednik
tumac

asistent

rukozbhorac

o
)
)
N
e
3
{1
®
3
(=
—
Q.
Q
<
-]
L =T
-
(=)
)
Q
=
-
Q
73
L T

naoda

6




2.2. Razlikovanje terminologije

Posljednjih nekoliko desetljeca primijeceno je da se neki vrlo bitni termini u
osiguravanju ukljucenosti gluhoslijepih osoba jos uvijek nepravedno zane-
maruju te da postoje velike nejasnoce u vezi njih.

Jedna od najcescih zabluda koja se javlja odnosi se na pojmove prevoditelj
znakovnog jezika i prevoditelj za gluhoslijepe osobe. Opcenito, gluhoslije-
pim osobama prevoditelji omogucavaju prenosenje svih informacija o drugi-
ma i 0 prostoru u kojem se nalaze.

Prevoditelj znakovnog jezika [Sign language interpreter) educirana je
strucna osoba koja prikuplja, razvija i primjenjuje specificha znanja, vjestine
i sposobnosti u prevodenju s govornog na znakaovni jezik [i obratno] da bi
Sto kvalitetnije omogucio gluhoj/nagluhoj osobi ostvariti svoje potencijale i
postici svoju vlastitu vrhunsku uspjesSnost [samoostvarenje].

?

S druge strane, u svojoj osnovi, prevoditelj za gluhoslijepe osobe zahtije-
va dodatnu edukaciju [specificna edukacija koja je potrebna za prevodenje
gluhoslijepim osohama), odnosno dodatne vjestine i znanja “da zadovaolji
razlicite komunikacijske potrebe gluhoslijepih osoba” (Tarczay, 2009: 17], za
razliku od prevoditelja koji prevodi gluhim osobama. Tarczay (2003, prema
Hermansson, 1999] spominje kako je edukacija prevoditelja za gluhoslijepe
osobe usmjerena na tri osnovna podrucja: jezicno prevodenje, davanje vizu-
alnih informacija te mohilne vjestine i znanje vodenija.

ljepocu
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Prevoditelj za gluhoslijepe osobe moze prevaoditi i gluhim oscbama, no pre-
vaditelj koji je educiran iskljucivo za prevodenje gluhim osobama ne moze
prevoditi gluhoslijepim osobama. Vise o prevoditeljima bit ¢e razradeno u
trecem poglavlju.

Takoder, druge pogreske koje nastaju proizlaze od termina interpreter i
translator, prevedenih s engleskog jezika. U engleskom jeziku koristi se ter-
min interpreter, koji cznacava osobu koja se bavi usmenim prevodenjem, dok
je translator osoba koja se bavi pisanim prevodenjem. Medutim, u hrvatskom
jeziku ovi se termini drugacije kariste. Termin prevaoditelj u hrvatskom se je-
ziku koristi i za prevodenje pisanih tekstova, ali i za isklju¢ivo usmeno prevo-
denje, dok se termin tumac koristi za osobe koje se bave prijevodom pisanih
tekstova i po potrebi usmenim prevodenjem.

Gluhoslijepe osobe, koje se smatraju dijelom zajednice Gluhoslijepih, ter-
min tumac smatraju pogrdnim, uz objasnjenje da ih koriStenje toga termi-
na stavlja u nepovoljni polozaj jer im treba tumaciti odnosno objasnjavati
(Tarczay, 2009).

Postoji jos jedan termin koji predstavlja u posljednje vrijeme izvor brojnih po-
lemika. Rijec je o struénom komunikacijskom posredniku. To je osoba koja
daje komunikacijsku podrsku i predstavlja tzv. komunikacijski most izmedu
gluhih, nagluhih i gluhoslijepih ucenika i studenata s njihovim obrazovnim
okruzenjem. Komunikacijska podrska daje se u preferiranom sustavu komu-
nikacije ucenika ili studenta.

U Hrvatskoj strucni komunikacijski posrednik prenaosi sve informacije, osigu-
rava uspjesnu i uCinkovitu kamunikaciju, dio je edukacijskog tima te, pre-

ma potrebi, pruza i podrsku, odnosno pomoc u ucenju. Jako je vazno da pri
prijenosu informacija ne iznaosi vlastita misljenja. Nazalost, u praksi je prisu-
tan manjak strucnih komunikacijskih posrednika, kao i nepostojanje njihova
sustavnog obrazovanja. Da bi netko postao strucni komunikacijski posrednik,
iskljuCivo se moze osloniti na tecajeve te osposobljavanja.

Jos jedna od porazavajucih Cinjenica - upravo zbog manjka strucnih komu-
nikacijskih posrednika, ucenici kojima je potrebna njihova podrska ostaju
zanemareni i izolirani te se svakodnevno suocavanju s neadekvatnim i/ili
nedovoljnim pristupom informacijama, Sto dovodi do slabe ili nepostojece
komunikacije. Cijelu sliku dodatno pogorsavaju negativni i pogresni stavovi o
gluhim, nagluhim i gluhoslijepim ucenicima.
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Termin koji se takoder moze Cuti u upotrebi jest znakovani hrvatski [je-

zik). To je zapravo drugi [nesluzbeni] naziv za simultanu znakovno-govornu
komunikaciju, termin koji se iskljucivo upotrebljava u sluzbenoj terminologiji.
Simultana znakovno-govorna komunikacija sustav je komunikacije u kojemu
se istovremeno koriste dva jeziCna sustava: govorni i znakovni. 0d znakovnog
je jezika preuzet leksik [znakovi], a od govornog jezika njegova gramatika,
odnosno redoslijed znakova u recenici praceni su gramatickom strukturom
govornog jezika.

Ovaj sustav komunikacije je vrlo rasprostranjen, a cesto se pogresno poisto-
vjecuje s hrvatskim znakovnim jezikom. Simultanoj znakovno-govornoj ko-
munikaciji u potpunosti je izostavljena gramatika znakovnog jezika, pa tako i
facijalna gramatika koja pak u znakovnim jezicima prenasi bitne gramaticke
informacije. Shodno tomu, simultana znakovno-govorna komunikacija iliti
znakaovani hrvatski nije jezik, vec je dio ostalih sustava komunikacije.

?

Simultana znakovno-govorna komunikacija najzastupljenija je kod postlin-
gvalno gluhih osoba, odnosno onih osoba koje su najprije ovladale govornim
jezikom, a kasnije naucili znakavni jezik, pa dalje svoju komunikaciju baziraju
na govornom jeziku, ali se, radi boljeg sporazumijevanja, potpomazu iskljuci-
vo znakavima preuzetih iz znakovnog jezika.

ljepocu

| hrvatski znakovni jezik i simultana znakovno-govorna komunikacija (zna-
kovani hrvatski] adekvatan su nacin kamunikacije, a prema Zakonu o hr-
vatskom znakovnom jeziku i ostalim sustavima komunikacije za gluhe |
gluhoslijepe osobe u Republici Hrvatskoj (NN 82/15] svaka oscba ima pravo
izabrati upravo onaj sustav komunikacije koji odgovara njihovim individual-
nim potrebama.

Jedan od ciljeva ovog rada jest edukacija i osvjeScivanje Citatelja o ispravnim
frazama i terminima, kao i 0 onim neispravnima. Dio javnosti mozda je i dje-
lomicno upoznat s vecinom pajmova koji su u radu navedeni, no problemati-
ka lezi u njihovu (vrlo Cesto] upitnom i nepravilnom koristenju te nepoznava-
nju dublje materije vezane za gluhosljepocu i gluhoslijepe osobe. Zbog svega
0voga, prije upustanja u druge znacajne teme i problematike o gluhoslijepim
osobama bitno je uputiti ih na ispravnu terminologiju.
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2.3. Razliciti pristupi kulturi i identitetu

Znakovni jezik u proslosti smatrao se iskljucivo jezikom gluhe zajednice.
Gluhe osobe smatrale su ga “svojim” jezikom. Tek kasnije, kad se gluhoslje-
poca pocela raspoznavati kao jedinstveno oStecenje, tada se otprilike poci-
nje govoriti o postojanju zajednice gluhoslijepih osoba. Jedan od primjera
prepoznavanja gluhoslijepe zajednice jest pojava sintagme “zajednica gluhih
i gluhoslijepih osoba” u hrvatskom zakonodavstvu.

Moze se naici na razliCite naCine pisanja odredenih termina, a to su gluhosli-
jepa ili Gluhoslijepa osoba te gluha ili Gluha osoba. Uz to, zastupljen je i zapis
sintagme - zajednica Gluhih u Hrvatskoj. Pisanje velikog ili malog pocetnog
slova [G/g] ukazuje na kulturoloske pozadine gluhaoslijepih i gluhih osoba, a
one se mogu podijeliti u Cetiri glavne grupe:

1. Gluha osoba: odnosi se na gluhe osobe Ciji su roditelji gluhiili je u njiho-
vim obiteljima gluhoca prisutna nekoliko generacija, takve su osohe veo-
ma involvirane u zajednicu i kulturu Gluhih te se ponajvise druze s drugim
gluhim oscbama;

2. gluha osoba: odnosi se na one gluhe osobe koje se ne smatraju pripadni-
cima kulturno-jezicne zajednice Gluhih te se uglavnom druze s Cujucim
osobama;
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3. Gluhoslijepa osoba: ona osoba koja je bila gluha i, shodno tomu, prethod-
no pripadala zajednici Gluhih, a kasnije je postala gluhoslijepa. Zajedni-
ca Gluhoslijepih osoba ponaosi se svojim jezikom i kulturom te pisanjem
velikog pocetnog slova u nazivu naglasavaju da se takav nacin pisanja
odnosi na njihovu pripadnost kulturno-jezicnoj zajednici Gluhoslijepih;

naoda
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4, gluhoslijepa osoba:

a) gluhoslijepe osobe koje su stekle gluhosljepocu kasnije u zivotu, odno-
sno primarna socijalizacija hila im je u zajednici cujucih i videcih osoba;
ne smatraju se pripadnicima zajednice Gluhoslijepih;

b] slijepe osobe koje su naknadno stekle gluhosljepocu [npr. zbog bole-
sti], najcesce ne poznaju znakovni jezik, kariste brajicno pismo te crveno-
bijeli Stap.




Razliciti pristupi identitetu i kulturi impliciraju da postoje jasne razlike unu-
tar populacije gluhoslijepih osoba. Ono Sto se moze zakljuciti jest da svaka
gluhoslijepa osoba koja je kasnije (tijekom zivota] postala gluhoslijepa u sebi
nosi prvobitan identitet, odnosno onaj koji je imala u onoj zajednici prije ra-
zvitka gluhosljepoce. Valja napomenuti i da je svaka zivotna prica gluhoslije-
pih osoba drugacija, te da je ovo prikaz koji daje opci uvid u svijet i zajednicu
gluhoslijepih osoba.

U nastavku donosi se nekoliko specificnosti i obicaja zajednice i kulture Glu-
hoslijepih.

Cujuca i videc¢a zajednica moze procijeniti kontekst okaline slugajuci $to
netko govori i gledajuci kako se netko ponasa, a isto to kulturna zajednica
gluhoslijepih osoba moze primijetiti rukama, odnosno dodirom, kao i dru-
gim osjetima, napominje Tarczay (2014, prema Humphrey i Alcarn, 2001].
Primjerice, Cujuci pljescu udaranjem dlana o dlan tvoreci zvuk, gluhe osobe
pruzaju rasirene prste u zrak, a gluhoslijepe osobe, sjedeci za istim stolom,
tapkaju rukama po stolu stvarajuci vibraciju koju svi za stolom osjete.

jepocu?

Dok slijepe osobe koriste bijeli Stap, gluhoslijepe koriste crveno-bijeli Stap
kao pomagalo u kretanju. Zanimljiv je i primjer budilica. Gluhe osobe koriste
svjetlosne, a gluhoslijepe osobe taktilno-vibracijske budilice.

Zajednicu cujucih koja nije toliko upoznata s ovom kulturom mogao bi zacu-
diti Cesto direktni pristup koji imaju gluhoslijepe osobe. Primjerice, gluhosli-
jepoj osobi dovoljno je da vas uhvati za ruku, tocnije nadlakticu da primijeti
eventualnu nastalu razliku u vasoj tjelesnoj tezini od posljednjeg susreta.
Pritom bi mogla prokomentirati sljedece: “Hej, pa nismo se dugo vidjeli!
Kako si se uspjela toliko udehljati?”, Sto bi pripadnici zajednice Cujucih mogli
negativno protumaciti, no u zajednici osoba s gluhosljepo¢om takav je nacin
razgovora uchicajen.

U komunikaciji gluhoslijepe su osobe nerijetko vrlo ekspresivne tijekom pre-
pricavanja ili objaSnjavanja necega svome sugovorniku, nesvjesne da ih dru-
ge osobe mogu vidjeti. Buduci da gluhoslijepe osobe vec¢inom koriste zna-
kovni jezik, Cujuce osobe nisu toliko naviknute na dramaticnije pokrete ruku
i izraze lica kaoji nastaju pri njihovoj komunikaciji. Tarczay za kulturu Gluhih,
koja ima sli¢nosti s kulturom Gluhoslijepih, kaze da je “karakteristi¢no da je
zajednica vrlo otvorena u razmjeni informacija [...]" (Tarczay, 2009: 31].
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Dodir je kljucni element u kulturi gluhoslijepih osoba.
Glavne komponente koje tvore gluhoslijepu kulturu
su daodir, vrijeme, socijalne interakcije, komunikacija
te pruzatelji usluga [Tarczay, 2014, prema Jacobs,
2009].

Slika 2. Graficki prikaz taktilnog nacina istrazivanja makete grada Zagreba.

2.4. Definiranje i kategorije gluhosljepoce

Kao Sto je prije spomenuto, Sira javnost, strucnjaci, ali i nekalicina gluhoslije-
pih osoba gluhosljepocu smatra ostecenjem vida ili sluha kojem je pridruze-
no ono drugo senzoricko oStecenje. To je jedna od najvecih zabluda kada se
vodi rasprava o gluhosljepoci, kao Sto Tarczay navodi da se “pri tome zane-
maruju specificne teskoce s kojima se suocavaju gluhoslijepe osobe, po-
sebno se ne prati razvoj specificnih potreba karakteristicnih za gluhoslijepe
osobe Sto rezultira postupnim povlacenjem gluhoslijepih osoba u izolaciju,
odnosno njihovom fizickom i intelektualnom zapustenoScu” [Tarczay, 2004;
144]. Pri imenovanju gluhosljepoce kao zasebne vrste invaliditeta, Tarczay
istice kako je organizacija Deafblind International 1991. godine usvoijila
jednoznacni termin gluhoslijepa osoba, a kod nas je ovaj termin u sluzbeng;j
uporabi od 1997. godine (2004).
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Siroko prihvagena definicija gluhasljepoce u
Hrvatskoj glasi: gluhosljepoéa je jedinstveno

dvostruko senzoricko oSteéenje sluhaivida u
razliéitim kombinacijama intenziteta.

Sto znati da je gluhosljepoca jedinstvenao, zasebno ostecenje?

Time se implicira jedinstvenost kombinacije dvostrukog ostecenja. Bitno

je izdvajiti ¢injenicu da se ni slusno ni vizualno ostecenje ne moze uzimati

u obzir odvojena ili vaznije od onog drugog [Schneider, 2006]. Takoder, kod
dvostrukog senzorickog ostecenja kompenzacija jednog osjetila drugim jed-
nostavno nije moguca, za razliku od situacije kada postoji jedno senzoricko
oStecenje, dodaje Schneider.

jepocu?

Kategorije gluhosljepoce:
- prakticna gluhosljepoca [13,4%)
- gluhoca i slabovidnost [52,1%]
- sljepoca i nagluhost (16,8%]
- nagluhost i slabovidnost (17,6%]

Medicinska kategorizacija gluhosljepoce upucuje na cetiri kategorije glu-
hosljepoce koje postoje, a to su prakticna gluhosljepoca, gluhoca i slabo-
vidnost, sljepoca i nagluhost, te nagluhost i slabovidnost. Rezultati dobi-
veni istrazivanjem Saveza ,Dodir” u sklopu ESF projekta ,,UVIJEK ZAJEDNO
- sprjecavanje diskriminacije i izolacije gluhoslijepih osoba te osiguravanje
dostojanstvenog starenja” navode postotak gluhoslijepih ispitanika prema
pripadajucoj kategoriji gluhosljepoce.

Mali je broj onih gluhaoslijepih osoba koje su potpuno gluhe i potpuno slijepe.
Kada je u pitanju ostecenje sluha [blaga, umjerena i teska nagluhost te gluho-
Ca), cak 62,2% gluhoslijepih ispitanika ima gluhocu, 21,8% ima tesku nagluhost
(gubitak sluha od 61 do 91 dB}, 12,6% umjerenu nagluhost [gubitak sluha od
41 do B0 dB), a svega 3,4% ima blagu nagluhost. Sto se tite osteéenja vida,
68,1% gluhaoslijepih ispitanika izjavilo je da su slabovidni, a 31,9% da su slijepi.
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No, medicinska definicija (iz medicinskog modela invaliditeta] i funkcional-
na definicija [proizasla iz socijalnog modela invaliditeta) zasigurno ne daju
potpunu definiciju toga Sto je gluhosljepoca. Moguce je izdvajiti jedno defi-
niranje, bolje receno nacin pristupanja prema odredivanju gluhosljepoce kaoji
s pravom dobiva sve vecu pozornost. Radi se o nordijskom pristupu gluho-
sljepoci, kaoji je zbog svoje sveobuhvatnosti globalno prihvacen, te se sma-
tra naprednim, a to djelomicno lezi i u razlogu Sto mnoge zemlje i dalje ne
prepoznaju gluhosljepocu kao jedinstvenu vrstu invaliditeta, u teoriji i praksi.
Poimanje gluhosljepoce i svega onoga Sto ona nosi sa sohom u nordijskim
zemljama je prilicno dobro razradeno - ovdje se fokus nalazi i na samoj glu-
hoslijepoj osobi, kojoj se daje prostor za opisivanje vlastite gluhosljepoce.

Prednost samoprocjene trenutacne zivotne situacije i noSenja s potesko-
¢ama jest da je gluhoslijepa osoba ovoga puta ukljucena u procjenjivanje
svoga invaliditeta, nesto Sto se prije nije ni pomisljalo uzeti u obzir. Time je
stvoren uvjet za individualizirano odredivanje invaliditeta. Prvi put medicinski
okvir, koji je desetljecima sluzio kao odrednica procjene oStecenja gluhoslije-
pe osobe, vise nije glavni i jedini faktor.

Nordijska inacica govori da su iskustva i dozivljaji gluhoslijepe osobe, nje-
zin pogled na svijet i vlastito svakodnevno funkcioniranje jednako, ako ne i
vaznije od "pukog pogleda” na medicinsku dokumentaciju. Upravo prema
nordijskoj inacici gluhosljepoce, gluhoslijepa osoba ima priliku evaluirati svo-
je sposobnosti, ali i poteskoce, te krug strucnjaka oko nje nije taj koji je jedini
involviran.

Ovaj nacin definiranja gluhosljepoce temeljen je na najnovijoj Medunarodnoj
klasifikaciji funkcioniranja, onesposobljenaosti i zdravlja Svjetske zdravstvene
organizacije (eng. The International Classification of Functioning, Disability
and Health - ICF] gdje je teznja sveukupni prikaz stanja [u ovom slucaju glu-
hosljepoce], dakle kombiniraju se bioloske i socijalne perspektive, a oStece-
nja se ne smatraju devijacijom. Pritom se ovo definiranje ne oslanja potpuno
na Cistu socioloSku perspektivu invaliditeta, gdje se on vidi iskljucivo kao
sacijalna tvorevina. Faktori koji istovremeno medusobno utjecu na razlicite
zivotne sfere gluhoslijepih osoba su, uz osobne, i okolisni faktori, izdvojeni u
nastavku.
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Okolisni faktori (Goransson, 2008, prema National Board of
Health and Welfare, 2003]:

- Osobna podrska i osobni odnosi: obitelj, prijatelji, kolege;

- Usluge, sistemi i politike: npr. paliticki programi koji se
bave problemima osoba s invaliditetom, usluge prijevo-
za, intervenor, prevoditelj, zdravstveno stanje i zdrav-
stvena skrb i njega za starije;

- Proizvodi i tehnologija: specificna asistivna tehnalogija,
primjerice (crveno-] bijeli Stap, slusni aparat, asistivni
programi i aplikacije;

- Prirodni okolis i utjecaj ljudi na okolis: uvjeti zvuka,
osvijetljenost, nogostupi.

?

Gluhosljepoca se moze dijeliti na sljedece:

jepocu

- prema uzrocima nastanka senzorickih ostecenja;
- S 0bzirom na vrijeme nastanka senzorickih oStecenja

(Tarczay, 2004].

AL

Tarczay istice kako je iznimno bitno znati odvojiti ove dvije podjele, buduci da
“postoje velike razlike kako u pristupima i nacinu edukacije, tako i u nacinu ko-
municiranja i po potrebi za podrskom” (Tarczay, 2004: 147]. Ako se radi o ste-
cenoj gluhosljepoci, ona se moze, poslije rodenja, pojaviti odjednom ili postupno
uznapredovati - to vrijedi za jedno ili oba ostecenja neovisno jedno o drugom.
Nadalje, “ne postoji nijedno stanje koje se moze opisati kao glavni uzrok gluho-
sljepoce: izvjeSteno je da ima do 70 poznatih uzroka koji su dosad identificirani”
(Schneider, 2006: 43, prema Alsop, 2002; Bidenko i James, 1999].

S obzirom na vrijeme nastanka, 33,3% gluhoslijepih ispitanika stekli su
gluhosljepocu u ranim fazama zivota i u mladosti, a znatno veci udio - 66,7%
gluhoslijepih ispitanika gluhosljepocu je steklo u srednjim i kasnijim godina-
ma zivota.

Gluhoslijepe osobe ostecenje sluha u prosjeku su stekle s 7,6 godina. Oste-
cenje vida gluhoslijepe osobe u prosjeku su stekle s 23,8 godina, sto ukazuje
na to da je oStecenje vida u prosjeku nastupilo kasnije tijekom Zivota, cesce
u srednjoj zivotnoj dobi.
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2.5. Populacija osoba sa stecenom gluhosljepoéom

Gullacksen et al. naveli su tri grupe osoba sa stecenom gluhosljepoc¢om, ovi-
sno o vremenu kada su se ostecenja sluha i vida pojavili:

"1. Osobe koje su rodene sa slusnim oStecenjem ili gluhocom, te koje su ka-
snije razvile teza vidna ostecenja ili sljepocu.

2. Osobe koje su rodene s vidnim ostecenjem ili sljepo¢om, te koje su kasnije
razvile teza ostecenja sluha ili gluhocu.

3. Osobe koje su rodene s normalnim sluhom i vidom, a koje su kasnije razvi-
le vidno, kao i slusno oStecenje” (Gullacksen et al, 2011 15].

Autori navode kako se treca skupina najcesce sastoji od starijih osoba koje
su razvile ostecenja vida i sluha kao posljedicu starenja, dok kod mlade
populacije kazu kako je najcesSci uzrok Usherov sindrom. Za njih je kljutno
vrijeme nastanka ostecenja, odnosno gluhosljepoce kod pojedinca jer ima
veze s natinom na koji se ta osoba nosi s cijelom situacijom. Nadalje, autori
napominju vaznu Cinjenicu da “iskustva i strategije koje osoba razvije tako-
der ovise o0 tome koje osjetilo je bilo zahvaceno prvo, te o stupnju vizualnog i
sluSnog ostecenja” [Gullacksen et al., 2011: 15].

2.6. Komentari o izdvojenim specificnostima gluhosljepoce

Kao prvo, gluhosljepoca je u svojoj srzi zasebna vrsta invaliditeta. Iskustva
gluhoslijepih osoba razlikuju se, no svima su zajednicki isti problemi. Jednagj
gluhoslijepoj osobi potrebno je mnogo profesionalne podrske, ali i podrske
bliznjih. Takoder, mnogi ne shvaéaju da gluhoslijepe osobe trose pozamas-
nu koliéinu vremena i iznimne napore pri kompenzaciji oSteéenih osjetila,
dok je pokusaj da se kompenzira jedno osjetilo drugim najcesée fragmenti-
ran (Nordic Welfare Centre, 2021].

Gluhoslijepe osobe imaju jedinstvene potrebe, alii jedinstvene izazove i
prepreke na koje nailaze. Za razliku od gluhih osoba, gluhoslijepim osoba-
ma treba puno viSe vremena - otprilike tri do pet puta viSe od uohi¢ajenog
vremena za obavljanje neke stvaril
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Drugo se odnosi na kombinaciju oSteéenja vida i sluha - nemogucnost
koristenja tih dvaju osjetila [ovisno u kojem intenzitetu], namece potrebu za
karistenjem drugih mogucih osjetilnih stimulansa: taktilnih, kinestetickih,
okus i njuh [Gullacksen et al.,, 2011). Pritom valja izdvojiti taktilno osjetilo,
koje ima veliku vaznost u komunikaciji.

Goranssaon tvrdi da ova kambinacija oba oStecenja, uz svoje razlicite stup-
njeve, smanjuje izglede koristenja ostataka vida i/ili sluha. Time navodi na
Cinjenicu da se osobe s gluhosljepo¢om ne mogu automatski koristiti uslu-
gama za osobe s ostecenjem vida ili oStecenjem sluha [2008].

Koji utjecaji mogu odrediti tezinu gluhosljepoce?

?

- Trenutak kad su ostecenja nastupila, pogotovo u odnosu
na komunikacijsko-lingvisticki razvoj;

- Stupanj i priroda ostecenja vida i sluha;

- Jesu li ostecenja vida i sluha urodena ili stecena;

- Jesu li ostecenja vida i sluha kembinirana s drugim
vrstama ostecenja, tj. invalidnosti;

- Jesu li ostecenja vida i sluha stahilna ili postoji progresija.

jepocu

(Nordijski centar za socijalnu skrb, 2021)

Treca stavka odnosi se na [neJmogucnost aktivnosti i participacije. Nije
strano da gluhosljepoca uvelike ogranicava gotovo bilo koju vrstu aktivnosti
u najsirem smislu. Gluhoslijepe osobe prisiljene su “dva puta razmisliti” prije
nego iSta zapocnu, a bavljenje svakodnevicom postaje planiranje svakog
moguceg koraka na putu. Pocevsi od toga imaju li dostupnog prevoditelja u
odredeno vrijeme, zatim cesto nisu prethodno dovoljno informirani o nekoj
temi (npr. neznanje o vlastitim pravima), pa sve do toga je li aktivnost kojom
se misle baviti prilagodena gluhoslijepim osobama [npr. ako planiraju otici
na planinarenje, putevi moraju biti ravni, a vrijeme suncano radi pregledno-
sti]. Ima i mnogih drugih primjera.

Gullacksen et al. naglasavaju da “osoba s gluhosljepocom moze biti vise
ogranicena u jednoj aktivnosti i manje ogranicena u drugoj aktivnosti. Zbog
toga svaka aktivnost i participacija u njoj treba hiti odvojeno utvrdena” (Gu-
llacksen et al,, 2011: 13].
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Sto sve ohuhvaca dio o aktivnosti i participaciji? To su “osjetilna iskustva s
namjerom” (purposeful sensory experiences), odnosno osnovno ucenje, pri-
mjenjivanje znanja, komunikacija, mobilnost, briga o sebi, dom, velika Zivotna
podrucja, meduljudske interakcije i odnosi, zajednica, socijalni i gradanski
zivot” (Goransson, 2008]. Podatci i opcenita slika o svemu ovome dohivenih
iz istrazivanja Saveza ,Dodir” navedeni su u pripadajuc¢im poglavljima.

Sto se tice participacije, prikupljanjem podataka za istrazivanje moze se
reci kako odredeni dio gluhoslijepih osoba uopce nema zelju sudjelovati ni

u cemu, upravo zbog svih barijera s kojima se susrecu, pocevsi od same
mikrorazine. Pritom podrska obitelji i prijatelja moze postojati, iako Cesto
izostaje, no problem je i taj Sto gluhoslijepe osobe cesto ne Zele biti na teret
drugima. Takoder, postoji mnogo gluhoslijepih osoba koje ne zele prihvatiti
da su gluhoslijepe. S druge strane, mnogi clanovi ohitelji gluhoslijepih osoha
odbacuju postojanje njihove gluhosljepoce, te jednostavno ignoriraju njih i
njihove potrebe. Sve ovo vodi do demotiviranosti opce gluhoslijepe populaci-
je, a iz te demotiviranosti se nerijetko javljaju depresivni i anksiozni poreme-
caji.

2.7. Uzrocnici gluhosljepoce i drugi zdravstveni problemi

Schneider (2006] spominje da postoji tridesetak sindroma koji se smatra-
ju uzrocnicima gluhosljepoce. Gluhosljepoca moze nastati i kao posljedica
bolestiili nesrece. 0d uzroka kaji su uvjetovali gluhosljepocu 28,6% gluhosli-
jepih ispitanika navodi sindrome poput sindroma rubeole, Usherovog sin-
droma, CHARGE sindroma i slicno. Nesto nize od tog postotka - 24,8% jesu
uzrocnici gluhosljepoce i bolesti poput dijabetesa ili multiple skleroze.

Komplikacije u trudnoci majke ili tijekom poroda zauzimaju 12,8%, a nesreca
ili trauma uzroci su koji cine 11,3% odgovora. Kao ostali uzrocnici uvrsteni su
odgovori poput nasljednog faktora, neznanje o uzroku gluhosljepoce, cjepi-
va Streptomicin, ali i odgovori poput “neadekvatnog lijecenja” te "lijecnicka
pogreska”. Ova grupa sadrzi 17,3% odgovora, Sto nije zanemarivo. Za cjepi-
vo Streptomicin postoje indicije koje su ukazivale na njegovu povezanost s
gubitkom sluha. Danas je zabranjen, no moze ga se i dalje naci u tragovima u
drugim cjepivima i lijekovima.

63% ispitanih gluhoslijepih osoba ima dodatne zdravstvene probleme.
Zdravstveni problemi, uz gluhosljepocu, koje ispitanici navode su Cesti i ra-
zliciti. Prevladavaju odgovori poput dijabetesa, visokog tlaka, srcane bolesti,
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tjelesnog invaliditeta i gastritisa. Navode se i ostale bolesti i tegobe poput
problema s ravnotezom, astme, intelektualnih i psihickih ostecenja, epilepsi-
je, alergije.

2.8. Dijagnosticiranje gluhosljepoce

Prema rezultatima istrazivanja, cak 89,2% ispitanika ima izdano rjesenje
Saveza ,Dodir” da su gluhoslijepe osobe, dok rjesenje o tjelesnom oStecenju
posjeduje 95,3% ispitanika. Sto ranije dijagnosticiranje gluhosljepoée ili hilo
kojeg oblika ostecenja vida i sluha je krucijalno u odredivanju smjera daljnje
prilagodbe osobe i njezine svakodnevice na gluhosljepocu. Nazalost, jos je
uvijek prisutno tabuiziranje, pa i relativiziranje invaliditeta, bez izuzec¢a glu-
hosljepoce. Ovo je posebno vidljivo kod roditelja koji ne zele priznati i prihva-
titi da im dijete ima dvostruko osjetilno oStecenje.

?

I 4

Svedskim istrazivanjem doneseni su nedvosmisleni rezultati - veéina djece s
gluhosljepocom izjavila je da Sto su ranije dobili dijagnozu, to im je u konacnici
bilo lakSe [Goransson, 2008]. Relativizacija je prisutna i u lijecnickim krugovi-
ma. OStecenje vida i sluha kod osoba starije zivotne dobi smatra se uohicaje-
nim procesom starenja [Goransson, 2008] i upravo zbog toga ova skupina ljudi
ne dobiva potrebnu pomoc i podrsku, a dijagnoza je prvi korak k tomu.

ljepocu

U intervjuima provedenim u Svedskom istrazivanju o gluhosljepoci koje je pro-
vela Lena Goransson tijekom nekoliko godina, vecina gluhoslijepih osoba izra-
zile su da je hitno imati Sto raniju dijagnozu jer su, usporedujuci se s drugima,
primijetile da ne funkcioniraju na isti nacin kao ostali. Géransson [2008: 114)]
naglasava: Neki misle da, ako znaju od pocetka, ne moraju iskusiti Sok i krizu
kasnije u zivotu i imaju Sansu donijeti drukcije odluke, koje se primjerice ticu
obrazovanja i zvanja. Mnogi su pricali o osjecaju nesigurnosti i da nisu bili kao
svi drugi ne znajuci zasto, i kako su htjeli da se posStede tog osjecaja. [...] Neki
od intervjuiranih kaZu da je dijagnoza djelovala kao potvrda i olaksanje. Drugi
opisuju Sok, razocaranje i rusenje snova koje su iskusili kada su dobili dijagno-
zu u kasnim tinejdzerskim godinama, bas kad su ulazili u svijet odraslih.

2.9. Situacija u praksi

Vrlo iScekivani pomak u osvjescivanju Sire javnosti jest u tomu da se gluho-
sljepoca sve vise pocCinje shvacati kao zasebna i jedinstvena vrsta invalidi-
teta, no stanje priznavanja u tijelima drzavne vlasti Republike Hrvatske ne
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izgleda toliko obecavajuce, barem ne zasad. lako hrvatsko zakonodavstvo
danas priznaje gluhosljepocu kao jedinstveno oStecenje, gluhoslijepe osobe
jos uvijek suoCavaju se s neprepoznavanjem svoga oStecenja medu dru-
gim osobama u situacijama kada pokuSavaju ostvariti odredeno pravo koje
im prema zakonu pripada, tijekom svoga obrazovanja, na trziStu radaiili u
zdravstvenom sustavu.

ViSegodisnjim naporima i zalaganjima Hrvatskog saveza
gluhoslijepih osoba ,Dodir” (tada pod nazivom Hrvatska
udruga gluhoslijepih osoba ,Dodir”), gluhosljepoca je u Re-
publici Hrvatskoj prvi put uvrstena u zakon - Zakon o po-

vlasticama u unutarnjem putnickom prometu [NN 97/00] iz
2000. godine prvi je zakon kaji je izdvojio gluhoslijepe osobe
(uz gluhe i slijepe] kao zasebnu kategoriju, te im priznao
pravo na povlasticu u zeljeznom i pomorskom putnickom
prometu.

Veliki broj ljudi nije svjestan da je vecina gluhoslijepih osoba, do neke razine,
sposobna koristiti se ostatcima vida i sluha ili njihovom kombinacijom.
Zbog brojnih predrasuda ili neznanja osobe poput prosvjetnih radnika tije-
kom obrazovanja i kasnije, potencijalni poslodavci [ako je gluhoslijepa osoba
radno sposobna), ne prepoznaju sposobnaosti i vjestine gluhoslijepih osoba
kao kod ostalih.
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To je samo jos jedan od razloga njihove visestruke izoliranosti i marginaliza-
cije - gluhoslijepe osobe nepravedno su onemogucene opcenitog sudjelo-
vanja i ukljucenosti za razliku od ostalih ¢lanova drustva, pritom ubrajajuci i
dio osoba s drugim vrstama invaliditeta. Moze se zakljuciti da su gluhoslijepe
osobe osudene na pomoc i podrsku svojih [(najcesce uzih] clanova obitelji i
prijatelja, no realna slika izgleda drugacije. Najcesce, gluhoslijepe osobe ne
dobivaju razumijevanje i podrsku ohitelji. Vecina cujucih ¢lanova obitelji ne
zna komunicirati sa gluhoslijepim osobama, Sto lezi i u Cinjenici da Cujuci
Clanovi obitelji najcesce ne poznaju znakovni jezik.

6

Cilj je da gluhoslijepe osobe vode neovisniji zivot u skladu sa svojim indivi-
dualnim mogucnostima, te da trebaju iskusiti sve one sadrzaje koji su vrlo
jednostavno dostupni cujucim i videcim oschama. Gluhoslijepe osobe jesu
u stanju pridonijeti zajednici, jedino je kljucno kako ¢e im se pristupiti i to
omoguciti, to jest stvariti sredstva za inkluzivnije drustvo.




Socijalna interakecija ili izolacija?

Opcenito, pojedinci koji postanu gluhoslijepi
dozivljavaju svijet kao nepristupacnao mjesta.
Infarmacije, [asistivna] oprema, fizicka okruzenja,
saocijalna dogadanja i kamunikacijske prakse su rijetko
dostupni na nacin na koji ih oni mogu karistiti ili razumjeti.
Tempo zivata i ucestalost promjene djeluju tako da
ih se iskljuci, a njihovi nacini obavljanja stvari cesto nisu
prepoznati ni prihvatljivi drugima
(Schneider, 2006: 153).

Svaka gluhoslijepa osoba ima jedinstven zivotni put i jedinstvene nacine
ophodenja prema sebi i svome oStecenju, prema bliznjima i ostalima koje na
tom putu susretne. Ne moze se tvrditi da se svatko tko ima gluhosljepocu s
njome treba odnositi na tocno odreden nacin (prema nekoj “Spranci”] ili na
nacin na koji drugi ljudi u njezinom okruzenju smatraju da je ispravno. Gluho-
slijepa osoba je ta koja odreduje svoj individualni put i kako ¢e provesti zivot,
ovisno o svom stanju [stupnju ostecenja vida i sluha], potrebama, mogucno-
stima i viestinama, ali i afinitetima. No, njezin vlastiti put bit ¢e ispravan tek
onda kada dobije pravodobne i tocne informacije od okoline.

Poglavlje je posveceno trima glavnim faktorima koji su zajednicki upra-

vo svim gluhoslijepim osobama (koji su ujedno i nazivi potpoglavlja). To su
podrucja u kojima sve gluhoslijepe osobe nailaze na probleme i potesko-
¢e: pristupi informacijama i komunikaciji, kretanje [mobilnost) i socijalna
interakcija i [ne]dostupnost usluga.

3.1. Pristupi informacijama i komunikaciji

Bez kvalitetne komunikacije svakoj je osobi onemogucen pristup potpunim i
tocnim informacijama. Komunikacija nam, uz razmjenu informacija, sluzi i za
otkrivanje misli, ideja i osjecaja sugovornika, ali i za davanje konteksta i tona
situacije. Komunikacija je jedan od faktora koji omogucuju prezivljavanje.
Manjak komunikacije vodi do neinformiranosti, Sto uzrokuje nemogucnosti
poimanja Sto se zbiva [u okolini i opcenito], nemogucnosti sudjelovanja u
razgovorima, sto prerasta u izolaciju.
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Ovakva drustvena marginalizacija plodno je tlo za povlacenje gluhoslijepe
osobe u sebe. Osjecaj manje vrijednosti je tada, uz svakodnevnu tugu i zalo-
vanje za socijalnim kontaktom, sveprisutan. Taj socijalni kontakt ukljucuje i
kontakt s ostalim gluhoslijepim osobama koje se nalaze u slicnim zivotnim
okolnostima. Zalovanje za izgubljenim osjetilima i suogavanje s time da Zivot
nece hiti kao prije procesi su koji nerijetko vode do tjeskobe i depresije.

U ovome prvome dijelu u nizu teskoca gluhoslijepih osoba, koji govori o
pristupima informacijama i kamunikaciji, bit ¢e izneseni nacini kamunika-
cije gluhoslijepih osoba i asistivha tehnologija koju koriste. Detaljnije ce se
razjasniti uloga prevaoditelja te e biti prikazani savjeti o tome kako pristupiti
gluhoslijepoj osobi i komunicirati s njom. Na kraju ce se utvrditi smetnje i
poteskoce u kamunikaciji gluhoslijepih osoba.

Hersh (2013] izdvaja vaznost komunikacijskih potreba gluhoslijepih osoba:
“Komunikacijski zahtjevi gluhoslijepih osoha se vrlo razlikuju zbog razlika u
opsegu, vrsti i povijesti njihovih senzorickih oStecenja; osobnih karakteristika
i vjeStinama kojima vladaju [...]" (Hersh, 2013: 447].

Progresivnim ili potpunim gubitkom vida i sluha pristupi informacijama
postaju ograniceni — posebno je izolirajuci faktor taj Sto su gluhoslijepim
osobama uskracene informacije u vremenu kada se od pojedinca oceku-

je konstantno drzanje koraka sa svim novostima, dogadajima i druStvenim
trendovima. JucCerasnja informacija danas, takoreci, postaje nerelevantna.
Gluhoslijepim osobama iznimno je tesko biti i ostati informiran o tome Sto se
u njihovoj bliskoj okolini i drustvu opcenito dogada.

3.1.1. Znakovni jezik, prilagodbe znakovnog jezika za
gluhoslijepe i drugi nacini komunikacije gluhoslijepih osoba

Gluhoslijepe osobe sa stecenom gluhosljepocom koriste hrvatski govorni
jezik i/ili hrvatski znakovni jezik. Kojim jezikom cCe se sluZziti avisi o njihovoj
sredini odrastanja, stupnjevima ostecenja koja imaju te kada je gluhosljepo-
Ca nastala. Istrazivanjem Saveza ,,Dodir” vidljivo je da gluhoslijepe osobe, uz
jasan i glasan govor, najceSce komuniciraju i znakovnim jezikom. ViSe o tome
u nastavku cjeline.

Znakovni jezik jest “sustav vizualnih znakova koji uz pomoc¢ posebnog polo-
Zaja (oblika sake], orijentacije, polozaja i smjera pokreta ruke, tvare koncept
odnosno smisao rijeci” [Tarczay, 2003: 9]. Intonacija se moze prenijeti ma-
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nualno (znakovima] i nemanualno [pokretima tijela, mimikom lica). Nema-
nualne oznake u sebi imaju i gramaticku funkciju [(one prenose informacije
radi li se o upitnoj recenici, izjavnoj ili nijecnoj; takoder prenose obavijest o
kojoj je vrsti upitne recenice rijec).

Takoder, znakovni jezik je “najistaknutije obiljezje zajednice gluhih i gluho-
slijepih osoba te je ujedno i simbaol kulture” (Pranjic, 2019: 2, prema Tarczay,
2009]. Potpuno je neovisan od govornog jezika, a istovremeno mu je rav-
nopravan i komunikacijski jednako ucinkavit. To znaci da znakovnim jezikom
gluhoslijepe osobe, uz pomoc prevoditelja, mogu dobiti sve potrebne audio-
vizualne informacije iz prostora. Znakovni jezik posjeduje i vlastita grama-
ticka pravila.

Slika 3. Graficki prikaz komunikacije dviju gluhoslijepih osoba.

Dakle, sastavni dio znakovnog jezika Cine polozaj, pokret i izraz ruku, tijela ili
lica, a valja dodati i da znakovni jezik nije univerzalan te da postoje nacio-
nalni znakaovni jezici. To su primjerice, hrvatski znakovni jezik (HZJ], americki
znakovni jezik [ASL - American Sign Language], britanski znakovni jezik [BSL
- British Sign Language] ili njemacki znakovni jezik [DGS - Deutsche Gebar-
densprache].




Razlikujemo tri osnovna oblika manualne komunikacije za gluhoslijepe
osobe, a to su znakovni jezik, simultana znakovno-govorna komunikacija
(znakovani jezik] te rucna abeceda. U nastavku je naveden izdvojeni pregled
vrsta prilagodbi znakovnog jezika i ostalih sustava komunikacije gluhoslije-
pih osoba.

.
Prilagodbe hrvatskog znakovnog jezika za gluhoslijepe

osobe: hrvatski znakaovni jezik iz blizine, hrvatski znakovni
jezik u okviru vidnog palja, vodeni hrvatski znakavni jezik,
taktilni hrvatski znakaovni jezik.

Ostali sustavi komunikacije gluhoslijepih osoba: simultana
znakovno-govorna ili govarno-znakovna kamunikacija [tzv.
znakovani jezik], Brailleeovo pismo, taktilne rucne abecede,
hapticka komunikacija, titlovanje/daktilografija, asistivna

{ tehnologija i dr. )

Znakovni jezik iz blizine koriste gluhoslijepe osobe sa znacajnim ostacima
vida. Znakavni jezik iz blizine odvija se u udaljenaosti od neposredne blizine
sugovornika [gdje se kaljena gluhoslijepe osobe dodiruju sa sugovornikovim)
do najvise jednog metra udaljenosti. Ovisno o oStecenju vida gluhoslijepe
osobe, ponekad je potrebno znakaovati sporije. Osim toga, vazno je voditi ra-
cuna da je osvjetljenje odgovarajuce [npr. da gluhoslijepa osoba bude ledima
okrenuta izvoru svjetlosti] te da sugovornik nosi tamnu i jednobojnu odjecu,
kako bi se znakovi mogli lakse pratiti.

Slika 4. Graficki prikaz komunikacije na hrvatskam znakovnom jeziku iz blizine.
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Znakovni jezik u okviru vidnog polja naziva se i locirani znakovni jezik, a
namijenjen je osobama suzenog vidnog polja ili osobama s ispadima vidnog
polja. Ovaj nacin kamunikacije najcesce kariste gluhoslijepe osobe s Ushero-
vim sindromom. Vecina njih ima dobru ostrinu vida te da bi mogli bolje vidjeti
svog sugovornika koji znakuje, preferiraju biti na vecoj udaljenaosti od dva
metra. Ovisno o vrsti ispada vidnog polja, ponekad je nuzno znakaove izvodi-
ti na mjestu gdje ih gluhoslijepa osoba moze lakSe pratiti (npr. gornji desni
krug] ili je potrebno znakave prilagoditi suzenom vidnom polju [(npr. smanjiti
izvedbu znakova na uzi okvir kao kod originalne izvedbe slova Z dvoru¢nom
abecedom koji je preko cijelog torza prerastao u prilagodeno slovo Z koji je u
obliku leptira).

Vodeni znakovni jezik koriste gluhoslijepe osobe koje imaju minimalne
ostatke vida s gubitkom vidnog polja ili bez njega. Kod vodenog znakovnog
jezika “gluhoslijepa osoba stavlja svoju ruku na zapesSce sugovornika i tako
vodi sugovarnikovu ruku na odgovarajuci ,,okvir” vidnog palja” (Tarczay, 2003:
11]. Drugim rijeCima, gluhoslijepa osoba sama svojom intervencijom odre-
duje granice unutar kojih se znakovi mogu izvoditi. Za razliku od taktilnog
znakovnog jezika, kod vodenog znakovnog jezika recepcija znakova je vizual-
na, ali s taktilnom podrskom.

U taktilnom znakovnom jeziku gluhoslijepa osoba polaze svoje ruke, odno-
sno Sake na Sake sugovornika koji daje informaciju te dodirom osjeca pokre-
te ruku i oblike znakova sugovarnika. Taktilni znakovni jezik podrazumijeva
taktilnu recepciju znakova.

Taktilnim znakovnim jezikom sluze se gluhoslijepe osobe koje su poznavale
znakovni jezik otprije, odnosno prije nego Sto su postale gluhoslijepe. S poja-
vom znatnijih problema s vidom (kada su ostatci vida gluhoslijepe osobe ne-
dovoljni i ona ne moze jasno vidjeti znakove sugovaornika], gluhoslijepe osobe
postupno se pocinju privikavati, najprije na vodeni znakaovni jezik, pa tek onda
prelaze na koristenje taktilnog znakovnog jezika [Tarczay, 2014]. Dakle, tak-
tilnim znakovnim jezikom mogu se sluziti i osobe s prakticnom gluhosljepo-
¢om, no proces prilagodbe na taktilni znakovni jezik zahtijeva veci vremenski
period za usvajanje njegova koristenja.

Taktilni znakaovni jezik zahtijeva i modifikacije u znakovima. Naime, za razliku
od znakovnog jezika, gluhoslijepe osobe ovdje ne mogu raspoznati ekspre-
sije lica te su prilagodbe u strukturi znakovnog jezika nuzne (Tarczay, 2014,
prema Mesh, 2003].
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Schneider (2006] navodi kako u istrazivanjima o taktilnoj razmjeni informa-
cija gluhoslijepe osobe kaoriste razlicite kanale povratnih informacija [npr.
tapkanje prstima i stisak ruke], pokazuju promjene u znakovnom okviru (to je
prostor u kojem se znakuje] te ceSce upotrebljavaju znakovani jezik i pisanje
po dlanu, za razliku od vizualnog znakovnog jezika [Schneider, 2006, prema
Frankel, 2002; Quinto-Pozaos, 2002; Mesch, 1994, prema Fuglesang i Marten-
sen, 1997].

Slika 5. Graficki prikaz komunikacije na taktilnom hrvatskam znakovnom jeziku.

Zbog pojasnjenja, medu ostalim sustavima komunikacije gluhoslijepih osoba
izdvajit ce se simultana znakovno-govorna ili govorno-znakovna kamunika-
cija, taktilne rucne abecede, hapticka komunikacija te daktilografija.

Simultana znakovno-govorna ili govorno-znakovna komunikacija, odnosno
znakovani jezik sustav je komunikacije u kojem govorni jezik istovremeno
prati leksicke jedinice znakovnog jezika, odnosno istovremeno se koriste dva
jezitna sustava: govorni i znakovni. Vise o znakovanom jeziku nalazi se u 2.1.
“(Nelispravna terminologija“.

Taktilne rucne abecede oblik su komunikacije u manualnoj formi pisanog
jezika. Komunikacija se odvija slovkanjem abecede znakovnog jezika na dlan
gluhoslijepe osobe. Razlikujemo jednorucnu i dvorucnu abecedu, odnosno
jednoruke i dvoruke rucne abecede. To je izrazito spor nacin komuniciranja,
tocnije, komunikacija rucnim abecedama tri je puta sporija od komunikacije
govorom.
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:ll 3. Socijalnainterakcijailiizolacija?

Hapticka komunikacija ili haptika jest uredeni komunikacijski sustav u ko-
jem se kombiniraju govaorni, znakovni i taktilni jezik. Izvodi se na ledima glu-
hoslijepe osobe. Ona je "specifitha metoda signala dodirom koja se oslanja
na fiksni skup signala koji se izvode na odredeni nacin i odredenim redoslije-
dom kako bi se pruzile vizualne i okolinske informacije te socijalne povratne
informacije pojedincima kaji su gluhoslijepi” (Bjerge, Rehder, Bveras, 2015].

Ako gluhoslijepa osoba zeli karistiti hapticku komunikaciju mora imati naj-
manje dva prevoditelja zbog toga Sto hapticka komunikacija predstavlja
timski rad. Hapticka komunikacija omogucuje i clakSava jednu specificnu
vrstu komunikacije, primjerice istovremeno jedan prevoditelj prenosi auditiv-
ne informacije, a drugi prevoditelj na ledima gluhoslijepe osobe opisuje Sto
se dogada u okalini. U Hrvatskoj koristenje hapticke komunikacije nije zazi-
vjelo, tocnije, njome se sluzi jedino mali broj gluhoslijepih osoba, i to onih s
medunarodnim iskustvom. Razlog lezi upravo u tome Sto u Hrvatskoj dolazi
jedan prevoditelj na jednu gluhoslijepu osobu, a ne vise njih, Sto je nuzno za
hapticku kamunikaciju.

Rezultati istrazivanja Saveza ,Dodir” pokazuju kako se nijedan gluhaoslijepi
ispitanik nije izjasnio kako koristi hapticku kamunikaciju, no ona je idealan
nacin komunikacije upravo zbog toga Sto gluhoslijepa osoba istovremeno
prima viSe vrsta informacija. No, i ovdje postoji problem nedostatka prevodi-
telja, pogotovo u slucaju hapticke komunikacije, gdje ih je potrebno najmanje
dvoje.

Titlovanje ili daktilografija oblik je komunikacije u kojem se istovremeno od-
vija prenosSenje govora u pisani oblik. Ovisno o vidnim potrebama gluhoslije-
pe 0sobe, postoje tri razlicita outputa, odnosno primjera na kaoji nacin gluhe

i gluhoslijepe osobe primaju informacije u pisanom obliku. U prvom primjeru
gluhoslijepa osoba na uvecanom zaslonu tableta vidi sve Sto daktilograf pise.
U drugom primjeru gluhoslijepa osoba ima dobru oStrinu vida i ona moze
pratiti Sto daktilograf piSe na svome ekranu. Ovdje se najcesSce radi 0 0so-
bama s Usherovim sindromom. Treci primjer tice se slijepih osoba, kojima se
pisane informacije prenose pomocu brajicna retka.

U izdvojenom okviru nalazi se pregled prilagodbi hrvatskog jezika za gluho-
slijepe osobe.



Prilagodbe hrvatskog jezika za gluhoslijepe:
jasan, glasan i razgovijetan govar, ocitavanje govora s

lica ili usana, pisanje na papir, pisanje po dlanu/
prstovna abeceda.

Ocitavanje govora s lica i usana jest “oblik komunikacije koji se odnaosi na
razumijevanje sadrzaja govorne poruke na temelju vizualnog prepoznavanja
pokreta i poloZaja govornih organa za vrijeme artikulacije sugovornika” (Za-
kon o hrvatskam znakovnom jeziku i ostalim sustavima komunikacije gluhih i
gluhoslijepih osoba u Republici Hrvatskaj, NN 82/15].

Pisanje po dlanu [prstovna abeceda] oblik je kamunikacije u kojem se ka-
ziprstom po dlanu gluhoslijepe osobe upisuju velika tiskana slova. I1za svake
napisane rijeci napravi se mala stanka. To je “najprikladniji oblik medusobnog
sporazumijevanja gluhoslijepih osoba te sporazumijevanja s drugim ljudima”
(Tarczay, 2003: 3].

Slika 6. Graficki prikaz pisanja po dlanu gluhoslijepe osobe.
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:ll 3.Socijalnainterakcijailiizolacija?

Nadalje, objasnit ce se i nacini komunikacije koje kariste gluhoslijepe osobe s
obzirom na vrijeme nastanka oStecenja. Kao Sto je spomenuto u prethodnom
poglavlju, Tarczay [2004]) smatra kako glavna razlika urodene i stecene glu-
hosljepoce lezi na formiranosti jezicnog sustava komunikacije. Tako osobe
s urodenom gluhosljepoéom nemaju formiran jezicni sustav te je potrebno
razviti alternativhu kamunikaciju.

S druge strane, osobe sa stecenom gluhosljepocom vec¢ imaju formiran
jezicni sustav. One nastoje pronaci bolje pristupe u komunikaciji kori-
stecCi se pritom svojim temeljnim jezikom. Temeljni jezik podrazumijeva
jezik osoba sa stecenom gluhosljepocom koji su koristile prije nego sto
su postale gluhoslijepe. Osoba sa stecenom gluhosljepocom primarno je
mogla biti gluhaili slijepa s kasnijom pojavom drugog osjetilnog oStece-
nja. Takoder, postoje i osobe sa stecenom gluhosljepocom koje su prije
bile videce i Cujuce.

Slicno pise i Tarczay: “0Osohe sa stecenom gluhosljepo¢om obi¢no vec imaju
formiran jezicni sustav pa od trenutka kad ih je zadesila gluhosljepoca za-
htijevaju samo odredenu modifikaciju, odnosno prilagodbu u kamuniciranju
s drugim ljudima i pristupima informacijama” [Tarczay, 2004: 147]. Nastav-
lja primjerom kako osoba koja je od rodenja gluha i kojoj je znakovni jezik
materinji moze, pojavom i progresijom vidnog oStecenja, prijeci sa znakov-
nog jezika na taktilni znakaovni jezik [Tarczay, 2004]. Medu ostalim, osobe sa
stecenom gluhosljepocom sluze se i prilagodbama hrvatskog jezika za glu-
hoslijepe osobe: razgovijetnim govorom, oCitavanjem govora s lica i usana,
pisanjem po papiru ili dlanu.

Da bi se razvile nove komunikacijske metode, osobama s gluhosljepocom
potrebno je istraziti dostupne opcije, koje su nerijetko dostupne preko kon-
takta s drugim osobama s gluhosljepo¢om. Te alternative testiraju se prema
kontekstu i karisnosti u vidu ucinkovitosti, jednostavnosti i kaliko su prije-
mljive (Schneider, 2006].

Slicno kao Tarczay, Goransson (2008] sazima tri grupe prema komunikacij-
sko-jezicnom identitetu:

Prva grupa govori o vecini gluhoslijepih osoba - imaju stecenu gluhosljepocu,
materinji jezik im je njihov govorni jezik i odrasle su u okruzenju u kojem je
vecina ljudi cujuca. Ove osobe rodene su s jednim osjetilnim oStecenjem, a
gluhosljepoca se razvila kasnije u zivotu.



Razlozi kasnijeg gubitka sluha variraju, a mogu podrazumijevati: “starenje,
pretjerana pozadinska buka ili iznenadna buka, traume u podrucju glave, li-
jekovi ili droge, genetske bolesti, poviSena tjelesna temperatura [...]" (Sauer-
burger, 1995: 2].

Sauerburger piSe da je, zbog svih specificnosti koje podrazumijeva stecena
gluhosljepoca, bitno biti senzibiliziran za individualne sposobnosti i potrebe
gluhoslijepih osoba, buduci da je i samo ucenje i razumijevanje koncepata u
svijetu razlicito [19935].

Drugoj je grupi gluhoslijepih osoba znakaovni jezik materinji, a odrasle su u
ozracju kulture gluhih jer su i same gluhe ili imaju jace oStecenje sluha. Ko-
riste znakaovni jezik ako im ostatci vida to dopustaju, a ako ne, onda koriste
taktilni znakavni jezik. Ovdje se radi o gluhim osobama kaojima vid postupno
slabi.

Trecu grupu cine osobe s urodenom gluhosljepocom i osobe koje su na tzv.
predlingvalnom komunikacijskom nivou, odnosno osobe koje su izgubile sluh
prije usvajanja govora.

Goransson kod potonje grupe gluhoslijepih osoba izdvaja vaznost procesa
prelaska na taktilni znakaovni jezik jer je moguce da tijekom odredenog vre-
mena i progresijom osjetilnih oStecenja on moze postati primarni nacin ko-
munikacije: “[...] klju€no je koristiti socijalnu interakciju, bliskost i istrazivanje
bliske okaline pri razvijanju taktilno osnovane kamunikacije, sve u skladu sa
svatijim individualnim stanjem” [Géransson, 2008: 27].

Sto donose rezultati istrazivanja? Gluhoslijepi ispitanici iznijeli su sve nati-
ne kamunikacije koje koriste, a prikazani su na Slici 7. i u izdvojenom okviru
ispod.
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Slika 7. Graficki prikaz odgovora na pitanje “Komunicirate li koristeci neke od sljedecih
nacina kamunikacije?”.

Napomena - pitanje o nacinima komunikacije hilo je pitanje s mogucnoscu
visestrukih odgovora, zbog toga je moguce da je dio gluhoslijepih ispitanika
odabrao odgovor(e] onih nacina komunikacije koje najcesce koriste [a ne
svih] ili su odabrali samo jedan nacin komunikacije kaoji najvise koriste.

.
Istrazivanje Saveza ,Dodir” pokazalo je kako se 40%

gluhoslijepih ispitanika sluzi jasnim i glasnim govorom,
zatim slijede oCitavanje s usana (35%] te pisanje po papiru
(32,5%].

No, hrvatskim znakovnim jezikom, kao i hrvatskim znakov-
nim jezikom iz blizine sluzi se ukupno 47,5% gluhoslijepih
ispitanika [s napomenom da su to bila dva zasebno ponu-
dena odgovora u upitniku).

:ll 3.Socijalnainterakcijailiizolacija?

Rucnim abecedama sluzi se nesto manje od trecine gluho-
slijepih ispitanika (30,8%], zatim slijede taktilni znakovi jezik
(20%), pisanje po dlanu [15,8%] te znakavani hrvatski koji
koristi 7,5% gluhoslijepih ispitanika.




Na pitanje “Koji nacin komunikacije karistite sa clanovima obitelji?” odgo-
vari su bili raznoliki. Najcesci odgovaori gluhoslijepih ispitanika bili su jasan i
glasan govor, ocitavanje s usana, taktilni znakovni jezik, znakavni jezik, rucne
abecede te pisanje po dlanu. Neki ispitanici navode i interne, obiteljske zna-
kove koje kariste sa svojim bliznjima.

Neki gluhoslijepi ispitanici opisuju kako svega jedna ili dvije osobe u njiho-
vom zivotu “znaju znakovni jezik”, dok bi se za druge gluhoslijepe osobe
maglo reci da se jedva i sluze znakovnim jezikom u zivotu, buduci da njihovi
¢lanovi obitelji nimalo ne poznaju znakovni jezik. To je pomalo tuzna kon-
statacija jer su gluhoslijepe osobe primarng, ali i nerijetko iskljucivo, pri
izrazavanju i primanju informacija, vezane za clanove svoje uze obitelji. Ta-
koder, preko clanova svoje obitelji dolazi do vecine ostvarene socijalizacije
gluhoslijepih ispitanika, o cemu ce viSe rijeci biti u “Socijalne interakcije i
usluge”.

Svega 21,4% gluhoslijepih ispitanika izrazilo je zelju za ucenjem drugog
nacina komunikacije. Vecina odgovora ukljucuje zelju za ucenjem taktilnog
znakovnog jezika. Jedan gluhaoslijepi ispitanik odgovorio je da bi htio nauciti
“sve Sto mu se ponudi”. Drugi gluhoslijepi ispitanik izjavio je kakao Zeli proSiriti
vokabular znakava jer primjecuje “da na TV-u prijevodi [na hrvatski znakovni
jezik] imaju puno novih znakava”.

Nekaliko odgovora gluhoslijepih ispitanika otkrivaju Zelju za ucenjem hrvat-
skog jezika (govarnog i pisanog], kako bi se gluhoslijepe oscbe mogle bolje
sporazumijeti sa cujuc¢im osobama koje ne poznaju znakovni jezik. Ostali po-
jedinacni odgovaori [s manjom zastupljenoscu] bili su hapticka kamunikacija
te brajicno pismo.

Sto se tite koridtenja brajiéna [Brailleava) pisma, njegova specifi¢nost je u
tome Sto se njime sluze gluhoslijepe osobe koje su prvobitno hile slijepe, a
kasnije su izguhile sluh, te su time postale gluhoslijepe. Dakle, tim gluho-
slijepim osobama brajica je bila osnova kamunikacijskih metoda i tehnika u
trenutku kad se gluhosljepoca javila (Tarczay, 2014].

Nadalje, pomocu istrazivanja Saveza , Dodir” doSlo se do podatka pomocu
koga i u kolikoj mjeri te kako gluhoslijepe osobe pristupaju novim informaci-
jama.
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Osoba na koju se gluhoslijepa osoba oslanja pri kamuni-
kaciji i pristupanju informacijama najcesce je €lan obitelji

(58,3%]. Osim njega, ta je osoba i prevoditelj ili intervenor
(37,5%], prijatelj (15%] ili partner [11,7%).

Slika 8. Graficki prikaz odgovora na pitanje “Koliko se oslanjate na tu osobu pri komunikaciji
i pristupanju informacijama®?”.

Iz Slike 8. vidljivo je da se 48,8% gluhoslijepih ispitanika pri pristupanju infor-
macijama i komunikaciji uvijek oslanja na drugu osobu. Zanimljivo, identican
postotak (48,8%] gluhoslijepih osoba oslanja se ponekad na tudu pomaoc |
podrsku.

Shodno tom podatku, istrazivanje je pokazalo kako 75,8% novih informacija
gluhoslijepa osoba doznaje preko bliske osobe, dok drugo mjesto dijele TV

i Internet (oboje po 59,2%]. Nezamariv je i podatak da veliki broj ispitanika
nove informacije doznaje preko Saveza ,,Dodir” ili lokalnih podruznica u
Zagrebu, Splitu, Osijeku, Varazdinu i Lovranu - njih 56,7%. Potreba okuplja-
nja gluhoslijepih osoba koja je primarno omogucena radom Saveza ,,Dodir”

i lokalnih udruga je i vise nego jasno vidljiva, a jedan je od nacina pruzanja
podrske i pomoci. 0 uslugama dostupnim gluhoslijepim osobama bit ce rijeCi
kasnije.
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3.1.2. Asistivna tehnologija

Asistivna tehnologija, tehnicka pomagala ili oprema su
"sva pomagala koja mogu biti potpora u prevladavanju
komunikacijskih teskoca” [Pranjic, 2019: 4] i, potrebno je
dodati, pomagala koja oznacCavaju sve vrste potpore
u svakadnevnom snalazenju gluhaoslijepih osoba u zivotu.

Koristenjem tehnologije, gluhoslijepe osobe prolaze kroz drugacije iskustvo
komunikacije, a koje im pruza drugacije percepcije. Takoder, tehnologijom
mogu odabrati mogucnost da se ne naprezu vidjeti i Cuti i umjesto toga,
budu svjesnije drugih osjetila. Mnogo autora vjeruje da asistivna tehnologi-
ja moze umanijiti izolaciju i poboljSati funkcionalnu neavisnost gluhaoslijepih
osoba [Schneider, 2008).

Istrazivanje Saveza ,Dodir” uglavnom je pokazalo negodovanje i nezadovolj-
stvo gluhoslijepih ispitanika asistivnom tehnologijom, kakao za sluSna, tako i
za vidna pomagala.

Cak 66,9% gluhoslijepih ispitanika ne nosi slusno pomagalo. Kao razlog
tome, 73,4% gluhoslijepih ispitanika navodi da im ono ne pomaze ili im nije
karisno. Drugi po redu odgovor s 20,3% bio je da im ne odgovara ili im smeta.
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Druga slusna pomagala koristi svega 20,2% gluhaoslijepih ispitanika. Te glu-
hoslijepe osobe kao najcescu opremu navode pojacala ili slusalice [55,6%),
govorne aplikacije [37%] te govorni program [29,6%].

Slika 9. Graficki prikaz kohlearnog implanta.




Sto se tice optitkih pomagala, ona su tesce koristena nego slu$na - naime,
53,4% gluhoslijepih ispitanika nosi opticko pomagalo. 0d onih gluhaoslijepih
ispitanika koji ne koriste opticko pomagalo, njih 79,3% odgovorilo je daim ne
pomaze ili im nije korisno.

Druga opticka pomagala [osim naocala] ili opremu koristi 38,3% gluho-
slijepih ispitanika. Najcesce su to, s velikim odmakom, povecala [52,7%),
zatim aplikacije/program za slijepe [20%], aplikacije/program za slabovidne
(12,7%], te citac crnog tiska [7,3%).

Slika 10. Graficki prikaz - koriStenje povecala.

Lako se moze zakljuciti da sve vecim razvojem tehnologije raste ponuda

Sto kvalitetnijih vrsta asistivne tehnologije za osobe s gluhosljepocom. One
time prosSiruju svoje kamunikacijske opcije, sto pozitivno utjece na kvalitetu
njihovih Zivota. No, iz prikazanih rezultata istrazivanja vidljivo je da koristenje
slusnih i optickih pomagala u gluhoslijepoj zajednici u Hrvatskoj nije toliko
zastupljeno koliko bi se moglo pretpostaviti. Razlog moze biti taj da su oSte-
¢enja uznapredovala u tolikoj mjeri da koristenje pomagala nije smisleno za
vecinu gluhoslijepih ispitanika.
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S druge strane, sluzenje tehnickim pomagalima moze biti od koristi gluhosli-
jepim osobama ovisno i o drugim faktorima. Nove tehnoloske opcije trebale
bi biti poznate stru¢njacima u radu s gluhoslijepim osobama, a gluhaoslijepe
osobe s njima moraju biti jako dobro upoznate [Schneider, 2006]. Postav-

lja se i pitanje dostupnosti asistivne tehnologije s obzirom na financijske
mogucnosti gluhoslijepih osoba, koje su najcesce vrlo maleg, ali i dostupnosti
satova njihovog ucenja i usavrsavanja koriStenja novih nacina komunikacije
(npr. brajicnog pisma).

Pri uvodenju gluhoslijepih osoba u karistenje asistivne tehnologije nuzno je
naglasiti nepostojanje struénog kadra za specijaliziran rad s gluhoslijepim
osobama. Ta problematika jasno se odrazava na slijedecem primjeru. Osoha
koja daje instrukcije u Citanju brajice strucna je u radu sa slijepim oschama.
No, ako se gluhoslijepa osoba zeli nauciti sluziti brajicom, tada joj je u pro-
cesu ucenja s instruktorom potreban i prevoditel;. Instruktor bi tijekom rada
s gluhoslijepom osohom trebao imati dobru volju, koja ukljucuje odredene
prilagodbe na rad s gluhoslijepom osobom. Uvodenje asistivne tehnologije

u zivot gluhoslijepe osobe trebalo bi se odvijati polagano i postupno, pazeci
pritom na individualnu situaciju gluhoslijepe osobe.

S psiholoskog gledista, nudenje i inzistiranje drugih osoba na koristenju
asistivne tehnologije za gluhoslijepe osobe u trenutku njihova odbijanja, kada
ne zele priznati da im je potrebna, moZe imati devastirajuce posljedice [Gu-
llacksen et al.,, 2011).

3.1.3. Kako pristupiti i komunicirati s gluhoslijepom
osobom?

Univerzalni nacini i norme ponasanja usvojeni su, kako prema svima, tako i
prema gluhoslijepim osobama kako bi ¢ujuce osobe znale adekvatno postu-
piti i pravilno se odnasiti prema njima tijekom njihovog susreta. Ove smjer-
nice sluze kao opceniti okvir pozeljnog ponasanja, koje moze varirati ovisno
0 kontekstu situacije. Savjeti oko pristupa i komuniciranja s gluhaoslijepim
osobama kaji slijede djelomitno su preuzeti sa sluzbene mrezne stranice
organizacije Deafblind UK [2021] te su prilagodeni radi lakse preglednosti.

- Pristojno je obavijestiti gluhoslijepu osobu o svojoj prisutnosti, pri-
mjerice kada udete u prostoriju u kojoj se ona nalazi. Ovo se viSe odnaosi
na manje prostorije i na cinjenicu budete li bili u (neposrednom] drus-
tvu gluhoslijepe osobe. Pobrinite se da joj pridete na pravilan nacin.
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Blagim dodirom ruke ili ramena sprijecit ¢ete da vas se gluhoslijepa
osoba uplasi.

- Pozdravite gluhoslijepu osobu i predstavite se. Pitajte ju koji joj je ze-
lieni nacin kamunikacije.

- Upitajte koji nac¢in komunikacije gluhoslijepa osoba preferira, ako se s
njom susrecete prvi put [Sauerburger, 1995].

- Pricajte jasnim i glasnim govorom, normalnim tempom. Preglasni go-
vor nije potreban niti pozeljan.

- Obracajte se izravno gluhoslijepoj osobi, a ne prevoditelju. Ovo se
odnosi i na pitanja koja postavljate gluhaoslijepoj osobi [niposto joj se ne
obracajte u trecem licu, primjerice “pitajte ju kako je provela vikend” i
slicno).

- U razgovoru sluzite se jednostavnim gestama i izrazima lica.

- Budite spremni ponoviti recenice ili dijelove recenica koje gluhosli-
jepa osoba nije potpuno razumijela. Po potrebi, upotrijebite drugacije
izraze.

- Po potrebi, prilagodite uvjete tako da odgovaraju individualnim potre-
bama gluhoslijepe osobe s kojom koamunicirate. To znaci da izbjegavate
glasna ili nedovoljno osvjetljena mjesta. Tarczay navodi primjere dobrih
okolisnih uvjeta za gluhoslijepe osobe u kontekstu mjesta odrzavanja
sastanaka u kojima su prisutne gluhoslijepe osobe, ali koji vrijede za
sve prostare u kojima se oni nalaze, a to su “dobro osvjetljenje, ugodna
atmosfera i temperatura, dobro provjetreni prostar, kvalitetan raspored
sjedenja [...]" (Tarczay, 2014: 73].

- Prilagodite odjecu - pozeljno je noSenje tamnijeg gornjeg dijela odjece.
Ako postoji uzarak, trebao bi biti minimalan.

- Budite strpljivi. Gluhoslijepoj osobi svaka interakcija moze biti izazoy,
stoga imajte na umu ove savjete pri iduc¢em susretu!

3.1.4. Sto znaéi biti prevoditelj za gluhoslijepe osobe?

Smith (1994] izdvojila je izjavu jedne gluhoslijepe osobe iz Seattlea, koja

je rekla kako su prevoditelji masovni mediji gluhoslijepog svijeta. Kao sto je
prethodno navedeno, prevoditelji su, uz ¢lana obitelji, osobe koje prenose ve-
¢inu informacija iz svijeta, a koje gluhaoslijepe osobe inace ne bi bile u stanju
samostalno doci do njih. U svojoj osnovi, prevoditelj za gluhoslijepe osobe
jest ona osoba koja prevodi sa znakovnog jezika na govorni jezik te s govor-
nog jezika na znakovni jezik. Prevoditelj za gluhoslijepe osobe prevaodi, vadi i
opisuje gluhoslijepim korisnicima.
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Vrste podrske koju prevoditelj pruza:

- Komunikacijska podrska
- Podrska u kretanju
- Davanje vizualnih informacija iz okaline

\\\N s

Siroko gledano, zadaca prevoditelja jest da osiguraju prenosenje svih audio-
vizualnih informacija koje u tom trenutku opazaju, a dovoljno su relevantne
samoj gluhoslijepoj osohi. Pritom se od prevoditelja ocekuje objektivnost i
nepristranost, osim ako gluhoslijepa osoba izriCito ne pita za osobno mislje-
nje prevoditelja.

U proslom poglavlju dotaknuli smo se osnovne razlike izmedu prevoditelja
znakovnog jezika i prevoditelja za gluhoslijepe osobe. Kada govorimo o pre-
vodenju za gluhoslijepe osobe, modeli prevodenja za prevoditelje znakovnog
jezika za gluhoslijepe osobe imaju Siri cbujam od prevoditelja znakovnog
jezika. Ti modeli ukljucuju “prevodenje s govornog na vizualni znakovni jezik;
prevodenje jasnim govarom [sa slusnim pomagalom ili bez njega]; prevo-
denje govora u tekst [speech-to-text-interpreting] (s odredenim prilagod-
bama; s tehnickom opremom ili bez nje, kao Sto su racunala, veliki zasloni
(large screens] i brajicni ekrani]; prevodenje vizualnog u taktilni znakovni
jezik” [Tarczay, 2014: 29, prema Eriksson, 2009].
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OpcCe smjernice za nacine prevodenja gluhoslijepim
osobama mogu se svrstati u dvije skupine:

1. Prevodenje hrvatskog znakovnaog jezika i njegovih
prilagodbi
a) Taktilno prevadenje [Tactile Interpreting)
b) Prevodenje iz blizine [Close Vision Interpreting]
c] Prevodenje u okviru vidnog polja
(Visual Frame Interpreting]

2. Prevodenje ostalih sustava kamunikacije gluhoslijepih
osoba

a) Prevodenje jasnim govorom
(Clear Speech Interpreting]

b) Prevodenje prstovnim ili rucnim abecedama
(Interpreting by Finger Spelling or Manual Alphabet]

c) Prevadenje govora u tekst
(Speech-to-Text-Interpreting)

(Tarczay, 2014, prema Eriksson, 2009].

Opis posla prevoditelja ne staje na prevodenju formalnih i neformalnih raz-
govora, vec se sastoji i od prenosenja neverbalnih informacija gluhoslijepoj
osobi u kakvoj okolini se nalazi, kao i kakva atmaosfera vlada u prostoruy, a to
se izmedu ostalog odnasi i na: ” [...] posredovanje raspoloZenja, tona, humo-
ra, suzdrzanosti, ljutnje [...]" (Tarczay, 2009: 38].

"Prevoditelj za gluhoslijepe osobe je dobar prevoditelj ako je

njegova ili njezino prevodenje primjerenc dogadaju i u mjeri

koja pristaje potrebama i zahtjevima svake gluhoslijepe oso-
be” (Tarczay, 2014: 28].

Pozeljni su oni prevoditelji koji opisuju kako izgleda neposredna okolina u
kojoj se gluhoslijepi korisnik i njegov prevoditelj trenutacno nalaze - tako
gluhoslijepe osobe stjeCu opci dojam prostora [Smith, 1994). Primjeri toga
su ima li prostorija visoke stropove, kakve su slike na zidu ili, jednostavno,
nesto neohicno sto je privuklo njihovu paznju.

C\-
(1]
+—
(& ]
0
Q
N
(1]
—
(&)
=
(1]
.
(«b]
)
=
@
=
@
—
(& ]
Q
(Vs
™M

[

H



Ako se tijekom prevodenja gluhoslijepoj osohbi prevodi samo ono Sto je re-
ceno, ona ostaje zakinuta informacijama o ostalim zbivanjima u interakciji
s drugim osobama, primjerice ekspresijama lica sugovornika, tko je usao
u prostoriju ili izasao iz nje, kako su ostali sudionici reagirali na receno itd.
(Sauerburger, 19935].

Takoder, kod prevoditeljskog posla pozeljno je neustrucavanje oko dijeljenja
informacija koje prevoditelji smatraju neugodnima (Tarczay, 2014]. Gluho-
slijepe osobe nisu u stanju percipirati ono sto se cujuc¢im i vide¢im osobama
podrazumijeva, odnosno ono Sto Cujuci i vide€i nesvjesno percipiraju. Na taj
nacin osobe s gluhosljepocom najcesce ostanu zakinute informacija o Sirem
kontekstu situacije u kojoj se nalaze.
[
Prema istrazivanju Saveza ,Dodir”, najvaznija mjesta
na kojima je gluhoslijepoj oscbi prevoditelj nuzan su
- balnica (79,7%);

- drzavne institucije (61,9%];
- banka [41,5%];

- ljekarna (19,5%);

- trgovina (16,9%).

Slika 11. Graficki prikaz Setnje gluhaslijepih osoba s prevaditeljima.
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Tarczay navodi i neke od ostalih zadaca prevoditelja [koje nisu manje vazne
od drugih zadaca): “ukratko, prevoditelj treba postivati Zelje i potrebe gluho-
slijepe osobe, omoguciti izbor komunikacijskog modaliteta, osigurati sigur-
nost korisnika [prvenstveno, ako se radi o gluhoslijepoj osobi], postovati
dogovor, objektivhost informacije i ne smije se ukljucivati u razgovore kao
sugovaornik” (Tarczay, 2009: 40, prema Tarczay, 2004).

Manje poznata cinjenica jest ta da bi se prevoditelji unaprijed trebali pri-
premiti te tako steci informacije o nekom dogadaju na kojem ce prevaoditi
(sastanak, konferencija i sl.] [Tarczay, 2014]. 0d neupitne je vaznosti pozna-
vanje specificnih pojmova na znakovnom jeziku prije samog dogadaja kako bi
se osigurala sveobuhvatna i kvalitetna usluga prevodenja.

Iznimno je vazno i pitanje povjerljivosti te pravo na privatnost korisnika
kada je prevoditelj prisutan kod lijecnika, odvjetnika, u Skali ili na fakultetu
i time ujedno posjeduje vrlo intimne informacije o svom karisniku [Tarczay,
2009].

7

Prevoditelja smatramo profesionalnim ako posjeduje:

- potpunu fluentnost u dva jezika;

- vjestine prevodenja;

- bogatu opcu kulturu;

- poznavanje podrucja koje prevodi;
- bikulturalnu osjetljivast;

- visaka razvijenu profesionalnost

Tarczay (2009: 34, prema Ray, 1995].

Tarczay [2009]) spominje i ulogu prevoditelja kao dvojezicnog/dvokulturalnog
posrednika, buduci da kulturu gluhoslijepih osoba i kulturu cujucih osoba
dijele mnoge socijalne granice. Prema njezinom misljenju, prevoditelji bi, uz
poznavanje znakovnog jezika, trebali biti upoznati i s kulturom gluhaoslijepih.
Smith (1994] kao jednu od sastavnica definicije prevodenja navodi upravo
pravljenje kulturalnih prilagodbi po potrebi.

Poput drugih profesija [lijecnik, odvjetnik i sl.], tako je i prevoditeljski posao
ureden etickim kodeksom. U njemu se nalazu tocke poput noSenja primjere-
ne odjece, vec spomenutog prava povjerljivosti informacija, prava na dignitet
svake pojedine gluhe, gluhoslijepe i nagluhe osobe, osiguravanja optimalnih
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uvjeta za pruzanje Sto kvalitetnije usluge, ali i dogovora preferiranog nacina
komunikacije, ako nije prethodno usuglasen [Tarczay, 2009).

7

Tarczay vjeSto zaokruzuje misao: ” [...] izuzetno je bitna
dimenzija socijalne i emativne inteligencije prevaoditelja, ali
0sim toga, i razvijena svijest o tome da ljudska kamunikacija
nije samo razmjenjivanje suhoparnih cinjenica, vec je svaka

komunikacija uz posredovanje prevoditelja gluhoslijepom
korisniku njegov zivot, njegovo sjecanje, njegov dojam o Svi-
jetu i jos jedan djelic stvaranja slike o sehi” (Tarczay, 2009;
38).

Stanje prevoditeljske struke na terenu ne izgleda pretjerano dobro. Cinjenica
je da u praksi vecina osoba koje zavrSe tecaj znakovnog jezika te zasebne
tecajeve poput teCaja za intervenore i tecaja za prevoditelje za gluhoslijepe
osobe ne nastavlja koristiti steceno znanje profesionalnim bavljenjem tim
poslom. Savez ,Dodir” godinama ulaze svaje vrijeme i znanje u polaznike tih
tecajeva, koji prestaju komunicirati na znakovnom jeziku otprilike onda kada
teCaj zavrsi.

Jos jedan problem jest kronican nedostatak i manjak prevoditelja - sude-

¢i po brojevima polaznika tecaja kojima raspolaze Savez ,Dodir”, interesa

za prevodenjem ima, no prvenstveno zbog uvjeta rada, koji ukljucuju niska
primanja i desetljec¢ima ne rastu, radno mjesto potencijalnim kandidatima ne
¢ini se dovoljno atraktivnim. Ono ¢ime se u Hrvatskoj Savez ,,Dodir” moze po-
hvaliti jest kvalitetna profesionalizacija [potencijalnih] buducih prevoditelja,
no znanje prenijeto na polaznike tecajeva na kraju ostane neiskoristeno ako
se polaznici ne odluce baviti prevodenjem sa znakovnog jezika i obrnuto.

U vecem dijelu Europe i svijeta prepoznata je struka prevoditelja znakovnog
jezika (za gluhe], ali nije prepoznata struka prevoditelja za gluhoslijepe o0so-
be.

Republika Hrvatska nalazi se medu deset drzava u Europi u kojima prevodi-
telji znakovnog jezika (za gluhe] imaju najmanje prosjecne place, pritom ne
racunajuci stope doprinosa, poreza i prireza [Wit, de, 2020].

U Republici Hrvatskoj Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i so-
cijalne politike raspisuje natjecCaje za osobnu asistenciju za osobe s inva-
liditetom, a jednu od kategorija Cini ,tumac/prevaditelj za znakovni jezik”.

@
7]
©
0
:
-
S
o
=
~+
(1]
q
o
x
o
-
o
N
-}
T
0
-
T

L




=l 3.Socijalnainterakcijailiizolacija?

Rad strucnih kamunikacijskih posrednika i pomocnika u nastavi, koji takoder
pruzaju usluge gluhim i gluhoslijepim osobama, u nadleznosti je Ministarstva
znanosti i obrazovanja. Svi navedeni izvrSavaju rad uz nestimulirajucu placu

i izazovne radne uvjete u iznosu od 6400 kn (bruto 2 iznos]). Takoder, placa
im se nije mijenjala, odnosno povecavala vise od 13 godina, tocnije od 2008.
godine.

3.1.5. Poteskocée i smetnje u komunikaciji
gluhoslijepih osoba

Gluhoslijepim osobama svaka interakcija moze prerasti u izazov s vecim ili
manjim preprekama. Ipak, neupitno je da cesce dolazi do pojave onih vecih
prepreka i poteskoca u komunikaciji. Ukupno 93,2% gluhoslijepih ispitanika
Saveza ,Dodir” se uvijek ili ponekad susrece s problemima u komunikaciji s
drugim ljudima u svakodnevnom zivotu.

Goransson piSe o rezultatima viSegodiSnjeg istrazivanja o gluhosljepoci u
Svedskaj: “Mnogo ljudi opisuje tjeskobu i stres u socijalnim situacijama gdje
su naucili da se nespaorazumi cesto pojavljuju. Vrlo je zahtjevno sluSati i po-
kuSavati razumijeti Sto se govori bez prevelikog broja nesporazuma. [...] Velik
broj ljudi spominje [obiteljska okupljanja] kao jednu od najstresnijih situaci-
ja” [(Goransson, 2008:123]. Povezano s tim, autorica dodaje kako se gluhosli-
jepe osobe cesto osjecaju odgovornima zbog tih nesporazuma u komunika-
ciji. Taj osjecaj krivnje dodatno pridonaosi povlacenju u samog sebe.

Kao najcesce probleme u komunikaciji s kojima se gluhoslijepi ispitanici
istrazivanja Saveza ,Dodir” susre¢u na mjestima poput ljekarni, trgovina,
bolnica, drzavnih institucija, u posti i u banci, naveli su sljedece: prostorija je
bila nedovoljno ili previse osvjetljena, osoblje ili zaposlenici nisu znali kako
pristupiti gluhoslijepoj osobi ni kako komunicirati s gluhoslijepom osobom,
prevladava nerazgovijetna komunikacija, needuciranost, nestrucnost, ne-
ljubaznost i nestrpljivost zaposlenika prema potrebama gluhoslijepih osoba
opcenito, prisutne su smetnje zbog pozadinskih zvukova, distanca je bila
premala ili prevelika, kao i prisutnost guzve u prostoriji. Isto tako, dio gluho-
slijepih osoba ima strah od toga da nece razumijeti djelatnike ili da ih se zbog
njihovog invaliditeta nece ozhbiljno shvatiti.

Jedan gluhoslijepi ispitanik otkriva: “zaposlenik nije moje potrebe shvacao
ozbiljno”. Drugi gluhoslijepi ispitanik kaze da je “prevelika buka i ja ne cujem
osobu koja govari. Ili mi je ta osoba predaleko pa nejasno cujem”.



Slijede neki od drugih odgovora:
“Osoblje nije vjerovalo da sam gluhoslijepa osoha.”;

“Sluh mi je jako slab, a ljudi nemaiju strpljenja govoriti polako, glasno i ponav-
ljati.”;

“lzgubio sam se trazeci odjel. Ne mogu provjeriti artikl koji mi prodavacica da
u trgovini, u banci ne mogu pratiti broj na redomatu.”;

“Problemi i poteskoce su bili $to djelatnici, ali i ostali ljudi misle da ste osoha
s invaliditetom samao ako ste nepokretni, ako nemate dvije noge i dvije ruke,
ako se krecete u invalidskim kolicima.”;

“Znaju me primiti pa gurati kao kalica u ducanu. Ostavljaju me bez
informacija.”;

“Moj problem u kamunikaciji je taj Sto mi se treba napisati na papir floma-
sterom, a mnogi to ne ¢ine za mene”.

Dodatni problemi pojavili su se tijekom pandemije karonavirusa, o Cemu
svjedoCe odgovori:

“Ne razumiju moj govor. Maska je dodatni problem. Mene preko maske tesko
razumiju, a ja njih nikako.”;

“Pregrade od pleksiglasa umanjuju zvukove.”;

“Sad su problem ljudi s maskama, ne mogu ocitavati s usana, problem je i
kad mi [osobe] nece napisati informaciju na papir. Ne cujem kad me pro-
zovu pa tekam dugo iako sam odmah na pocetku pokazala iskaznicu da ne
cujem.”;

“Posebice ne vidim one pleksiglas pregrade [€esto rukom udarim o njih],
i [zaposlenici] ne zele skinuti maske, nemaju strpljenja komunicirati sa
mnom”.

Tarczay (2014) opisuje znacaj poteskaca gluhoslijepih osoha: “Znacajne
poteskoce gluhoslijepih osoba su povezane s konstantnim prilagodbama
vezanih uz njihov sluh i vid, kao i ,emaocionalni izazovi zbog suoCavanja s
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neizvjesnom buducnosti”. Poteskoce u komunikaciji i pristupu informacija
vadile su do postupnog pada u samocu i izolaciju” [Tarczay, 2014: 56, prema
Schneider, 20086].

Tarczay (2014] zakljucuje kako su najvazniji faktori koji utjeCu na ogranice-
nosti gluhoslijepih osoba nedostupnost usluga podrske za gluhoslijepe oso-
be. Nedostupnost usluga podrske i pomoci gluhoslijepim osochama veoma je
izrazena u manjim i manje razvijenim sredinama, gdje ne postoji razvijena
mreza organizacija civilnog drustva.

Sto ¢initi kada nastanu teskoée u komunikaciji?

Najprije valja istaknuti Cinjenicu da drugi ljudi Cesto imaju poteskoca u su-
sretu s gluhoslijepim osobama. Gluhoslijepe osobe u takvim se situacijama
osjecaju obeshrabreno, a da bi se to sprijecilo, potrebno je imati strpljenja i
slijediti savjete u nastavku.

Gluhoslijepoj osobi bitno je dati do znanja da je sve u redu te pokaza-

ti empatiju i razumijevanje, tako da bude svjesna da su nesporazumi u
komunikaciji normalni i da se to svima moze dogoditi. Pozeljno je imati
strpljenja i dopustiti osobi s gluhosljepo¢om da se izrazi onako kako je
zamislila. Upitajte gluhoslijepu osobu jeste li dovoljno glasni, trebate i
pricati sporije ili ako primijetite da je osoba zbunjena, trebate li iSta po-
noviti.

Takoder, korisno je gluhoslijepoj osobi dati do znanja svoju namjeru ko-
municiranja - zasto joj se govori [prenosi] neka specificna informacija.
Pobrinite se da je poruka jasna, bez okolisanja. Budite oprezni u slucaju
“skracivanja” dijelova neke price radi ucinkovitije komunikacije. U duljim
razgovorima, pobrinite se da je tema razgovora unaprijed jasno ustanov-
ljena. Ako ste nesto kamentirali van konteksta, gluhoslijepoj osobi pomoci
cete na nacin da objasnite razloge zbog kojih ste dali taj komentar [Smith,
1994].

Najjednostavnije, ako vas osoba zamoli da se prebacite na drugi nacin
komunikacije, primjerice s glasnog govora na pisanje po papiru, ucinite
to. Ovakve male, svakodnevne stvari mogu Ciniti razliku u tome osjeca-
ju li se gluhoslijepe osobe u drustvu izolirano ili ne. Pokazivanjem volje

i spremnosti na malo drugaciju komunikaciju nego Sto su cujuce osobe
navikle ¢inimo veliki korak naprijed prema inkluziji gluhoslijepih osoba u
drustvu.
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3.2. Kretanje

"Kao i kod svih drugih aktivnosti, gluhoslijepa osoba treba
dva do tri puta viSe koncentracije, energije te vremena
| U mobilnosti da bi presla odredenu udaljenost,
od osobe koja vidi i cuje”
(Tarczay, 2014: 32, prema Brown-Wollin i Nuccio, 2006].

Nakon pristupa informacijama i kamunikaciji slijedi dio o kretanju i mobilno-
sti - drugim u nizu velikih izazova osoba s gluhosljepoc¢om. Citat na pocetku
svjedoCi o demativirajucem okruzenju gluhoslijepih osoba, koje i prije samog
upustanja u kretanje od polazista do odrediSta moraju razmisliti o svim [ne]
prilikama koje se pritom mogu dogoditi.

U ovoj cjelini problema koji su zajednicki svim gluhoslijepim osobama, iznijet
Ce se podaci istrazivanja Saveza ,Dodir” o navikama kretanja gluhoslijepih
osoba opcenito te savjeti kako im biti podrska u kretanju. Na kraju ce biti
prikazati podatci o nesrecama i nezgodama pri kretanju i orijentaciji.

Slika 12. Graficki prikaz odgovaora na pitanje “Planirate li svoj put kretanja unaprijed?”.

U istrazivanju Saveza ,Dodir” 47,9% gluhoslijepih ispitanika izjavilo je da
planiraju svoj put kretanja unaprijed (Slika 12.), dakle gotovo svaka druga
gluhoslijepa osoba. Gluhoslijepim osobama prethodno planiranje puta moze
uvelike pomaci pri kretanju. Time postaju svjesni onoga Sto otprilike mogu
ocCekivati putem i na Sto mogu naici. Primjerice, postgji li mnogo pjesackih
prijelaza na tom putu, ima li dovoljno prostora da druga osoba bude pratnja
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pritom hodajuci usporedno s gluhoslijepom osobom, ima li na putu mnogo
prepreka [parkirani auti, kante za smece,...] itd. Ako planira svoj put unapri-
jed, gluhoslijepa osoba uzima sve ove stavke u obzir.

Slika 13. Graficki prikaz odgovora na pitanje “Krecete li se samaostalno?”.

39,7% gluhoslijepih ispitanika ne kre¢e se samostalno. Ako se krecu samo-
stalno, gluhoslijepe osobe Cine to dobro poznatim putevima, i to pri kracim
odlascima ili Setnjama. Takoder, samostalno se krecu onda kada se osjecaju
sigurno u vezi rute kretanja, a to je iskljucivo danju. Pri samostalnom kreta-
nju gluhoslijepe osohe “nastoje se maksimalno koristiti svojom mentalnom
mapom prostora, svojim preostalim ostacima vida i sluha te drugim osjetili-
ma [osjet mirisa, osjet dodira i sl.])” (Tarczay, 2003: 7).

Slika 14. Graficki prikaz odgovora na pitanje “Koliko ¢esto karistite podrsku pri kretanju?”.

=l 3. Socijalnainterakcijailiizolacija?



|z grafa na Slici 14. vidi se da je ukupno 69,5% gluhoslijepih ispitanika
izjavilo da ¢esto ili ponekad imaju podrsku pri kretanju. Niti jedna trecina
gluhoslijepih ispitanika [30,5%] nikada ne koristi podrsku pri kretanju.

Realno gledajuci, svakoj gluhoslijepoj osobi potrebna je povremena ili stalna
podrska u kretanju. Potreba za podrskom mnogo je veca ako postoji moguc-
nost da ce gluhoslijepa osoba za vrijeme kretanja sresti druge ljude s kojima
¢e morati stupiti u kontakt [(npr. u posti] (Tarczay, 2003].

Gluhoslijepi ispitanici najcesce se kreéu tek uz ¢lana svoje obhitelji
(62,5%] te uz intervenora ili prevoditelja [37,5%]. Treba spomenuti da su
gluhoslijepe osobe ¢esto u nemogucnosti kretanja uz pratnju jer u njiho-
vom mjestu stanovanja ne postoji podrska prevoditelja i/ili intervenora,

a Clanovi obitelji se preko dana o njoj ne mogu brinuti zbog obavezaili to
jednostavno ne zele.

Intervenor je osoba koja je educirana za rad s osobama koje imaju dvostruka
senzorna ostecenja te poznaje sve potrebne nacine kamunikacije koje kori-
ste gluhoslijepe osobe. Osim toga, posjeduje specificne vjestine za pruzanje
svakodnevne vizualne podrske gluhoslijepim osobama.

Osnovna uloga intervenora jest pruzanje svakodnevne podrske u sigurnom
kretanju [odlazak u trgovinu, kod prijatelja, u Setnju i sl.], davanje svih po-
trebnih vizualnih informacija [Citanje poSte, cijena namirnica u trgovinij,
opis novih informacija u okolini (npr. plakati), te olakSavanje komunikacije s
okolinom (razgovor sa susjedom, prijateljem, prodavacemi sl.].

Ono Sto je intervenarima i prevoditeljima zajednicko jest prenosenje razlicitih
informacija gluhoslijepim osobama, kako bi one premostile audio-vizual-

ne te mobilne barijere. Razlika izmedu intervenora i prevoditelja lezi u tome
Sto je intervenoru primarna uloga podrska u kretanju i prenoSenju vizualnih
informacija, a sekundarna uloga im je prenoSenje govornih i ostalih zvucnih
informacija. S druge strane, prevoditeljima je primarna uloga prenosenje
govornih i ostalih zvucnih informacija (Tarczay, Lice, 2004].

Zakljucak je da intervenori sluze iskljucivo kao podrska u kretanju gluho-
slijepih osoba u neformalnim situacijama. Na taj nacin intervenori pruzaju
usluge u svakodnevnim okolnostima i aktivnostima, za razliku od prevaoditelja
koji prevode i u vaznim, sluzbenim situacijama [bolnica, crkva, sud, fakultet i
sl.].
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Navest ce se joS neki podatci o samaostalnom kretanju. Neki od odgovora koje
su dali gluhoslijepi ispitanici na pitanje: “Ako se samostalno krecete, u kojim
situacijama to Cinite?” su:

“Nocu me je strah kretati se sam kako ne hih pao.”;

“Samo kratke Setnje. Dalje od toga se ne usudim ici, [danja] svjetlost me
strasno smeta. Takoder, ako odem dalje, ne znam kakva ce svjetlost biti kad
se vratam. Zato ni ne idem [u dulje Setnje]” - pojasnjenje: neke osobe pate
od problema s naglim izmjenama intenziteta svjetlosti [izlazak iz tamne pro-
storije na danje svjetlo i obrnuto].;

“Kre¢em se [samostalno] samo u svojoj kuci i dvoristu.”;

“Gdje nema guzve.”;

“[Krecem se samostalno] do 100 metara udaljenosti od stana gdje zivim”.

66,4% gluhoslijepih ispitanika ne koristi pomagalo pri kretanju. One glu-
hoslijepe osobe koje koriste pomagalo, najcesce koriste crveno-hijeli Stap
(51,2%] ili bijeli stap (29,3%]. Na pitanje o pomagalima koje gluhoslijepe
koriste u domu, 57,7% njih koristi svjetlece, a 32% vibracijske signale.
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Slika 15. Graficki prikaz dviju gluhoslijepih osoha kaje koriste crveno-hijeli Stap.
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Sto se tite edukacije u orijentaciji i mobilnosti, 72,5% gluhoslijepih ispitani-
ka nije ju proslo, a kao razlog najcesce navode kako smatraju da im nije hila
potrebna [58,6%], nisu imali prilike dosad [17,2%] ili je ona nedostupna u
mjestu gdje Zive (10,3%).

Podatak koji je pozitivan je taj da ukupno 42,2% gluhoslijepih ispitanika
nema iliima manje teskoce u svakodnevnom snalazenju u domu. Otprili-

ke svi gluhoslijepi ispitanici snalaze se u gotovo svim prostorijama u domu
jednako dobro. Nekoliko odgovora govori 0 nemogucnosti odlaska na tavan, u
sobu na katu ili u podrum.

Nekaliko odgovora otkriva problem hodanja uz ili niz stepenice te loSe snala-
zenje u loSe osvjetljenim prostorijama.

Ipak, ne treba ignorirati podatak da 14,9% gluhoslijepih ispitanika ima
dosta teskoca u snalazenju u domu. O slicnome piSe i Tarczay: “Vecina
gluhoslijepih osoba se dobro snalaze u poznatom okruzenju, bez obzira na
to odnosi li se na sobu, stan, kucu ili neke puteve u gradu. DodusSe, cakiu
poznatom okruzenju postoje nepredvidljive prepreke koje gluhoslijepe osobe
cesto ne mogu zamijetiti, u koje mogu udariti ili o koje se mogu spotaknuti”
(Tarczay, 2014: 32]. Gluhoslijepe osobe, najcesce zbog nedostatka financij-
skih sredstava, nisu u stanju prilagoditi svoj dom vlastitim potrebama, kako
bi izbjegle teskoce u snalazeniju ili pravljenje nereda.

Podatci o obliku prijevoza prikazuju da se 59% gluhoslijepih ispitanika sluzi
uslugom javnog prijevoza, slicni postotak [58,1%] koristi prijevoz od prija-
telja ili obitelji. Usluge taksija koristi 7,7%, a sluzbeni auto Saveza ,Dodir”
karisti 6% gluhoslijepih ispitanika.

3.2.1. Kako biti podrska u kretanju gluhoslijepoj osobi?

Gluhosljepoca ne podrazumijeva fizicko ogranicenje u kretanju, vec osjetilno-
informacijsko ogranicenje. Gluhoslijepe osobe posjeduju svu potrebnu moto-
riku i vjestine za radnje poput hodanja, trcanja, skakanja i sl., ali problem lezi
u nemogucnosti dobivanja potrebnih informacija o okolini zbog ostataka vida
i sluha [Tarczay, 2003]. Sadrzaj ove manje cjeline sazet je i prilagoden iz knji-
zice "Sigurnim karacima do slobode kretanja” dr. sc. Sanje Tarczay (2003].
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=l 3.Socijalnainterakcijailiizolacija?

UCestalost potrebe za podrskom u kretanju i vrijeme koje je
gluhaslijepim osocbama potrebno avisi o (tome):

- kakvo je ostecenja vida i sluha - Cetiri razlicite katego-
rije gluhoslijepih osoba zahtijevaju razlicite pristupe u
podrsci;

« s kalikim teskocama se suocavaju u svakodnevnom
samostalnom, sigurnom i ucinkovitom kretanju;

- drugim razlozima i situacijama kretanja (npr. susret s
drugim ljudima].

(Tarczay, 2003].

\\

Ako se gluhoslijepe osobe ne krecu, onemogucene su ostvariti interakcije

s drugima. Dakle, kretanje gluhoslijepim osobama omogucuje komunika-
ciju. Pri kretanju s gluhoslijepom osobom tri su stvari vazne: prenosSenje
informacija, znati koji trenutak je pogodan za komunikaciju i na koji nacin
komunicirati.

Gluhoslijepim osobama bitno je prenositi vazne informacije iz okoline -
npr. da ste stali jer se nalazite ispred zatvorenih vrata. S gluhoslijepom
osobom mozete pricati prije, tijekom i nakon kretanja. Situacija u kojgj
nije pozeljno pricati jest tijekom hodanja po stubama ili tijekom prela-
7enja preko pjesackog prijelaza. Sto se tie komunikacije, ona mora hiti
primjerena nacinu kojim komunicira gluhoslijepa osoba ili je potrebno
koristiti neke osnovne signale, ili znakove za te, ili druge uohicajene situ-
acije (Tarczay, 2003].

,
Prvi koraci prije pocetka vodenja gluhoslijepih osoba su:

. Uspostavljanje pocetnog kontakta s gluhaoslijepom
osobom;

. Upoznavanje s vidnim i slusnim mogucnostima gluho-
slijepe osobe;

. Pravila obavjestavanja i izbor primjerenog nacina ko-
munikacije pri kretanju s gluhoslijepom osobom;

. Zauzimanje osnovnaog polozaja tijela i ruku.

(Tarczay, 2003].




Primjeri iz izdvojenog okvira ukratko ce se pojasniti, a opsSirnije o njima i
ostalim nacinima pruzanja podrske u kretanju gluhoslijepih osoba moze se
pronaci u knjizici “Sigurnim koracima do slobode kretanja” [2003], vodicu u
svijet navih mogucnosti podrske za sigurnao i ucinkovito kretanje gluhoslije-
pih osoba.

1. Uspostavljanje pocetnog kontakta s gluhoslijepom osobom

Najprije je vazno najaviti svoju prisutnost - priblizavajuci se s prednje stra-
ne, ostavljamo mogucnost da nas gluhoslijepa osoba vidi ili razazna svojim
ostatkom vida. Ako pri priblizavanju gluhoslijepa osoba ne pokazuje reak-
ciju, to znaci da nas nije vidjela. Kad nas je gluhoslijepa osoba raspoznala,
sljedece Sto trebamao napraviti jest lagano staviti svoju ruku na ruku ili rame
gluhoslijepe osobe i ostaviti je tako sve dok gluhoslijepa osoba ne odredi nas
polozaj. Prije zapocinjanja podrske u kretanju [ako je rijeC o prvom susretu]
vazno je uspostaviti odnos medusobnaog povjerenja.

2. Upoznavanije s vidnim i slusnim moguénostima gluhoslijepe osobe

Pozeljno je ustanoviti kolike ostatke vida i sluha gluhoslijepa osoba ima da bi
komunikacija i podrska u kretanju bila Sto kvalitetnija. U nastavku donosimo
pregled uputa o dobivanju informacija o ostacima vida i sluha gluhoslijepe
osaobe.

Informirajte se o ostacima vida i sluha gluhoslijepe osobe:
» Ima li izrazitu kratkovidnost ili dobru ostrinu vida

Da je gluhoslijepa osoba izrazito kratkovidna moze se primijetiti po nacinu
na koji nesto Cita - ako njezin nos gotovo dotice papir ili ekran dok Cita s
njega, vrlo je izvjesno da vidi stvari samo iz neposredne blizine. Kratkavidne
gluhoslijepe osobe obitno ne mogu same ici stubama i ne mogu vidjeti pred-
mete s odredene udaljenosti.

» Ima li sredisniji ili periferni vid

Ima li gluhoslijepa osoba sredisnji, periferni ili druge ispade vidnog polja
uvidjet ¢ce se promatranjem na koji nacin gleda i kako pritom drzi glavu.
Gluhoslijepe osobe s ocuvanim srediSnjem vidom obicno trebaju viSe vre-
mena da pronadu i fokusiraju predmete. One se sluze tzv. tunelskim vidom,
a to je kao da sve gledate kroz tunel ili usku cjevcicu. Takve gluhoslijepe
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osobe vecinom imaju dobru ostrinu vida, ali im upravo tunelski vid zadaje
mnogo poteskoca u komunikaciji te u kretanju djeluju nesigurno i trebaju
podrsku. Moze se primijetiti da gluhoslijepa osoba ima periferni vid kad
zahtijeva da stojite sa strane te se kut drzanja njezine glave moze cini kao
da gleda “s visoka”.

Da hi se bolje predocilo s kakvim vidnim potesko¢ama se gluhoslijepe oso-
be svakodnevno suocavaju, na Slici 16. nalaze se prikazi nacina oslabljenog
vida.

lacija?

jai

Slika 16. Prikaz infografike “(Pro]gledajte svijet otima gluhoslijepe osobe”.

 Smeta li joj jako osvjetljenje

Neke gluhoslijepe osobe imaju problema s naglim izmjenama intenziteta
svjetlosti. To znaci da imaju velikih problema pri ulasku u zamracenu prosto-
riju ili obrnuto. Tada im je potrebno nekaliko sekundi za prilagodbu na pro-
mjenu svjetlosti. Iz tog razloga gluhoslijepe osobe Cesto nose kapu sa Siltom,
a koja im olakSava gledanje. Takvim gluhoslijepim osobama smeta dnevna
svjetlost i cesto se uglavnom vrlo malo krecu.
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. Cuje li bolje na lijevo ili desno uho

Ako gluhoslijepa osoba ima ostatke sluha, htjet ¢e da joj se obracate jasno i
glasno. Po tome koju stranu glave, odnosno koje uho priblizava dok joj govo-
rite mozete uvidjeti na koje uho bolje Cuje.

3. Pravila obavjestavanja i izbor primjerenog nacina komunikacije
pri kretanju s gluhoslijepom osobom

Uz dogovor o tome kojim nacinom komunikacije cete se sluziti s gluhoslije-
pom osobom, postoji i nekoliko pravila obavjestavanja. Ona mogu biti dogo-
voreni ili standardizirani znakovi:

Opasnost

u hitnim i opasnim situacijama, kada nema vremena za objasnjavanje ili raz-
govor, trebate napisati veliko slovo X na ledima ili dlanu gluhoslijepe osobe.
Ona ¢e Vas tada bez pitanja brzo pratiti. Kada opasnost prode, maoci cete joj
objasniti Sto se dogodilo [pozar, pljacka i sl.].

Trenutak molim ili samo malo

Stisak Vase ruke znacit ce gluhoslijepoj osobi da prestanete pricati ili da cete
Vi prestati pricati. To ¢e znaciti da mora pricekati koji trenutak te da cete jgj
poslije objasniti zasto ste Vi ili gluhoslijepa osoba naglo prestali pricati.

Stani
Stiskanjem Vaseg lakta gluhoslijepa osoba dat ¢e Vam znak da Zeli stati.

Uspori
Lupkanjem po Vasoj nadlaktici gluhoslijepa osoba dat ¢e Vam znak da zeli
usporiti.

Pozuri
Blagim guranjem Vase ruke odostraga gluhoslijepa osoba dat ¢e Vam znak
da pozurite (Tarczay, 2003: 13].

4. Zauzimanje osnovnog polozaja tijela i ruku

Spomenut cemo i kako zauzeti odgovarajuci uspravan polozaj ruku i tijela pri
kretanju s gluhoslijepom osobom. Kao podrska u kretanju morate hiti za pola
koraka ispred te bocno od gluhoslijepe osobe. Stranu s koje cete hiti gluho-
slijepoj osobi odreduje ona sama. Ovisno s koje strane se nalazi, Vasa ruka
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koju gluhoslijepa osoba drzi moze biti lijeva ili desna, odnosno ravna ili savi-
jena. Ispravno drzanje ruke osobe koja pruza podrsku u kretanju omogucit ce
gluhoslijepoj osohi da dobro odredi polozaj i smjer kretanja.

Za kraj, napomenut cemo koja su tri uohicajena nacina kojim gluhoslijepa
drzi ruku osobe koja joj pruza podrsku u kretanju:

1. Za nadlakticu [Slika 17.];
2. Zarame (Slika 18.);
3. Stavljanjem svoje ruke na Saku vodi¢a [Slika 19.].

Slika 17. Graficki prikaz

- drzanje gluhoslijepe osabe za nadlakticu
osobe koja pruza podrsku u kretanju.

Slika 18. Graficki prikaz

- drzanje gluhoslijepe osabe za rame osobe
koja pruza podrsku u kretanju.

Slika 19. Graficki prikaz

- drzanje gluhoslijepe osobe za Saku osohe
koja pruza podrsku u kretanju.




3.2.2. Nezgode i nesrece pri kretanju

One gluhoslijepe osobe koje se odvaze na samostalno kretanje nalaze se u
velikam riziku od dozivljavanja nesreca i nezgoda putem kojim se krecu, cak i
onim dobro poznatim. Svi izneseni faktori okoline u nastavku, na koje gluho-
slijepe osohe svakodnevno nailaze, imaju mogucnost uzrokovanja manijih ili
vecih nesreca. Mogucnost zbivanja vecih ili manjih nesreca raste time sto je
okalina neprilagodenija potrebama gluhoslijepih osoba.

Gluhoslijepe osobe pri svakodnevnom kretanju ulazu iznimne napore: “Uce-
stalost neprimjerenih situacija na javnim mjestima zbog teskoca u komuni-
kaciji postupno vodi do lagane napetosti i gubitka koncentracije, pa sve do
frustracija pri sljedecem izlasku te pomanjkanja Zelje za kretanjem” [Tarczay,
2003: 7).

Podaci istrazivanja Saveza ,,Dodir” prikazuju slijedece (Slika 20.] - 58,1%
gluhoslijepih ispitanika sjeca se nezgode ili nesrece pri kretanju, a ostatak
ih nije dozivjelo ili ih se ne sjeca.

Slika 20. Graficki prikaz odgovaora na pitanje “Sjecate li se nezgode ili nesrece pri kretanju®?”,

Iznose se i podatci koji prikazuju sliku [ne]prilagodenosti stambenih prosto-
ra, kankretnije zgrada u kojima zive gluhoslijepe osobe.
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42,1% gluhoslijepih ispitanika zivi u zgradi - u tim zgrada-
ma 59,3% njih nema dizalo.

Podatak koji jos viSe porazava jest da u svim sluéajevima
gluhoslijepih osoba koje zive u zgradama, ni u jednoj zgradi
rubovi stuba nisu oznaceni trakom.

Ako u tim zgradama postoje staklena vrata, ona u 58,7%
nisu dovoljno dobro oznacena.

\\ v/

Sto gluhoslijepi ispitanici misle o zvugnim semaforima i taktilnim trakama?

( \)
Opcenito, u blizini mjesta stanovanja gluhaslijepih ispitani-
ka u 67,8% slucajeva ne postoje zvucni semafori.

Zvucni semafori postoje u blizini mjesta stanovanja u jedva
trec¢ini mjesta stanovanja gluhoslijepih ispitanika [32,2%], a
u 74,2% slucajeva oni ne pomazu gluhoslijepim osobama.

77,4% gluhoslijepih ispitanika izjavilo je kako u njihovam
mjestu stanovanja ne postoje taktilne trake ili taktilne po-
vrsine. 65,5% gluhoslijepih ispitanika zeljelo bi da taktilnih
traka ima na vise mjesta.

NajceSci odgovori na pitanje “Koji su najéesci problemi i situacije s kojima
se susrecete pri kretanju?” jesu hodanje nocu, neprilagoden javni prijevoz
za gluhoslijepe osobe, kretanje u guzvi, neoznacene stube te nepostojanje
taktilnih pavrsina.

Ostali odgovori:
“Smeta me mrak, smeta me i prejako sunce.”;

“Nocu stvarno ne valim van, a jedino me tada muz moze odvesti da nesto
obavimo. Danju me nema tko pratiti. Ne mogu pogoditi pravu liniju autobu-
sa. Pisem na papir vozacu. Tada je problem ako on pocne pricati umjesto da
samo kimne glavom. U banci ne mogu pratiti broj i Salter. Za gluhoslijepe oso-
be trebao bi postojati izdvojeni salter. Ne vidim semafor kad je suncano. Tada
¢esto ne vidim ni aute pa se ne usudim prijeci preko pjeSackog prijelaza.”;
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“Prekratko zeleno svjetlo na semaforima na velikim raskrizjima.”;
“Problem s ravnotezom.”;

“Glasovna podrska u tramvajima cesto ne radi.”;

“Auti parkirani uz nogostup, visoki rinzoli.”;

“Nepristupacan teren, s jedne strane u mjestu imaju pjeSacke staze, s druge
nema, preuske pjesacke staze su takoder problem.”;

”Sljunak na cesti.”;

“Imam problema s javnim prijevozom, teSko mi je uci i izaci iz autobusa kada
je guzva.”;

“Neoznacene jednobojne stube jer im ne vidim kraj, neravnine na plocniku.”;

“Najcesci problem je kretanje po gradu, plo¢nici u mjestu u kojem zivim su
preuski, npr. meni treba podrska u kretanju, pjeSacka staza trebala bi hiti
Siroka toliko da se njome istovremeno mogu kretati najmanje dvije osobe,
zbog toga majka i ja moramo hodati po cesti, Sto nije sigurno”.
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Kao zakljuénu rije¢ valja naglasiti da je gotovo 60% gluhoslijepih ispitanika
dozivjelo nesrecu ili nezgodu pri kretanju, bilo u svom domu ili vani. Gotovo
60% zgrada u kojima zive gluhoslijepe osobe nemaju dizalo, a ni u jednoj od
tih zgrada ne postoje trake kojima su stube oznacene.

S druge strane, ni prilagodenost vanjskog prostora gluhoslijepim osochama
ne izgleda nimalo bolje. Vise od 77% gluhoslijepih ispitanika izvjeStavaju o
nepostojanju taktilnih traka u svom mjestu stanovanja. Sto se tice zvuénih
semafora, ako uopce postoje, u vise od 74% slucajeva ne pomazu gluhosli-
jepim osobama. Najéesci problemi s kojima se gluhoslijepe osobe susrec¢u
pri kretanju jesu upravo neoznacene stube i nepostojanje taktilnih traka,
ali i hodanje noéu, kretanje u guzvi te neprilagoden javni prijevoz za gluho-
slijepe osobe.




3.3. Socijalne interakcije i usluge

Zbog ogranicenosti i manjka kamunikacije, gluhoslijepe osobe suocene su s
ogranicenom kolicinom sacijalnih interakcija. OgraniCene socijalne interakci-
je vode do otudenosti i izolacije gluhoslijepih osoba, pogotovo starije popula-
cije gluhoslijepih osoba. Takoder, dostupnost usluga gluhoslijepim osobama
jamci mogucnost kvalitetne podrske i pomaci koja im je prijeko potrebna u
svakodnevnom Zivotu.

U zemljama poput Svedske i drugim nordijskim zemljama, gluhoslijepe oso-
be imaju ozakonjenu svu potrebnu podrsku, nesto Sto se zasada u Hrvatskoj
Cini nedostiznim. Medu ostalima, potrebnu podrSku i pomoc uvelike pruzaju
osobe koje se bave okupljanjem gluhoslijepih osoba. Ova cjelina se bavi upra-
vo time.

Na pocetku ove cjeline bit ¢e predstavljeni podatci o socijalnim navikama i

0 ucestalosti socijalnih interakcija i aktivnosti kojima se bave gluhoslijepe
osobe koje su sudjelovale u istrazivanju Saveza ,,Dodir”. Potom ¢e hiti nave-
dene usluge i aktivnosti koje za gluhoslijepe osobe nudi Savez ,Daodir”, ali i
slicne organizacije koje djeluju u interesu gluhoslijepih osoba. Nakon toga bit
ce izdvojen dio 0 nacionalnim i medunarodnim organizacijama gluhoslijepih
osoba i njihovom znacaju, ali i njihovim problemima.

Na samome kraju treceg poglavlja bit ¢e rijeci o iskustvima u najcescoj vrsti
usluge koju kaoristi vecina gluhoslijepih osoba - medicinskoj usluzi s pripada-
jucim rezultatima istrazivanja.

Primajuci redovitu podrsku i sudjelujuci u interakcijama s drugim ljudima,
gluhoslijepe osobe postaju svjesnije onoga sto se dogada u njihovoj okolini.
Jedna od kljuénih stvari za boljitak gluhoslijepih osoba jest provodenje vre-
mena i razmjena iskustva s drugim gluhoslijepim osobama. Integracijom u
gluhoslijepu zajednicu, kao i u kontaktu sa strucnjacima gluhoslijepe osobe
stjecu dublje znanje o sebi i o svojim oStecenjima, medu ostalim i o njihovoj
prirodi. Drugim rijeCima, dobivaju potrebne informacije o tome kako izgle-

da trenutacno stanje stvari te koje su im potrebe, ali i realne mogucnosti.
Gluhoslijepe osobe tako mogu dobiti i opcu sliku o tome kako se pripremiti za
buducnost s obzirom na progresiju oStecenja vida i sluha.

Svojim clanstvom u udrugama gluhoslijepih osoba i aktivnostima namijenje-
nima upravo njima, gluhoslijepe osobe jacaju medusobne odnose i izgra-
duju svoje samopouzdanje. UkljuCivanjem u okruzenje gluhoslijepih osoba i
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tamosnjim informiranjem o svojim pravima i povlasticama mogu samastalno
donositi ispravne odluke koje se ticu njihavih zivota.

Pomoc i podrsku gluhoslijepe osobe mogu postizati na razne nacine, odno-
sno preko raznih izvora. Uz profesionalno okruzenje, koje se treba sastojati
od multidisciplinarnog tima, za gluhoslijepe osobe iznimno je vazno dobivati
pomaoc i podrsku iz privatnog okruzenja. Nazalost, upravo je vecina gluhosli-
jepih osoba zapostavljena u krugu svoje obitelji.

Udruge gluhoslijepih osoba koje omogucavaju ne samo redovita druzenja
gluhoslijepih osoba i druge razne vrste zajednickih aktivnosti, nego su i mje-
sta na kojima gluhoslijepe osobe mogu nauciti o svojim pravima - medicin-
skim i gradanskim, ali i pravima i povlasticama koje imaju kao osobe s invali-
ditetom. Tako je, primjerice, u prvoj polovici 2021. godineg, koja je uvelike bila
obiljezena pandemijom koronavirusa, Savez ,,Dodir” uspio osigurati posebna
mijesta cijepljenja za gluhoslijepe karisnike u pratnji prevaditelja, buduci da bi
zbog komunikacijsko-mobilnih barijera odlazak na masovna mjesta cijeplje-
nja bio uvelike otezan.

Dok ce se ovaj dio primarno, osim socijalnog zivota baviti i uslugama dostu-
pnim za gluhoslijepe osobe, u idu¢em, glavhom i cetvrtom poglavlju ,,Utjecaj
gluhosljepoce na svakodnevni Zivot - ukljuceni ili iskljuceni?”, hit ¢e rijecii o
pravima i povlasticama koje gluhoslijepe osobe imaju u Hrvatskoj te presjek
realne slike Zivota gluhoslijepih osoba iz razlicitih dijelova Hrvatske.

3.3.1. Socijalne interakcije gluhoslijepih osoba
Na pocetku izlozit ¢e se rezultati istrazivanja Saveza ,,Dodir” vezanih za soci-
jalizaciju i socijalni zivot gluhoslijepih osoba.

.
Gluhoslijepi su ispitanici prije pandemije karonavirusa
najcesce ostvarivali socijalni kontakt preko:

. abitelji [87,6%);

- prijatelja [59,5%] i lokalnih udruga
ili Saveza ,Dodir” (59,5%];
- susjeda (17.4%);
- aktivnosti ili hobijem kojima se bave (9,1%].
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Na pitanje ,Koliko Cesto ste se druzili s drugima [obitelji,
prijateljima itd.] prije pandemije karonavirusa®””, gluhoslijepi
ispitanici odgovorili su:

- svaki dan (51,2%];

- jednom do dva puta tjedno (35,5%);
- samo kada sam morao/-la [9,1%];
- (gotovo] nikada [4,1%).

Ne Cudi podatak da je primarni izvor socijalizacije gluhoslijepih osoba njihova
obitelj. Moglo bi se reci da je opcenito vecina gluhoslijepih ispitanika Saveza
,00dir” solidno uklju¢ena u socijalni zivot. Svaka druga gluhoslijepa osoba,
odnosno njih 51,2% druzila se [prije pandemije koronavirusa] s drugima
svaki dan, najcesce sa ¢lanovima obitelji, prijateljima ili u Savezu ,,Dodir”,
odnosno u lokalnim udrugama gluhoslijepih osoba.

No, dubljom analizom taj najucestaliji socijalni kontakt kojeg gluhoslijepe
osobe ostvaruju preko clanova obitelji moze se i treba propitkivati u vidu
toga koliko su njihovi odnosi kvalitetni te koliku pomoc i podrsku ¢lanovi obi-
telji uistinu pruzaju gluhoslijepoj osobi, ako to uopce Cine.

Takoder, ne smije se ignorirati podatak koji upucuje na to da se ukupno
13,2% gluhoslijepih ispitanika prije pandemije koronavirusa [gotovo] nika-
da nisu druzili ni sa kim ili su to ¢€inili samo onda kada su morali. Bez ohzira
na vecu ucestalost ostalih odgovora to je i dalje vrlo zabrinjavajuce, a jos je
jedan primjer koji svjedaCi o izolaciji gluhoslijepe populacije.

Kad su gluhoslijepi ispitanici izlazili sami, prije pandemije koronavirusa cinili
su to u 43,2% slucajeva svaki dan. Na drugom mjestu nasao se odgovor

da sami [gotovo] nikada nisu izlazili [23,5%], a zatim su se nasli odgovori
jednom do dva puta tjedno [16,9%] te odgovor “samo kad moram” (12,7 %).
Na ovo pitanje jedna je gluhoslijepa ispitanica odgovorila da sama izlazi svaki
drugi dan.

Slijedi odgovor na pitanje ucestalosti izlazenja gluhoslijepih osoba, bez obzi-
ra jesu li imali pratnju sa sobom ili ne.
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Slika 21. Graficki prikaz odgovaora na pitanje “Koliko ste ¢esto prije pandemije koronavirusa
izlazili iz kuce/stana, iz bilo kojeg razloga?”.

Graf sa Slike 21. prikazuje podatak da je 62,5% gluhoslijepih ispitanika prije
pandemije koronavirusa izlazilo svaki dan, bez obzira na to jesu li izlazili
sami ili s drugom osobom i koji je bio razlog njihovog izlaska. 30% gluhosli-
jepih ispitanika izlazilo je jednom do dva puta tjedno, a njih 7,5% nije izlazilo
(gotovo] nikada van, s nekim ili sami.

Usporedujuci podatak o gluhoslijepim osobama kada su izlazile same s po-
datkom kada ih je netko u izlasku pratio, proizasla su dva zakljutka. Sto se
tice izlazaka gluhaoslijepih ispitanika, za koje je vjerojatnije da su ostvarena
s pratnjom nego bez nje, ne iznenaduje da postoji veéa moguénost izlaska
gluhoslijepih osoba onda kada su u prilici imati pratnju, nego onda kada
nemaju mogucnost pratnje.

Podatci o volonterskom angazmanu gluhoslijepih osoba pokazuju da je 19%
gluhoslijepih ispitanika volontiralo prije pandemije koronavirusa. Vecinom
su to Cinili u Udruzi gluhoslijepih osoba Grada Zagreba i Udruzi gluhaoslijepih
osoba Grada Osijeka i Osjecko-baranjske zupanije.

Ako se bave aktivnostima koje nuzno ne ukljuéuju druge ljude, gluhoslijepi
ispitanici na prvom mjestu naveli su pracenje vijesti (63,6%), kuhanje (40%],
brigu oko vrta (27,3%], Sivanje [10,9%], te crtanje i slikanje (10%]. Neki od
ostalih pojedinacnih odgovora hili su slaganje figurica od gline, briga o do-
macim zivotinjama, riboloy, fotografiranje, rucni rad s vunom, cijepanje drva
itd.
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Slika 22. Graficki prikaz - gluhoslijepa osoba koja se uci kuhati.

Sto se tite bavljenja aktivnostima koje obavljaju sami, gluhoslijepi ispitanici
najcesce su naveli ciscenje [65,5%], potom kuhanje i pranje rublja (oboje po
99,5%] te vrlo blizu toga odlazak u trgovinu ili po lijekove [54,6%]. Ostale ak-
tivnosti sadrzavaju vrlo mali postotak pojedinacnih odgovora, a neki od njih
su Strikanje, pisanje, kompaoniranje i pjevanje, popravci po kuci, uredivanje
okucnice, pisanje pisma itd.

Sportskom ili fizickom aktivnoscu bavi se 50,4% gluhoslijepih ispitanika, i
to njih 44,3% svaki dan, a nesto manje, 38,6% jednom do dva puta tjedno.

Aktivnost koja vidno iskaCe od ostalih jest hodanje (68,5%], potom slijede

plivanje i fitness (oboje po 13,7%]), te bocanje (5,5%].

=l 3.Socijalnainterakcijailiizolacija?

Slika 23. Graficki prikaz - bavljenje gluhoslijepih osoba organiziranom fizickam aktivnoScéu u lokalnoj udruzi,



Svega 10% gluhoslijepih ispitanika ide (ili je iSlo prije pandemije koronavi-
rusa) na tecajeve [npr. edukacije] ili usavrsavanja. Neki od odgovora bili su
obuka na rad na racunalu s govaornom jedinicom, teCaj za medicinskog ma-
sera, racunalnog operatera, fotografije, plesna radionica ili tecaj za admini-
strativnog tajnika.

Prije pandemije koronavirusa, 43,7% gluhoslijepih ispitanika bilo je ukljuceno
u bilo koju vrstu aktivnosti [sportsku, vjersku, kreativnu itd.], a pojedinacni
odgovaori bili su druzenje i kreativne radionice u Savezu ,,Dodir” ili lokalnim
udrugama gluhoslijepih osoba, druzenje nakon mise, pomaganje u crkvenoj
zajednici, kuglanje, pikado, bowling, folklor, fitness, ples, glumacka radioni-
ca itd. Njih 46,3% tim aktivnostima bavilo se jednom do dva puta tjedno, a
22,4% nekoliko puta mjesecno.

-
U najcescim aktivnostima u kojima su inace sudjelovali u
drustvu prije pandemije koronavirusa, gluhoslijepi ispitanici
naveli su:

- druzenje s ohitelji ili prijateljima [76,9%];

- Setnja parkom ili u prirodi (63,6%];

- druzenje s gluhoslijepim osobama [46,3%];

- kreativne radionice Udruge/Saveza ,Bodir” [35,5%].

Slika 24. Graficki prikaz zajednicke Setnje gluhaoslijepih osoba.
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Cak 63,6% ispitanih gluhoslijepih osoba ne bi zeljele naugiti ili usavrsiti
neke druge interese ili aktivnosti. Kao razloge najcesce navode nedostatak
novaca, nedostupnost aktivnosti u njihovom mjestu stanovanja, nedostatak
podrske, tesko snalazenje u svakodnevici, zdravstvene probleme, nedostatak
drusStva, nedostatak vremena zbog brige oko djece i/ili unucadi, nedostatak
opreme i nedostupnost prilagodene edukacije.

Kao opci zakljucak o ucestalosti druzenja gluhoslijepih ispitanika, moze se
reci da vecina njih ostvaruje solidnu ucestalost socijalnih kontakata. S druge
strane, jedan dio gluhaoslijepih ispitanika ostvaruje minimalan ili nikakav
kontakt s drugima, Sto direktno upucuje na izolaciju i socijalnu iskljucenost
dijela gluhoslijepe populacije, koja je zbog specificnosti komunikacijsko-mo-
bilnih barijera u vecem riziku od socijalne izolacije nego druge skupine osoba
s invaliditetom.

Podatak koji prikazuje da do socijalnog kontakta u najcescim slucajevima
dolazi preko clanova obitelji ne iznenaduje, no postavlja se pitanje kvalite-
te ostvarivanja te socijalizacije. Ono Sto je pohvalno jest da se sportskomiili
fizickom aktivnosScu bavi svaki drugi gluhoslijepi ispitanik [najcesce hoda-
njem], a skaro 20% gluhoslijepih ispitanika volontira.

3.3.2. Usluge za gluhoslijepe osohe

Najprije Ce biti rijeCi o podatcima istrazivanja o najcesc¢im uslugama koje
kariste gluhoslijepe osobe, prevoditeljima i intervenorima, a nakon toga bit
Ce pojasnjeno Sto je Home instructor. Zatim ce biti nabrojane sve aktivnosti
i usluge koje nudi Savez ,Dodir”, ali i druge relevantne udruge i savezi, te ce
biti naglaseno zbog Cega je koordinacija razlicitih organizacija za gluhosli-
jepe osobe toliko vazna te s kojim se problemima one susrecu. Na samome
kraju treceg poglavlja bit ce rijeci o iskustvima gluhoslijepih osoba pri posje-
tu lijecniku.

Prevoditelji, intervenori i volonteri direktni su pruzatelji usluga gluhoslije-
pim osobama (Tarczay, Lice, 2004).
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Ukupno 72% gluhoslijepih ispitanika koristi usluge prevo-
diteljai/ili intervenora - tacnije, od njih 68,8% su karisnici
usluga prevoditelja, a 42% ispitanika karisnici su usluga
intervenora.

Ostale usluge koje gluhoslijepi ispitanici koriste su:

- organizirane aktivnosti - radionice, izleti,
druzenjaisl. [53,6%];

- usluge volontera (18,8%];

- usluga prijevoza (17%];

- usluge pomaci u kuci (6,3%].
\ )

Koliko Cesto se gluhoslijepi ispitanici oslanjaju na intervenaora i/ili prevodite-
lja”? Njih 47,1% cesto se oslanjaju na intervenora ifili prevoditelja, ponekad
njih 37,3%, a nikada njih 15,7%. Nazalost, razlog zasto vise gluhoslijepih
osoba ne karisti usluge intervenora i/ili prevoditelja lezi primarno u nedovalj-
nom broju prevaditelja i intervenora u Hrvatskoj, ali i lokacijskoj udaljenosti
manjih mjesta.
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NajCesSci nacini prevodenja koje gluhoslijepi ispitanici
koriste su:

- prevodenje s ili na HZJ* iz blizine (39,1%];
- prevodenje prstovnim ili rucnim abecedama (37,9%];
- prevodenje s ili na HZJ* u okviru vidnog palja [(27,6%];
- taktilno prevodenje (24,1%];
- prevadenje jasnim i glasim govorom

- sa ili bez slusnog aparata [23%];
- prevodenje govara u tekst - uz odredene

prilagodbe, s ili bez tehnicke opreme (3,4%].

*HZJ = hrvatski znakovni jezik

Od ostalih pruzatelja usluga spomenut ¢e se socijalni radnici i Home instructori.

Naime, 76,5% gluhaslijepih ispitanika ima dodijeljenog socijalnog radnika,
najcesce iz lokalnog centra za socijalnu skrb (88%), a ostali socijalni radnici
su iz lokalnih udruga gluhoslijepih osoba ili Saveza ,,Dodir” (25,6%].




=l 3. Socijalnainterakcijailiizolacija?

Kada se suocavaju s problemima, 64,9% gluhoslijepih ispitanika kontaktira
svog dodijeljenog socijalnog radnika - najvise njih to cini u lokalnom cen-
tru za socijalnu skrb [66,7%], zatim u (lokalnoj] udruzi gluhoslijepih osoba
(36,1%], te u Savezu ,,Dodir” [22,2%).

Slijedi nesto vise o radu Home instructora. Home instructor je pojam koji je
relativno nedavno usvojen. Sadrzaj o njima sazet je i prilagoden iz publikacije
“Home instructors: inovativan model podrske osobama s dvostrukim senzo-
rickim oStecenjem” (2009]). Home instructori su osobe koje prvobitno pru-
Zaju direktnu podrsku starijim gluhoslijepim osobama. Na samom pocetku
spomenuto je kako su starije gluhoslijepe osobe najranjivija skupina gluho-
slijepe populacije, te cine upravo dvije trecine nje.

Home instructori pridonose tome da se uglavnom stariji gluhoslijepi korisnici
ne institucionaliziraju u domaove i druge ustanove, buduci da im pruzaju di-
rektnu edukacijsku podrsku u njihovoj vlastitoj okalini. Ovam modelu podrs-
ke cilj je reintegracija gluhaoslijepih osoba [vecinom] starije Zivotne dobi u
drustvo, ali i decentralizacija usluge sustava, odnosno njihova koncentracija
u svim urbanim sredinama Hrvatske, a posebice onim manjim i izoliranijim
podrucjima.

Rad home instructora podijeljen je u nekaliko glavnih programskih podrucja
izobrazbe gluhoslijepih osoba:

1. KOMUNIKACIJA

- izbor i razvoj odgovarajucih nacina komunikacije [poteskoce u pristu-
pu informacijama, nacini kamunikacije gluhoslijepih osoba, usvajanje
pojmova na odabranom nacinu kamunikacije]

- govorno-jezicni razvoj (razumijevanje, izrazavanje, gramatika i sintak-
sa hrvatskaog jezika]

- primjena naucenih nacina i vjestina komunikacije u socijalnoj interakciji
(preduvjeti za postizanje uspjesne komunikacije s okolinom, komuni-
kacija s uzom i Sirom okalinom, podrska u pristupima informacijama i
komunikaciji)

2. SAMOPOIMANJE | SAMOZBRINJAVANJE
« svijest o0 sebi [tjelesne osobine i mogucnosti, prihvacanje gluhosljepoce]

- briga o tijelu i fizickom izgledu (osobna higijena, odijevanje, uljepSava-
nje, prehrana, bolest, zdravlje]



- briga 0 mentalnom zdravlju [intelektualne sposobnosti, vrline, mane,
emocije, izbor i odlucivanje, brige, problemi, zelje i potrebe]

- briga o0 obrazaovanju [opca znanja, interesi i ambicije, planovi za buduc-
nost)

3. NEOVISNO STANOVANJE

- briga o vlastitom domu

- briga o prehrambenim namirnicama
- briga 0 odjeci i obuci

- briga o biljkama i zivotinjama

- briga o okolisu

- planiranje ku¢nog budzeta

4. PODRSKA U SVAKODNEVNIM AKTIVNOSTIMA

- tehnotronicka podrska [kaoristenje pomagala za gluhoslijepe osobe]

- podrska prevaditelja, intervenaora i osobnih asistenata (danas: Sluzba
podrske]

- ostala podrska [informiranje, koristenje drugih kucanskih aparata i
uredaja)
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5. SOCIJALIZACIJA

- pravila ponasanja (pri pristupu drugim oscbama, u razlicitim prigoda-
ma, pravila pisane kamunikacije]

- 0dnos i osjecaji prema drugima [socijalne vjestine komuniciranja)

- ukljucivanje u zajednicu uspostavljanja uspjesne interakcije gluhoslije-
pih osoba sa ¢lanovima obitelji i osobama iz Sire zajednice]

3.3.3. Savez ,,Dodir” i lokalne udruge gluhoslijepih osoba’

Slika 25. Graficki prikaz logotipa
Hrvatskog saveza gluhoslijepih osoba ,Dodir”,

' SadrZaj cjeline 3.3.3. "Savez ,Dodir” i Iokalne udruge gluhoslijepih osoba” vecinom je preuzet s web-stranice Saveza
,Dodir” (dadir.hr), osim podcjelina “Clanstvo gluhoslijepih osoba u lokalnim udrugama gluhoslijepih osoba” te “Kreativno
stvaralastva gluhaoslijepih osoha”.
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0d svog osnutka 1994. godine, Savez ,,Dodir” svoje djelovanje temelji na
stvarnim potrebama gluhoslijepih osoba i njihovih ¢lanova obitelji, po-
sebno s ciljem osiguravanja i pruzanja kvalitetne podrske u pristupima
informacijama, komunikaciji, kretanju i socijalnoj interakciji. Kao jedina
nacionalna organizacija gluhoslijepih osoba u Hrvatskoj, u to je vrijeme
Savez ,,Dodir” kroz svoje regionalne centre osiguravao transparentan
prijenos znanja, ali i podrske. Poseban naglasak bio je upravo na edukaciji
samih gluhoslijepih osoba, kako bi se mogle same zastupati. Porastom
broja educiranih gluhoslijepih osoba otvorila se i mogucnost osnivanja
lokalnih udruga.

Hrvatski Savez gluhoslijepih osoba ,Dodir” bio je pokretac osnivanja pet
lokalnih udruga gluhoslijepih osoba u Hrvatskoj, a to su Udruga gluhosli-
jepih osoba Varazdinske zupanije, Udruga gluhoslijepih osoba Grada Zagre-
ba, Udruga gluhoslijepih osoba Grada Osijeka i Osjecko-baranjske zupanije,
Udruga gluhoslijepih osoba Grada Splita i Splitsko-dalmatinske zupanije
“Osjet” te Udruga gluhoslijepih osoba Primorsko-goranske Zupanije.

Osnivanjem samaostalnih lokalnih udruga ukazala se potreba za promjenom
ustroja i samog funkcioniranja organizacije. Dotadasnja Hrvatska udruga
gluhoslijepih osoba ,,Dodir” u svibnju 2012. godine postaje krovna organi-
zacija i dobiva sadasnji naziv Hrvatski savez gluhoslijepih osoba ,,Dodir”
(Savez ,,Dodir”].

Kao krovna institucija, Savez i dalje s ,,3 N“ u svom drustvenom usmjerenju
(nacionalna, nevladina i neprofitna), nastavio je sa svojim djelovanjem osna-
zujuci fokus na aktivno zagovaranje i ukljucivanje gluhoslijepih osoba u pro-
ces donosenja odluka. Vodeci se pritom glavnim nacelom UN-ove Konvencije
0 pravima osoba s invaliditetom “NiSta o nama bez nas!”.

Savez ,Dodir” utemeljio je joS 2009. godine prvi Centar za prevodenje
hrvatskog znakovnog jezika [CPHZJ] u Republici Hrvatskoj, a o njegovoj
ucinkovitosti i kvaliteti prevodenja govori suradnja s vise od sedamdeset [70]
vanjskih institucija - tijelima drzavne vlasti, sudovima, policijskim stanica-
ma, odvjetnickim uredima, zdravstvenim i socijalnim sluzbama te redovnim
predskolskim i Skolskim sustavom.

Prevodimo u razlicitim situacijama: u obrazovnim ustanovama; u ustanova-
ma zdravstvene skrbi - pregledi, operacije i terapije; u pravosudnim ustano-
vama - sasluSanja, konzultacije s odvjetnikom, ispitivanja; vjerske sadrzaje
- vjencanja, sprovode, krstitke, mise; konferencije i javni dogadaji (simultano



i konsekutivno prevodenje]; situacije kulturno-zabavnog karaktera - kazali-
Sta, muzeji, kina, proslave djecjih rodendana itd.

Sluzba podrske "Dodir”

Sluzba podrske je specificna sluzba koja osigurava strucne i kvalitetne us-
luge direktno [jedan na jedan] u pogledu podrske u komunikaciji, pristupu in-
formacijama i svakodnevnom kretanju na nacin koji je stvoren po mjeri svake
gluhoslijepe osobe pojedinacno. Tocnije, usluge pruzaju educirani intervenori
ili prevaditelji, koji imaju potrebna znanja i vjestine o manualnim nacinima
komunikacije [standardni, locirani i taktilni znakovni jezik, prstovne abecede,
pisanje na dlanu i dr.]) i kretanje gluhoslijepih osoba (pratnja osobe, podrska
u kretanju] prilagodavajuci se pritom svakoj osobi ponaosob i uvazavajuci
njezin nacin komunikacije i kretanja.

Glavni cilj Sluzbe podrske jest da gluhoslijepe osobe postanu svjesne da
mogu i zele djelovati, ukljuciti se u zajednicu i time ostvariti svoje zelje i po-
tencijale. Usluga prevoditelja i intervenora je za gluhoslijepe osobe besplat-
na. Za ostvarivanje usluge potrebno je ispuniti Prijavnicu koja se podize u
Savezu ,Dodir” ili u lokalnim udrugama u Zagrebu, Varazdinu, Osijeku, Splitu i
Lovranu.

Centar za prevodenje i Sluzba podrske pruzaju usluge prevodenja 0-24 sata.

Razlika koristenja podrske izmedu gluhoslijepih osoba i osoba s drugim
vrstama invaliditeta je ta da je gluhoslijepim osocbhama potrebna kontinui-
rana podrska, buduci da se zdravstveno stanje gluhoslijepih osoba ne moze
poboljsati u smislu poboljSanja vida i sluha, te od gluhoslijepih osoba ne
mozemo ocekivati da jednostavno smanje svoju potrebu za audio-vizualnim
informacijama. Sto tesée koristenje sluzbe podrske pojedine gluhoslijepe
osobe rezultirat ¢e njezinom boljom audio-vizualnom informiranoscu, boljim
snalazenju u prostoru, kvalitetnijim uspostavljanjem socijalnih kontakata te,
u krajnjem smislu, boljom kvalitetom zivota (Tarczay, Lice, 2004).

Edukacije
- Edukacijski programi za tecaj za prevoditelje za gluhoslijepe osobe i za

tecaj za intervenore provode se od 1998. godine, a kroz tecajeve Save-
za ,Dodir” proslo je viSe od deset tisuca pojedinaca!
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- Program Edukacija na zahtjev nije univerzalan, ve¢ ga osmisljavamo
i oblikujemo u skladu s Vasim potrebama, mogucnostima i zeljama.
Individualnim pristupom osiguravamo Vam izradu prilagodenog i po-
jedinacnog programa, uzimajuci u obzir sve specificnosti okruzenja u
kojemu ce se edukacija provoditi, njezinih sudionika i, u konacnici, ciljne
skupine odnosno krajnjih karisnika usluge.

Slika 26. Graficki prikaz - odrzavanje edukacije Saveza ,Dodir”.

lacija?

Savjetodavna podrska

Sukladno nasoj misiji, viziji i ciljevima da uvijek idemo naprijed u podizanju
standarda djelovanja pruzamo i strucnu pomoc socijalnoga savjetovanja.
Pomazemo u prevladavanju poteskoca, savjetujemo u pitanjima iz podrucja
socijalnog rada te ostvarivanja prava iz sustava socijalne skrbi, osnazujemo i
informiramo karisnike.

Savjetovanje vodi socijalna radnica Saveza ,,Dodir” svaki tjedan u fiksnim
terminima putem:

jai

- individualnog savjetovanja za sve gluhoslijepe korisnike i njihove obitelji
(online, telefonski);

- savjetovanja za korisnike/lokalne udruge gluhoslijepih iz podrucja zako-
nodavstva, informiranje o temeljnim zakonima i propisima iz podrucja
zastite prava osoba s invaliditetom [online, telefonski, e-postom];

- terenskih posjeta [socijalna radnica i prevoditelj/ica hrvatskog znakov-
nog jezika];

- pruzanje psihosocijalne podrske u radu s pojedincem ili obitelji te osta-
lim kriznim situacijama.
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Takoder, po potrebi s karisnicima radi se na temelju individualnih planova
rada prilagodenih njihovim potrebama i mogucnostima.

Za bolji pristup informacijama lokalnim udrugama saljemo i mjesecni bilten
,Dodir zakona” kajim obavjeStavamo o novostima, izmjenama i dopunama
Zakona, aktualnostima iz raznih podrucja zivota osoba s invaliditetom, a do-
stupan je u razlicitim formatima prilagodenim gluhoslijepim osobama.

Nacionalni registar gluhoslijepih osoba

Nadalje, Savez , Dodir” vodi Nacionalni registar gluhoslijepih osoba s ciljem
unapredenja kvalitete zivota kao i osiguranja adekvatne podrske. Prema
nasSim dosadasnjim podatcima ukupno je, od osnutka Saveza ,,Dodir”, bilo
registrirano 360 gluhoslijepih osoba. Prema podatcima iz 2021. godine,
kompletno azurirana dokumentacija postoji za 156 gluhaoslijepih osoba.
Upisuju se samo one osobe kojima je Povjerenstvo za utvrdivanje statusa
gluhoslijepe osobe utvrdilo status gluhoslijepe osobe te izdalo rjeSenje. Svi
podatci koji se nalaze u Nacionalnom registru zasticeni su te nisu dostupni
tre¢im osobama niti javnosti. O zastiti podataka informirane su i gluhoslijepe
osobe putem potpisane Suglasnosti za upotrebu i obradu osobnih podataka
koja je sastavni dio dokumentacije pri upisu.

Osim gore navedenog, Savez ,,Dodir” daje svoj doprinos inkluzivnijem drustvu
i kroz druge brojne aktivnosti za gluhoslijepe korisnike: promicanje kulturnog
stvaralastava gluhoslijepih osoba, organizaciju edukacija, seminara, konfe-
rencija, okruglih stolova i joS mnogo toga.

Clanstvo gluhoslijepih osoba u lokalnim udrugama gluhoslijepih osoba

90,1% gluhoslijepih ispitanika ¢lanovi su jedne od lokalnih udruga gluho-
slijepih osoba. Od njih, 51,4% clanovi su Udruge gluhoslijepih osocba Grada
Zagreba, 19,8% njih su clanovi Udruge gluhoslijepih osoba Grada Splita i
Splitsko-dalmatinske Zupanije ,,0sjet”, 15,3% su ¢lanovi Udruge gluhoslijepih
osoba Grada Osijeka i Osjecko-baranjske zupanije, a 10,8% c¢lanovi su Udru-
ge gluhoslijepih osoba Varazdinske Zupanije. Njih 1,8% Clanovi su Udruge
gluhoslijepih osoba Primorsko-goranske zupanije.

56,6% ispitanika s gluhosljepocom aktivni su €lanovi svojih udruga - veci-
nom sudjeluju u druzenjima i raznim vrstama radionica gluhoslijepih osoba
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(u organizaciji lokalnih udruga gluhoslijepih osoba], odlaze na edukacije i
izlete, sudjeluju u borbi za prava gluhoslijepih osoba, te ocjenjuju kvalitetu
prevaoditelja.

Slika 27. Graficki prikaz - okupljanje i druzenje ¢lanova Udruge gluhoslijepih osoba Grada Zagreba.
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U nastavku slijede rezultati istrazivanja o dugotrajnosti clanstva i ukljuceno-
sti gluhoslijepih osoba u aktivnosti lokalnih udruga gluhoslijepih osoba.

jai

Slika 28. Graficki prikaz odgovora na pitanje “Kaliko dugo ste ¢lan te [lokalne] udruge?”.

:J 3.Socijalnainterakc

Sto se tite vremenskog razdoblja koliko dugo su gluhoslijepi ispitanici ¢la-
novi neke od udruga gluhoslijepih osoba, vecina odgovora podijeljena su u
poprilicno slicnim omjerima. Medutim, s odredenim odmakom najvise je glu-
hoslijepih ispitanika kaji su ¢lanovi lokalne udruge vise od 20 godina (36,4%],




a nakon toga slijedi razdoblje clanstva od 5 do 10 godina [20%]. Razdoblju
Clanstva od 10 do 15 godina [15,5%], blizu je postotak gluhoslijepih Cla-
nova koji su u udruzi jednu ili viSe od jedne godine [14,5%]. Nakon toga, s
nesto manjom zatupljenoscu slijedi razdoblje ¢lanstva od 15 do 20 godina
(13,6%).

Kao aktivnosti koje bi pobaljsale rad udruga opcenito, gluhoslijepi ispitanici
najcesce navode Zelju za viSe izleta i druzenja. Ostali pojedinacni odgovori
bili su veca vidljivost Saveza ,,Dodir” i lokalnih udruga, bolje upoznavanje jav-
nosti s gluhosljepoc¢om, vise prevoditelja, jace motiviranje ¢lanova za ukljuci-
vanje u razne aktivnaosti i nagradivanje sudjelovanja, ali i Zelja nekoliko gluho-
slijepih ¢lanova da udruge/Savez ,Dodir” imaju svoga psihologa, defektologa
i logopeda. Napomena: buduci da je istrazivanje Saveza ,,Dodir” provedeno u
razdoblju pandemije koronavirusa, time su aktivnosti lokalnih udruga u tome
trenutku bile vrlo ogranicene.

Ostale udruge kojih su gluhoslijepi ispitanici ¢lanovi su Udruga gluhih u
Splitu, Udruga slijepih Zagreb, Udruga Dlan Zagreb, Udruga slijepih Istar-
ske zupanije, Udruga USKA Karlovac, Udruga slijepih Kutina, Udruga osoba

s invaliditetom Kutina, Udruga slijepih Zadar, Udruga tjelesnih invalida Sinj,
Udruga Nostra Domus [Velika Gorica], Udruga gluhih Vinkavci, Udruga slije-
pih Vinkovci, Udruga gluhih i nagluhih osoba grada Splita i zupanije Splitsko-
dalmatinske, Udruga gluhih i nagluhih Nova Gradiska, Udruga gluhih Dubrov-
nik itd.

Iz navedenog moze se zakljuciti kako se gluhoslijepi ispitanici nalaze u
razlicitim dijelovima Hrvatske, sto je bilo iznimno vazno zbog predoca-
vanja toga kako izgleda stvarni Zivot gluhoslijepih osoba - ne samo u
Zagrebu i okalici, nego i zivot onih gluhoslijepih osoba koje se ne nalaze u
mjestima u kojima su centralizirane sve dostupne usluge za gluhoslijepe
osobe.

Kreativno stvaralastvo gluhoslijepih osoba

Svoju kreativnu stranu gluhoslijepe osobe izrazavaju na vise nacina. Primje-
rice, Udruga gluhoslijepih osoba Grada Zagreba nudi vise vrsta radionica, a
to su likovna, keramicka, kiparska, kreativna, dramska, krojacka, te radionica
fotografije. U likovnoj radionici gluhoslijepe osobe slikaju i crtaju razlicitim
tehnikama, kao Sto su ulje na platnu, akvarel, tempera, ugljen, olovka, tus,
akril itd.
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Slika 29. Graficki prikaz gluhaslijepog polaznika likovne radionice.

Slika 30. Graficki prikaz gluhaslijepih polaznika likovne radionice.




Keramicka radionica ukljucuje izradu keramickih radova u crvenoj i bijeloj
terakoti. U kiparskoj radionici gluhoslijepe osobe obraduju drvo, najcesce
lipovo i javorovo, a to je ujedno i proces koji zahtijeva mnogo vremena - u
prosjeku, za izradu drvene histe ili reljefa gluhoslijepoj osobi potrebno je od
jednog do tri mjeseca.
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Slika 31. Graficki prikaz gluhoslijepog polaznika kiparske radionice.

U dramskoj radionici gluhoslijepe osobe izvode predstave i skeceve s nagla-
skom na specificnosti Zivota gluhoslijepih osoba, a svrha izvedhi tih predsta-
va i skeCeva je i edukacija gledatelja. Medu ostalim, izvode se i kako bi cujuca
i videca zajednica prepoznala probleme i izazove gluhoslijepih osoba te se
osvijestila i senzibilizirala o svijetu gluhosljepoce.

Krojacka radionica nastala je s obzirom na potrebu izrade kostima za pred-
stave, konkretnije, gluhoslijepe osobe su te koje u njoj Sivaju i izraduju kosti-
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me. Kreativna radionica najceSce se organizira povodom bozicnih i uskrsnjih
blagdana, a u njoj gluhoslijepe osobe izraduju prigodne ukrase i predmete te
prema potrebi i druge vrste ukrasa i ostalih predmeta. Radionica fotografije
nastala je kao rezultat prikupljanja fotografija s vaznih dogadaja, obljetnica i
aktivnosti u kojima su gluhoslijepe osobe ukljucene.

Likovna, keramicka i kiparska radionica odvijaju se jedanput tjedno, dok se
krojacka i dramska radionica organiziraju prema potrebi izvedbe predstava.
Sto se tite kreativnih radionica, one se odrzavaju u predblagdansko vrijeme.
Sve vrste radionica odrzavaju se i u lokalnim udrugama gluhoslijepih osoba u
Splitu, Varazdinu i Osijeku.

3.3.4. Usluge i aktivnosti za gluhoslijepe osobe
koje pruzaju druge organizacije

U ovome dijelu bit ¢e predstavljeni sadrzaji, usluge i aktivnosti drugih rele-
vantnih organizacija civilnog drustva u Hrvatskoj, koje takoder stoje na usluzi
gluhoslijepim osobama. Sadrzaji su preuzeti sa sluzbenih mreznih stranica
organizacija te su prilagodeni radi bolje preglednosti. Takoder, zbog aktual-
nosti, nabrojane su aktivnosti i projekti iskljucivo iz 2021. godine.

Hrvatski savez gluhih i nagluhih

Kontinuirajuci programi Hrvatskog saveza gluhih i nagluhih podijeljeni su

u osam glavnih tocaka, a to su promicanje jednakih prava gluhih i nagluhih
osoba u skladu s Kanvencijom UN-a, unapredivanje zakonske regulative za
gluhe i nagluhe, informiranje zajednice i podizanje javne svijesti o gluhoci i
njezinim posljedicama, medunarodna suradnja, unapredenje rada osnovnih
organizacija Hrvatskog saveza gluhih i nagluhih, unapredenje sustava ko-
munikacija osoba ostecena sluha, podrska integraciji gluhe djece u redovno
skolstvo, te forum mladih Hrvatskog saveza gluhih i nagluhih. Uz projekte

i kampanje koje vodi, Hrvatski savez gluhih i nagluhih izdaje svoj casopis
“Ukratko” [Hrvatski savez gluhih i nagluhih, 2021].

Hrvatski savez slijepih

Hrvatski savez slijepih u svom spektru djelovanja nudi razne vrste edukacija,
usluge tiska na brajicu, kao i provjeru brajice na lijekovima. Osim edukativnih
videa, Hrvatski savez slijepih nudi edukacije za videce pratitelje te edukacije
za zdravstvene djelatnike.



Trenutacno je u tijeku provodenje projekta “Diljem naSe lijepe, integrirajmo
slijepe”, u kojem je cilj smanijiti socijalnu iskljuc¢enost odraslih slijepih osoba
kroz pruzanje socijalnih usluga, ojacavanje kompetencija strucnjaka koji rade
sa slijepim osobama, edukacija jacanja kapaciteta za predstavnike udruga
slijepih, te osnazivanje obitelji koje skrbe o odraslim ¢lanovima s oStecenjem
vida infoarmiranjem i pruzanjem podrske u zajednici [Hrvatski savez slijepih,
20e1).

Centar za odgoj i obrazovanje "Slava Raskaj” Zagreb

Centar za odgoj i cbrazovanje “Slava Raskaj” Zagreb bavi se pruzanjem
usluga korisnicima s oStecenjem sluha, korisnicima uredna sluha s pore-
mecajem govorno-jezicne kamunikacije, karisnicima s komunikacijskim
teSko¢ama iz spektra autizma i pervazivnog razvojnog poremecaja, te ko-
risnicima s visestrukim teskocama. Nalazi se u sustavu Ministarstva rada,
mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike. Svojim strucnim uslugama
kljucan je partner te provoditelj programa i projekata za unapredenje kva-
litete zivota i integracije djece, mladih i odraslih osoba s komunikacijskim
teskocama.

Sastoji se od tri unutarnja ustroja: Odjel odgoja, psihosaocijalne podrske i lo-
gopedije, Odjel osnovnoskolskog odgoja i obrazovanja te Ustrojbena jedinica
prehrambenih i pomocno-tehnickih poslova (Centar za odgoj i obrazovanje
"Slava Raskaj”, 2021].

Centar za odgoj i obrazovanje “Vinko Bek”

U srediStu interesa Centra “Vinko Bek” nalaze se psihosocijalna rehabilitaci-
ja, odgoj i obrazovanje osoha s oStecenjem vida, kao i druge usluge. Glavne
tocke njihovih usluga temelje se na slijedec¢im podrucjima: psihosocijalna
podrska, rana intervencija, integracija, boravak, smjesta;.

Psihosocijalna podrska pruza se u obitelji korisnika ili kod pruzatelja uslu-
ga, a moze se pruzati individualno i u grupi. Rana intervencija je socijalna
usluga koja obuhvaca strucnu, poticajnu pomoc djeci i strucnu i savjeto-
davnu pomoc roditeljima/udomiteljima kod nekog utvrdenog razvojnog ri-
zika ili teskoce djeteta. Integracija je socijalna usluga koja se pruza odgoji-
teljima, uciteljima, nastavnicima te strucnim suradnicima u predskolskim i
Skolskim ustanovama. Drugi termin za integraciju je pomaoc pri ukljucCivanju
u programe odgoja i redovitog obrazovanja. Usluga moze trajati do pet sati
tjedno.
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Socijalna usluga boravka ukljucuje cjelodnevni i poludnevni boravak. U njemu
se osigurava zadovoljavanje zivotnih potreba korisnika pruzanjem usluga
prehrane, odrzavanja osobne higijene, brige o zdravlju, Cuvanja, odgoja, nje-
ge, radnih aktivnosti, psihosaocijalne rehabilitacije, organiziranja slobodnog
vremena i arganiziranog prijevoza, ovisno o utvrdenim potrebama i izboru
korisnika.

Kao zadnju vrstu usluge koju pruza Centar “Vinko Bek” navedena je socijalna
usluga koja se tice smjestaja. Ona ukljucuje uslugu stanovanja, prehrane,
njege, brige o zdravlju, socijalnog rada, psihosaocijalne rehabilitacije, fizikal-
ne terapije, radne terapije, radnih aktivnosti, aktivhog provodenja vremena,
odgoja i obrazovanja, ovisno o utvrdenim potrebama i izboru korisnika. Ovaj
sadrzaj s mrezne stranice Centra za odgoj i obrazovanje “"Vinko Bek” [2021]
sazet je i prilagoden potrebi ove publikacije.

Udruga “Kazaliste, audiovizualne umjetnosti i kulture Gluhih - DLAN”

Udruga "DLAN” kao osnovni cilj ima promoviranje kulture Gluhih te ka-
zaliSne i audio-vizualne umjetnosti u Hrvatskoj i inozemstvu, omoguca-
vanje vece dostupnaosti umjetnickih i kulturnih dogadaja zajednici Gluhih
i nagluhih te prihvacanje Gluhih kao manjinske kulturalne grupe unutar
drustva.

Programski ciljevi Statuta Udruge "DLAN" su sljedeci: razvijanje kreativno-
sti i samoposStovanja Gluhih, promoviranje kulture Gluhih te audio-vizualne
i kazalisne umjetnosti u Hrvatskoj i inozemstvu, veca dostupnost umjet-
nickih i kulturnih dogadaja zajednici Gluhih i nagluhih, odrzavanje radio-
nica i organiziranje predavanja o umjetnosti i kulturi Gluhih, sudjelovanje
na kongresima Gluhih, kazalisnim festivalima Gluhih te izlozbama Gluhih
umjetnika, kreiranje mrezne stranice i razvijanje veza i suradnje sa slicnim
organizacijama u Europi i svijetu te prihvacanje Gluhih kao jezicne i kultur-
ne manjine.

Aktivnosti Udruge “DLAN” ocbuhvacaju odrzavanje predstava kazaliSta Glu-
hih na znakavnom jeziku, ples i tzv. Sign Dance [kombinacija znakovnog
jezika i plesa], poeziju na znakovnom jeziku, audio-vizualne umjetnosti
Gluhih autora - glazba, slikanje, fotografija, kiparstvo i video umjetnost,
pripovijedanje prica na znakovnom jeziku, te promaociju znakovnog jezika i
kulture Gluhih putem kulturnih dogadanja, radionica, predavanja, tekstova
na web stranici i predstava [Udruga “KazaliSte, audiovizualne umjetnosti i
kulture Gluhih - DLAN”, 2021].



3.3.5. Vaznost postojanja nacionalnih i medunarodnih
organizacija gluhoslijepih osoba i njihova problematika

Vec je hilo spomenuto kako je Hrvatski savez gluhoslijepih osoba ,,Dodir”
ujedno i jedina nacionalna organizacija gluhoslijepih osoba u Republici Hr-
vatskoj. Misleci iskljuciva na podrucje Europske Unije, gotovo svaka njezina
¢lanica ima vlastitu nacionalnu organizaciju gluhoslijepih osoba. Tarczay
ovako kamentira ovu tematiku: "Postojanje nacionalnih i internacionalnih
organizacija gluhoslijepih osoba od kljutnog je znacenja ne samo za glu-
hoslijepe osobe, vec i za svakog tko je na bilo koji nacin ukljuc¢en u podruc-
je gluhosljepoce (strucnjaci raznih profila, zaposlenici institucija, clanovi
obitelji, supruznici, prijatelji gluhoslijepih osoba, ¢ak i politicari i svi koji zele
biti informirani]. Oni su neophodni kao izvor relevantnih informacija o gluho-
sliepoci i za ispunjenje fundamentalnih potreba i prava gluhoslijepih osoha”
(Tarczay, 2014: 40].

Takoder, ostali jednako vazni ciljevi za koje se organizacije gluhoslijepih oso-
ba zalazu su i doprinoSenje prepoznavanju te male i marginalizirane skupine
ljudi, pomoc¢ u osnazivanju gluhoslijepih osoba, kao i veca osvijestenaost njih
samih o svojoj situaciji, bilo da se radi o osobama sa stecenom ili urodenom
gluhosljepocom. Vidljivost organizacija gluhoslijepih osoba povecava se obi-
ljezavanjem obljetnica i drugih dogadaja relevantnih za gluhoslijepu zajed-
nicu - primjerice, to se provodi manifestacijama poput Dana otvorenih vrata
te raznim kulturnim i sportskim dogadajima gluhoslijepih osoba [Tarczay,
2014).

Za organizacije gluhoslijepih osoba iznimno je vazna i medusobna koordina-
cija. Koordinacija i kontakt izmedu organizacija gluhoslijepih osoba doprino-
se medusobnom osnazivanju tih organizacija, medusobnom dijeljenju znanja
i iskustava, pospjesuje mogucnosti stvaranja zajednickih projekata izmedu
njih, te pomaze boljoj vidljivosti gluhoslijepih osoba u okviru njihovog iden-
tificiranja kao osoba s invaliditetom, ali i identificiranju gluhaoslijepih osoba
kao ljudskih bi¢a sa zasebnim, specificnim potrebama.

Neke od najvecih medunarodnih organizacija za gluhoslijepe osobe su

The World Federation of The Deafblind (WFDB]), European Deafblind Union
(EDbU], the Latin American Federation of Deafblind persons [FLASC] te the
African Federation of the Deafblind [AFDB]. Od ostalih relevantnih organi-
zacija koje djeluju u interesu gluhoslijepih osoba su i efsli [European Forum
of Sign Language Interpreters] i WASLI [World Association of Sign Language
Interpreters).
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Tarczay (2014) napominje da, usprkos tome Sto su ove organizacije relativno
mlade, suocCavaju se s temeljnim problemima. Oni cbuhvacaju samo funkei-
oniranje organizacija, odrzivost organizacija, te i dalje postojecu diskrimi-
naciju u politickom i javhom okviru.

Sto se tice funkcioniranja organizacija za gluhoslijepe osobe, ono uklju-
Cuje osnovno djelovanje i kljucne aktivnosti koje se odnose na sudjelovanje
na svim sastancima na kojima se donose odluke koje se ticu ne samo jedne
konkretne organizacije, vec i gluhoslijepih osoba opcenito. Sudjelovanjem na
sastancima organizacija gluhoslijepih osoba gluhoslijepe osobe predstav-
ljaju sebe, a sudjelovanjem na vecim, medunarodnim sastancima donose se
vazne odluke i smjernice za osobe s invaliditetom koje mogu imati znacajan
utjecaj i na gluhoslijepe osobe (Tarczay, 2014].

Pri analiziranju funkcioniranja tih organizacija, vidljivo je da odrzavanje redo-
vitih sastanaka donosi svoje teskoce. Primjerice, za odrzavanje duljeg sa-
stanka gluhoslijepoj osobi potrebna su [optimalno] dva prevoditelja, koji se
medusobno izmjenjuju svakih 20 ili 30 minuta [Tarczay, 2014)].

No, kao Sto je prije ukazano, postoje problemi oko dostupnog broja prevo-
ditelja i njihove pristupacnosti u nekoj zemlji. Nadalje, bitno je napomenuti

i funkcioniranje medusobne komunikacije organizacija gluhoslijepih osoba
opcenito. Korespondencija dviju organizacija gluhoslijepih osoba cesto je
otezana i usporena jer uvelike ovisi o tome je li prevoditelj redovito dostupan
clanu ili predsjedniku organizacije gluhoslijepih osoba.

Odrzivost organizacija za gluhoslijepe osobe na nacionalnom i medunarod-
nom nivou “postaje problem ako gluhoslijepim osobama nije pruzena prilika
za aktivno sudjelovanje u vodenju organizacije i prilika za sudjelovanje na
sastancima. Zbog toga, nije zacudujuce da medunarodne organizacije imaju
znacajne probleme u svojoj financijskoj odrzivosti, Sto takoder znaCi proble-
me u ljudskim resursima” (Tarczay, 2014 47].

Financijski resursi organizacija gluhoslijepih osoba vrlo su ograniceni, a situa-
Cija je pogotovo otezavajuca u vidu financiranja prisustva gluhoslijepih osoba
na medunarodnim sastancima. Okupljanje organizacija gluhoslijepih osoba od
iznimne je vaznosti za boljitak opce populacije gluhoslijepih osoba, a nemo-
gucnost njihovog sudjelovanja i okupljanja na sastancima slabi povezanost i
podrsku gluhoslijepih osoha medusobno. U obzir se mora uzeti i neizbjezni tro-
Sak prevoditelja gluhoslijepih osoba, a kojih ¢esto nedostaje. Zbog svega ovoga,
relativno mali broj gluhoslijepih osoba u mogucnosti je boriti se za svoja prava.



Za diskriminaciju gluhoslijepih osoba u okviru njihovog sudjelovanja u
politickom i javhom zivotu Tarczay navodi da je “i dalje prisutna u nekim
zemljama, unato¢ UN-ovoj Konvenciji o pravima osoba s invaliditetom, una-
to¢ drugim zakonski obvezujucim dokumentima te unatoC naporima samih
gluhoslijepih osoba za aktivnu ukljucenost u radu njihovih organizacija”
(Tarczay, 2014: 47]. Pri tome Tarczay naglasava da, unatoc Cinjenici da broj
obrazovanih gluhoslijepih osoba raste, Cini se kako su ,,glavni autoriteti” do-
noSenja odluka koje se ticu gluhoslijepih osoba i njihovih zivota i dalje osohbe
bez invaliditeta te se cesto dogada da se njihov glas cuje glasnije od glasa
gluhoslijepih osoba.

3.3.6. Iskustva gluhoslijepih osoba pri posjetu lijecniku

Na kraju trece cjeline izdvojen je zaseban dio o posjetima gluhoslijepih osoba
lijeCnicima i iskustvima u zdravstvenom sustavu, buduci da lijecnici i drugo
medicinsko osoblje i dalje Cine vecinu kontakta gluhoslijepih osoba sa struc-
njacima koji rade s gluhoslijepim osobama.

Slika 32. Graficki prikaz odgovara na pitanje “Koliko ¢esto posjecujete lijecnika?”.

Podatak koji uvelike odstupa od svih ostalih o ovoj temi jest taj da, prema
rezultatima istrazivanja, 71,1% gluhoslijepih ispitanika rijetko ide lijeéniku
(Slika 32.). Daleko ispod toga, njih 23,1% Cesto posjecuje lijecnika, a 5,8% ne
posjecuje lijecnika. Razlog tomu naveden je u nastavku.
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Slika 33. Graficki prikaz odgovora na pitanje “Jeste li se susreli s odredenim poteskacama
pri posjetu lijecniku®?”,

Slika 34. Graficki prikaz odgovora na pitanje “Jeste li izbjegavali posjet lijecniku zbog otezane
komunikacije i izazova koje ona nosi?”.

Slika 35. Graficki prikaz odgovora na pitanje “S kime ohitno posjeéujete lijecnika?”,
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- 43,3% gluhoslijepih ispitanika susreli su se s odrede-
nim poteskocéama pri posjetu lijeéniku [ Slika 33.];

- 23,3% gluhoslijepih ispitanika izbjegavali su posjet
lijeéniku zbog otezane komunikacije i izazova koje on

nosi (Slika 34.);

- Gluhoslijepe osobe najéesée su, pri posjetu lijecniku,
u pratnji ¢lana obitelji (54,9%] ili s prevoditeljem za
gluhoslijepe osobe [35,2%). Ipak, njih 27% sami odla-
ze lijeéniku [ Slika 35.).

Ovi izdvojeni podatci svjedoCe o necemu Sto gluhoslijepim osocbama nije toli-
ko neuohicajeno u zdravstvenom sustavu. Postavlja se pitanje - zasto maniji
dio gluhoslijepih ispitanika nikada ne posjecuje lijecnika te jesu li one gluho-
slijepe osobe koje samostalno posjecuju lijecnika - to uistinu u stanju Ciniti?

Takoder, napominjemo da bi broj gluhoslijepih osoba koje dozivljavaju po-
teSkace kod lijecnika bio znatno veci, ako ne bi bili u pratnji prevoditelja za

gluhoslijepe osobe.

Neki od pojedinacnih odgovora gluhoslijepih ispitanika o poteSkocama s koji-
ma Se susrecu u zdravstvenom sustavu:

“Tesko se snalazim po hodnicima.”;

“Doktor samo komunicira s mamom.”;

“U mojoj ambulanti osobe s invaliditetom nemaju prednost. Prostor je mracan.”;
“Tijekom prozivanja u cekaonici nisam Cula svoje ime.”;

“Ne nailazim na strpljenje lijecnika pri kamunikaciji i ne dohivam dodatna
objasnjenja koja trazim od lijecnika.”;

“U vrijeme pandemije [koronavirusa] bas se nije se moglo otici kod lijecnika,
sve se odvijalo preko interneta ili telefonskim putem, Sto meni predstavlja pro-
blem. Tada sam se obratila udruzi [lokalnoj udruzi gluhoslijepih osoba] koja mi
je pomogla kod otkazivanja narucene kontrole i nabavke propisanih lijekova.”;

“Problem mi predstavlja komunikacija s ginekologom, govore brzo i ne razumi-
jem uvijek njihove upute. Ponekad, kad ih ne razumijem koristim video-poziv, pa
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mi prevoditelj pomaze pri kamunikaciji s njima. Dogada se i da ne Zele objasniti
neke stvari kad ih nesto pitam, kazu mi da neka mi prevaditelj procCita nalaz.”;

“Ne dobijem potpune odgovore, sve nesto kratko. Kad dodem doma, sve sto
je bilo receno mi se pomijesa.”;

“Imam velik strah od medicinskog osoblja, moram i¢i na kontrolu Secera, ali
ja to izbjegavam. Mislim da nisu ljubazni.”;

“Zbog potpune gluhosljepoce nista ne mogu obavljati sama.”;

“Kad sam isla snimati kraljeznicu sa mnom je iSla moja kci koja mi je poma-
gala u koamunikaciji. Oni nisu dopustili da ostane sa mnom, poslali su ju van,
a ja ih nisam razumijela jer su stajali iza stakla, to mi je bio problem.”;

“Na specijalistickim pregledima u bolnici, doktor gleda u kompjuter i tipka i
govori istovremeno”.

Na pitanje "Kome se lijecnik najcesce direktno obracao?”, rezultati su poka-
zali kako se u 41,2% slucajeva lijeénik najéesc¢e obracao pratnji gluhoslije-
pih ispitanika.

U 39,5% slucajeva lijecnik se obracao gluhoslijepoj osobi direktno, a u 30,3%
slucajeva lijecnik se obracao prevoditelju. Jedini ispravni odgovor na ovo
pitanje bio bi da se lijecnik direktno obraca gluhoslijepoj osobi, a ne njezinom
prevaoditelju ili drugoj pratnji.

U nastavku izlaze se jos nekaliko rezultata istrazivanja Saveza ,Dodir” o
iskustvima gluhoslijepih osoba pri posjetu lijecniku s pripadajucim grafickim
prikazima.

Slika 36. Graficki prikaz odgovora na pitanje “Kada Vam se lije¢nik direktno obratio, jeste
razumijeli Sto Vam je receno?”



Slika 37. Graficki prikaz odgovara na pitanje "Kada ste isli sami, je li Vam se dogaodilo da niste
u potpunosti razumijeli upute?”.

Ukupno 75,2 % gluhoslijepih ispitanika su ponekad ili ni-
kad nisu razumjeli ono Sto im je lijeénik rekao [ S/ika 36.).

Pri samostalnom odlasku lijeéniku, 70,2% gluhoslijepih
ispitanika nisu u potpunosti razumjeli upute koje im je dao
lijeénik [Slika 37).

Nadalje, 13,3% gluhoslijepih ispitanika pozvali su svog lijeCnika opce prakse
u svoj dom jer nisu bili u mogucénosti doci u zdravstvenu ustanovu (iz bilo
kojeg razloga]. Njih 91,7% nisu imali odredene poteskoce pri posjeti lijecnika
njihovom domu.

Drugi podatak pokazuje kaka je 26,3% gluhoslijepih ispitanika zvalo hitnu
pomoc barem jednom u Zivotu. To su gluhoslijepe osobe koje su donekle u
mogucnosti telefonski komunicirati, najcesce s prilagodbom [npr. glasniji
zvuk uredaja). Medu njima, jedna trecina [33,8%] je imala poteskoca pri kan-
taktiranju hitnih sluzbi.

Sto se tite boravka u bolnici odnosno prijema, 90,8% ispitanika hilo je [ba-
rem jednom u Zivotu] primljeno u bolnicu. Tijekom boravka u bolnici, 51,8%
gluhoslijepih ispitanika imali su poteskoce. Kao one najcesce, navode kako
je rijec o komunikacijskim poteskocama s kojima su se suocavali. Donaosi-
mo neke odgovore o tome kako su izgledale poteskoce prilikom boravka u
bolnici:
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“Bila sam na hitnoj operaciji, a nitko nije mogao komunicirati sa mnom. Ni-
sam dobila nikakve informacije.”;

“Zurba i nestrpljivost bolnitkog osohlja, poteskoée u kamunikaciji.”;

“Dugo ¢ekanje na uspostavi komunikacije jer osoblje ne zna komunicirati na
hrvatskom znakovnom jeziku.”;

“Ponekad sam imao poteskoce u komunikaciji s medicinskim osobljem. Ni-
sam mogao doci do prevoditelja jer osoblje nije shvatilo da sam gluhoslijepa
osoha.”;

“Osjecala sam se kao Pale sam na svijetu, bez ljudske topline, kao da sam
kaznjena, a ne bolesna.’;

“U bolnici je bio problem oko uputa i nacina dojenja. Nakon poroda, zbog
cijele situacije s mjerama [tijekom pandemije koronavirusa], dijete mora
biti s majkom 24 sata na dan, Sto mi je predstavljalo problem. Prije spava-
nja skidam slusni aparat, zbog toga nisam mogla ¢uti kad mi dijete place, a
[medicinska] sestra me nije htjela probuditi. Zamolila sam Zenu do mene da
me probudi.”;

“Problem je nepostivanje prava prednosti osoba s invaliditetom, ne pomaze
mi ni kad pokazem clansku iskaznicu udruge i [potvrdu] da sam gluhoslijepa
osoba, npr. na ocnome odjelu mi uvijek kazu da su svi tamo osobe s invalidi-
tetom.”;

“Bila sam u bolnici bas u vrijeme pandemije [koronavirusa] i bila sam zbu-
njena kad su mi objasnjavali Sto trebam piti od lijekova, kada piti, kada za-
vrSiti. Posjeti u bolnici bili su zabranjeni, suprug me nije mogao doci vidjeti,
ali sam uz pomoc video-poziva i prevoditelja barem premostila probleme u
komunikaciji”.

Kao Sto je vidljivo iz odgovora, gluhoslijepe osobe svjedoce o brojnim neprili-
kama u kojima su iskusile poteskoce, a najcesce se radi o jezicno-komunika-
cijskim barijerama.

S druge strane, gluhoslijepe osobe bile su upitane i 0 pozitivnim iskustvima
prilikom boravka u bolnici, a njih 66,1% odgovorilo je da su iskusile i pozitivne
reakcije. Kao primjer, jedan gluhoslijepi ispitanik navodi da je bolnicko osoblje
bilo ljubazno, pristupacno i profesionalno. Drugi gluhoslijepi ispitanik navo-



di kako se bolnicko osoblje u potpunosti trudilo da ga se informira o svemu
jasnim i glasnim govorom. Ostali odgovori svjedoCe o tome da je medicinsko
osaoblje bilo spremno prilagoditi se gluhoslijepom pacijentu pisuci mu na
papir ili obavjestavanjem gdje se nalaze lijekovi itd.
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Slika 38. Graficki prikaz posjeta gluhoslijepe osabe lijecniku s prevoditeljem.
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Utjecaj gluhosljepoce na svakodnevni
zivot - ukljuceni ili iskljuceni?

"Osobe s gluhosljepocom predstavljaju izmedu 0.2% i 2%
svjetske populacije i imaju vece Sanse za zivot u siromastvu
| nezaposlenosti te imaju manju razinu obrazovanja
nego ostale osobe s invaliditetom”

[WFDB, 2018: 3).

Dosad se citatelj mogao upoznati s osnovnim konceptima i specificnostima
koje se vezu za gluhosljepocu. Bila su predstavljena tri glavna podrucja u
kojima sve gluhoslijepe osobe nailaze na poteskoce, poblize su se predacile
njihove svakodnevne navike i saznalo nesto vise o njihovom saocijalnom Zivo-
tu, ali i o0 dostupnim uslugama za gluhoslijepe osobe.

U ovom predzadnjem glavnom poglavlju bit ce rijecCi o krajnjim posljedicama
koje gluhosljepoca donosi i kako izgledaju podatci o gluhoslijepim osoba-
ma u Hrvatskoj kroz sustav - Skolstvo, zaposlenje i mirovina. U skladu s time
bit ¢e prikazana preslika zivota osoba s gluhosljepocom. Uz to, bit ce dota-
knuta prava koja su gluhoslijepim osobama zakonom osigurana u Hrvatskoj
te kakva su iskustva gluhoslijepih ispitanika u borbi za ostvarivanje tih prava.

Ovo poglavlje izdvgjit ¢e ugrozenost specificne skupine gluhoslijepih osoba
koje Cine najveci dio gluhoslijepe populacije - starijih gluhoslijepih osoba.
One u Hrvatskoj ve¢inom zive u nedostojanstvenim zivotnim uvjetima i zaki-
nute su aktivnosti i specificnih usluga koje bi im omogucile kvalitetniji zivot
i dostojanstveno starenje. Na kraju poglavlja hit ce rijeci o tome kako gluho-
sljepoca utjece na mentalno zdravlje.

Prema podatcima Hrvatskog zavoda za zaposljavanje za razdoblje od 1. si-
jecnja do 30. lipnja 2021. godine, od ukupno 85 430 osoba koje su zaposlene
posredovanjem HZZ-a, njih 1 529 bile su osobe s invaliditetom. Osobe s inva-
liditetom Cine 1,8% ukupne populacije zaposlenih osoba iz evidencije HZZ-a.

Sluzbeni podatci zaposlenih gluhoslijepih osoba ne postoje, buduci da ne
postoji ni sluzbeni podatak o broju osoba s istovremenim oStecenjem vida i
sluha. No, ono S$to postoji su zasebni podaci o zaposlenosti osoba s oStece-
njem vida i podatci o zaposlenosti osoha s oStecenjem sluha. Prema HZZ-
ovim podatcima [2019), osobe s oStecenjem sluha Cine 3,20% zaposlenih



osoba s invaliditetom, a osobe s ostecenjem vida Cine 3,80% zaposlenih
osoba s invaliditetom.

Inace, kontinuirana statisticka nevidljivost gluhoslijepih osoba prisutna je
zbog toga Sto u srzi, gluhosljepoca u mnogim zemljama svijeta i dalje nije
priznata kao jedinstveno ostecenje. Ova nevidljivost gluhoslijepih osoba
ujedno je i uzrok i posljedica nedostatka razumijevanja, Sto je prozeto diljem
podrucja prava osoba s invaliditetom.

Na svjetskoj razini, prepoznavanje gluhosljepoce kao jedinstvenog oStecenja
te postojanje sluzbene definicije gluhosljepoce najbolje je vidljivo u razvijenijim
zemljama svijeta u kojima vladaju srednje do visoka primanja (WFDB, 2018].

4.1. Sociodemografska slika gluhoslijepih ispitanika

Bit ¢e predstavljeni rezultati istrazivanja Saveza ,,Dodir” kaji se ticu sociode-
mografske slike gluhaoslijepih ispitanika.

Slika 39. Graficki prikaz spola gluhoslijepih ispitanika.

Prevladava Zenski spol gluhoslijepih ispitanika [55,4%]) [Slika 39.], s pro-
sjecnom dobi od 73 godine. Mjesto stanovanja uvelike varira i nema odreden
fokus, buduci da je bilo bitno ispitati uzorak gluhoslijepe populacije raspro-
stranjene preko cijele zemlje. Gluhoslijepi ispitanici najcesce Zive s obite-

lji [partnerom/-icom i/ili djecom] - 53,7%, zatim s roditeljima - 20,7%, a
18,2% gluhoslijepih ispitanika zive sami.

U najvecem dijelu, ukupan broj osoba u ku¢anstvima gluhoslijepih ispita-
nika su dvije osobe (27,7%]. 21% gluhoslijepih ispitanika zivi u kucanstvu s
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ukupno tri osobe, a 14,3% gluhoslijepih ispitanika zivi u ku¢anstvu s ukupno
Cetvero osoba.

Slika 40. Graficki prikaz odgovora na pitanje “Zivi li s Vama u kué¢anstvu jo$ koja gluha ili
gluhoslijepa osoba?”.

w e

U 38,3% kucanstva u kojima zive gluhoslijepi ispitanici zivi joS najmanje jed-
na gluhoslijepa osoba (Slika 40.]). U 73,1% slucajeva to je jos jedna, odnosno,
ukupno druga gluhoslijepa osoba u kucanstvu.
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Slika 41. Graficki prikaz odgovora na pitanje “Imate li djecu””.

- ukljuceni ili iskljuceni?

t

Na Slici 41. vidljivo je da 62,8% gluhoslijepih ispitanika ima djecu, tocnije
najcesce dvoje djece [41%] ili jedno dijete (38,5%].

=l 4.U



|
—
=
| S—
c
(@S
D
=
a_
A
==
—
(@]
(D
=
-~J

=
c
.
(9]
(1)
2,
=
=
-
Q
73
L T
(1)
S
o
(o
®
-
)
n
<
)
x
Q
Q.
-
4]
<
S
il
<
(=)
~r

Slika 42. Graficki prikaz odgovara na pitanje “Koji je Vas bracni status?”.

Slika 42. o0 bracnom statusu na prvi pogled izgleda raznoliko, no s najve-
¢im postotkom bracnog statusa gluhoslijepih ispitanika vodi bracni zivot s
42,1%, a slijedi samacki zivot [30,6%]), te udovistvo (16,5%).

Slika 43. Graficki prikaz odgovara na pitanje “Koji je stupanj Vaseg obrazovanja?”.

Velika vecina gluhoslijepih ispitanika ima zavrSenu srednju strucnu spremu
(SSS]), i to s velikim odstupanjem od ostalih odgovora - ukupno, 79,3% (Slika
43.].
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Slika 44. Graficki prikaz odgovora na pitanje “Koji su ukupni prihodi Vaseg kuc¢anstva®?”.

Podatak o ukupnim prihodima kucanstva gluhoslijepih ispitanika veoma je
zabrinjavajuc. Naime, 41,3% gluhoslijepih ispitanika zivi u kuéanstvu koje
raspolaze mjesecnim prihodima u iznosu od 1000 do 5000 kuna. Samo
31,4% gluhoslijepih ispitanika ima ukupne mjesecne prihode kucanstva u
iznosu od 5000 do 9000 kuna, dakle niti trecina ispitanih gluhoslijepih oso-
ba.

S obzirom na konstantno rastuce troskove zivota u Hrvatskaj, vecina mje-
secnih prihoda u kucanstvima u kojima se nalaze gluhoslijepe osobe toliko
je niska da to za sobom povlaéi izniman rizik od siromastva.

Slika 45. Graficki prikaz odgovora na pitanje "Koji je Vas trenutacni radni status?”.



|z grafickog prikaza na Slici 45. vidljivo je da je gotovo 70% gluhoslijepih
ispitanika umirovljeno. Drugi najcesci dogovor je da su gluhoslijepi ispitanici
nezaposleni (19,4%], a samo 11,3% gluhoslijepih ispitanika je zaposleno.
Nadalje, nezaposleni gluhoslijepi ispitanici u vecini slucajeva nisu prijavljeni u
evidenciji HZZ-a (66,7 %].

0d umirovljenih gluhoslijepih ispitanika, njih 50,4% korisnici su invalidske
mirovine. Onih 9,9% zaposlenih gluhoslijepih ispitanika ve¢inom je zaposleno
na neodredeno [61,5%] te na puno radno vrijeme (92,3%].

0d onih gluhoslijepih ispitanika koji imaju radno iskustvo, u prosjeku imaju
16,3 godina radnog staza, s napomenom da se nije pribrojavao beneficirani
radni staz.

Na samom kraju ove teme donosimo sliku prosjecnog gluhoslijepog ispi-
tanika u istrazivanju Saveza ,,Dodir”, bolje receno gluhoslijepe ispitanice
(prevliadavaju gluhoslijepe Zene - 54,9%]. Ona je zena od otprilike 73 godine,
ima srednju strucnu spremu, a ukupno je radila otprilike 16 godina. Ima dvo-
je djece, udana je te zivi s partnerom. Nakon partnerove smrti, najcesce zivi
s djecom. Prima invalidsku mirovinu, a ukupni je prihod njezinog kuc¢anstva
izmedu 1000 i 5000 kuna. Nadovezujuci se s podatcima iz prethodne cjeline,
ta gluhoslijepa zena najcesce se socijalizira preko svoje obitelji, a aktivnosti
kojima se najcesce bavi vezane su za dom [kuhanje, ¢iScenje, pracenje vije-
sti).

Slika 46. Graficki prikaz gluhaslijepe zene u komunikaciji s prevoditeljem
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Nakon prikazivanja sociodemografske slike gluhoslijepih ispitanika slije-

di zakljucak. Ako uzmemo u obzir da se prosjecni ukupni prihodi u 41,3 %
kucanstava gluhoslijepih ispitanika kre¢u u rangu od 1000 do 5000 kn, a cak
83,8% navedenih kucanstava sastoji se od dvije ili viSe osoba dolazimo do
zapanjujuceg podataka s kalikim niskim financijskim sredstvima znacajni dio
gluhoslijepih osoba i njihovih obitelji u RH raspolazu u 2021. godini. Pritom
nesto viSe od 52% tih kucanstva ima ukupno tri ili viSe osoba [Clanova ku-
canstva], medu kojima je najmanje jedna gluhoslijepa osoba.

4.2. Gluhoslijepe osobe kao korisnici prava u sustavu
socijalne skrbi

U ovome dijelu hit ¢e predstavljeni rezultati istrazivanja Saveza ,,Dodir” o
pravima iz sustava socijalne skrbi koje koriste gluhaoslijepi ispitanici.

- 95% gluhoslijepih ispitanika korisnici su prava iz su-
stava socijalne skrbi.

- Najcesce su korisnici prava doplatka za pomo¢ i njegu
(56,9%), te osobne invalidnine [43,1%].

- 0d ostalih prava iz sustava socijalne skrbi, gluhoslije-
pi ispitanici korisnici su prava na jednokratnu nakna-
du (4,3%], prava na zajamcenu minimalnu naknadu
(1,7%]), te prava naknade do zaposlenja (0,9%].

Kao jos neki oblik socijalne naknade kaji nije bio naveden kao ponudeni odgo-
var, gluhoslijepi ispitanici najcesce su naveli primanje pomoci/naknade grada
Zagreba u iznosu od 200 kuna, te povlastice javnog prijevoza, gdje se opet vidi
kako gluhoslijepi korisnici koji zive izvan Zagreba ili nisu iz vecih gradova uglav-
nom ne postizu nikakve dodatke na ionako male mirovine. Gluhaoslijepi ispitani-
ci, bez obzira na njihovo mjesto stanovanja, kao povlastice navodili su i besplat-
nu TV pristojbu i popust kojeg imaju osobe s invaliditetom na HZ vozne karte.

0 tome hoce li gluhoslijepa osoba koristiti nekoliko prava iz sustava saocijalne
skrbi istovremeno ovisi 0 dohodovnom, odnosno imovinskom cenzusu te o
tome ispunjava li gluhoslijepa osoba uvjete za ostvarivanje tih prava.

Vise o nekim pravima koja gluhoslijepe osobe imaju zajamcena zakonom u
Hrvatskoj iduca je tema.



4.3. Izdvojena prava gluhoslijepih osoba prema
hrvatskom zakonodavstvu

Ono Sto slijedi su izdvojena zakonska prava gluhaoslijepih osocba u Hrvatskao;.
Prava su padijeljena u nekoliko podrucja: komunikacija, prava iz zdravstve-
nog sustava, prava iz sustava socijalne skrbi, prava iz usluga prijevoza te
ostale povlastice.?

Komunikacija

Komunikacijska sfera gluhoslijepih osoba zasad je jedino definirana vec
spomenutim Zakonom o hrvatskom znakovnom jeziku i ostalim sustavima
komunikacije gluhih i gluhoslijepih osoba u Republici Hrvatskoj [NN 82/15].

No, ovaj zakon oznaCava samo mrtvo slovo na papiru, buduci da nije donesen
pravilnik koji propisuje na koji nacin je gluhoslijepim osobama osigurano pra-
vo na kamunikaciju, kao ni uvjeti ostvarivanja tog prava. Tocnije, ovaj zakon
nije u potpunosti primjenjiv jer u njemu nije definirano tko su direktni pruza-
telji usluga prevodenja za gluhoslijepe osobe. Stoga, ova usluga nije stan-
dardizirana, kao niti ravnomjerno rasprostranjena na kompletnom podrucju
RH.

Gluhoslijepe osobe tako su primorane izdvajati vlastita financijska sredstva
kako bi si osigurala prevoditelja, primjerice tijekom sudjelovanja na sastanci-
ma. Kada bi pravilnik bio donesen, on bi propisivao uvjete ostvarivanja prava,
kao i kriterije za pruzatelja usluga prevodenja.

Prava iz zdravstvenog sustava

Od prava iz zdravstvenog sustava prvo ce biti izdvojen Pravilnik o ortoped-
skim i drugim pomagalima [NN 62/19]:

« 0siguranici imaju pravo na pomagala poput pomagala za kretanje,
ocna i tiflotehnicka pomagala, slusna i surdotehnicka pomagala te na
njihov popravak, rezervne dijelove i potrosni materijal;

- 0siguranik ima pravo na teleskopske lece, elektronicko pomagalo za
povecanje kad je vidna oStrina manja od 5% [iznimno kad je vidna
oStrina manja od 20% uz preporuku tiflopedagoga];

« 0siguranik ostvaruje pravo na samo jedno od navedenih pomagala

« U iznimnim situacijama osiguranik moze ostvariti pravo i na kontaktne
lece, odnosno korekcijske lece za naocale;

® Napomena: sva prava gluhaoslijepih osoba u izdvojenom popisu ovoga rada azurirana su u listopadu 2021. godine, a o pot-
punom popisu prava gluhoslijepih osoba prema hrvatskom zakonodavstvu i o njegovoj azuriranosti brine se Savez ,Dodir”.
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- 0siguranik ostvaruje pravo na slusno pomagalo kada ima obostrani
trajni gubitak sluha, a tonski audiogram pokazuje da je prosjecni prag
sluha za uho na koje bolje cuje na frekvencijama: 0,5 kHZ, 1 kHz, 2 kHz
i 4 kHz za osiguranu osobu do navrsene 18. godine 30 dB i vise, a 40
dB i viSe za odrasle na istim frekvencijama;

- 0sigurana osobaiznad 18. godine Zivota ima pravo na dva istovrsna
slusna pomagala pod uvjetom da sa jednim slusnim pomagalom ne
postize razumljivost od najmanje 80%, pri jacini zvuka od 65 dB te
kada se sa dva sluSna pomagala u otezanim uvjetima poboljSava ra-
zumljivost u odnosu na jedno slusno pomagalo za najmanje 20%;

- 0sigurane osobe koje se nalaze na kontinuiranoj slusno-govornoj
rehabilitaciji odnosno osigurane osobe na redovnom skolovanju [do
navrsene 18. godine zivota] imaju pravo na dva kompletna slusna
pomagala;

- 0sigurane osobe do navrsene 18. godine zivota odnosno osigurane
osobe iznad 18. godine Zivota na redovitom Skaolovanju imaju pravo na
baterije za slusna pomagala;

- 0siguranici kojima je ugradena umjetna puznica imaju pravo na
govorni procesor i rezervne dijelove za govorni procesor utvrdene u
listama pomagala.

w e
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Bitno je naglasiti kako u Pravilniku o ortopedskim i drugim pomagalima [NN
62/19], kao niti na Listi ortopedskih i drugih pomagala ne postoje propisa-
na pomagala specifitno namijenjena gluhoslijepim osobama. Umjesto toga,
gluhoslijepe osobe primaorane su koristiti pomagala koja odvojeno pokrivaju
oStecenje sluha i oStecenje vida, odnosno gluhocu i sljepocu. S obzirom da
se gluhoslijepe osobe ne mogu poput slijepih osloniti na sluh, odnosno poput
gluhih osloniti na vid, potrebno je uciniti im dostupnima pomagala prilago-
dena dvostrukom osjetilnom ostecenju sluha i vida.
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No, postoje i gluhoslijepe osobe koje ne mogu karistiti jedna ili druga poma-
gala, vec su im prijeko potrebna pomagala za gluhoslijepe osobe.

gluhos

Zakon o dobrovoljnom zdravstvenom osiguranju (NN 85/06, 150/08, 71/10]:

ecaj

Pravo na besplatno dopunsko zdravstveno osiguranje imaju:

- ukljuceni ili iskljuceni?

- osigurane osobe s invaliditetom koje imaju 100% oStecenja orga-
nizma, odnosno tjelesnog oStecenja prema posebnim propisima,
osobe kod kojih je utvrdeno vise vrsta oStecenja te osobe s tjelesnim
ili mentalnim ostecenjem ili psihickom boleScu zbog kojih ne mogu
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samostalno izvoditi aktivnosti primjerene Zivotnoj dobi sukladno pro-
pisima o socijalnoj skrhi.

Pravo na prihvacanje ili odbijanje pojedinoga dijagnostickog, odnosno tera-
pijskog postupka.

Zakon o stazu osiguranja s poveéanim trajanjem (NN 115/18):

- staz osiguranja s povecanim trajanjem racuna se osiguranicima - 0So-
bama s invaliditetom: slijepim osobhama, osobama obaoljelim od distro-
fije i srodnih misicnih i neuromisi¢nih bolesti, oboljelima od paraplegije,
cerebralne i djecje paralize, multiple skleroze i srodnih bolesti, reuma-
toidnog artritisa i drugih sustavnih upalnih bolesti zglobova i vezivnog
tkiva [ankilozantni spondilitis, psarijaticni artritis, seronegativni artritis,
sistemski eritemski lupus, sklerodermija i polimiozitis/dermatomio-
zitis] , gluhim osobama, gluhoslijepim osobama i osohama kod kojih
postoje funkcionalni poremecaji zbog kojih se ne mogu samaostalno
kretati bez uporabe invalidskih kalica;

- 0S| - ako im zdravstveno stanje uzrokuje trajne posljedice za zivot i rad,
utvrduje se rjesenjem Hrvatskog zavoda za mirovinsko osiguranje na
temelju nalaza i misljenja Zavoda za vjeStacenje, profesionalnu rehabi-
litaciju i zaposljavanje osoba s invaliditetom prema odredbama Zakona
0 mirovinskom osiguranju na zahtjev osiguranika - osobe s invalidite-
tom;

- 0siguranicima - osobama s invaliditetom iz stavka 1. ovoga ¢lanka sva-
kih 12 mjeseci staza osiguranja racuna se kao 15 mjeseci;

- 0sobe s invaliditetom koje su bile u radnom odnosu ostvaruju pravo na
beneficirani radni staz, odnosno na staz osiguranja s povecanim traja-
njem;

- takav staz se odnosi na razdoblje provedeno u obveznom miravinskom
osiguranju koje se ractuna s povecanim trajanjem, a prema odredeno je
kako to pravo ostvaruju osobe s invaliditetom, a medu njima su poseb-
no izdvojene i gluhoslijepe osobe;

- Uz «Zahtjev za priznavanje prava na naknadu zbhaog tjelesnog oStece-
nja» istovremeno se moze predati i «Zahtjev za utvrdivanje statusa in-
validne osobe s beneficiranim radnim stazom> da bi se ostvarilo pravo
na beneficirani radni staz;

- zaposlene gluhoslijepe osobe imaju pravo na beneficirani radni staz;

- 0sobama s beneficiranim radnim stazom na svakih 12 mjeseci staza
dodaje se tri mjeseca i tako se smanjuje dobna granica za miravinu.
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Prava iz sustava socijalne skrbi
Zakon o socijalnoj skrbi (NN 57/11]:

Sva prava na osnovu Zakona o socijalnoj skrbi ostvaruju se putem Centra

za socijalnu skrb prema mjestu prebivalista osobe. Iznos pojedinih oblika
novCane pomaoci unutar sustava socijalne skrbi odreduje se u odredenom
postotku od osnovice za socijalna davanja, a iznos osnovice odreduje Vlada
Republike Hrvatske. Postupak vjestacenja sastavni je dio postupka za ostva-
rivanje prava iz socijalne skrbi. Bit ¢e izdvojena tri prava zajamcena ovim za-
konom, buduci da se njima karisti velika vecina gluhoslijepih ispitanika, a to
su pravo na doplatak za pomaoc i njegu, pravo na osobnu invalidninu te pravo
na pomaoc strucnog prevoditelja.

- pravo na doplatak za pomoc i njegu priznaje se osobi koja ne moze
sama udovaljiti osnovnim zivotnim potrebama uslijed ¢ega joj je prijeko
potrebna pomoc i njega druge osobe u organiziranju prehrane, pripre-
mi i uzimanju obroka, nabavi namirnica, CiScenju i pospremanju stana,
oblacenju i svlacenju, odrzavanju oschne higijene, kao i obavljanju dru-
gih osnovnih zivotnih potreba;

- gluhoslijepe osobe imaju pravo na doplatak za pomaoc i njegu, u punom
iznosu, 120% osnavice (600kn] ili smanjenom iznosu, 84% osnovice
(420kn] ovisno je li osoba osposobljena za samaostalni zivot i rad ili nije;

- pravo na osobnu invalidninu priznaje se osobi s teskim invaliditetom
ili drugim teskim promjenama u zdravstvenom stanju, u svrhu zado-
voljavanja njezinih zivotnih potreba za ukljucivanje u svakodnevni zivot
zajednice

- 0soba koja nema vlastiti prihod ima pravo na osobnu invalidninu u izno-
su 300% osnovice [1500kn];

- ako osoba ostvaruje prihod po bilo kojoj osnovi, osobna invalidnina
utvrduje se kao razlika izmedu iznosa 300% osnavice i prosjecnog
prihoda ostvarenog u prethodna tri mjeseca prije mjeseca u kojem je
podnesen zahtjev, odnosno u kajem je pokrenut postupak po sluzbenoj
duznosti;

- u prihod se ne uracunava placa, autorski honaorar, zajamcena mini-
malna naknada, naknada za troSkove stanovanja koja je ostvarena na
temelju Zakona o socijalnoj skrhi, mirovina do iznosa najnize, odnosno
minimalne mirovine ostvarene za 40 godina mirovinskog staza, nov-
Cana sredstva karisnika zajamcene minimalne naknade koji sudjeluje u
radovima za opce dobro ostvarena po osnovi zaposlenja u javnom radu,
ortopedski dodatak, sredstva za uzdrzavanije koje dijete ostvaruje na
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temelju propisa o ohiteljskim odnosima, stipendija za Skolovanje uce-
nika ili studenta dok traje redovito Skolovanje ili studiranje i doplatak za
djecu;

- pravo na pomoc strucnog prevoditelja imaju gluhe i gluhoslijepe oscbe
u postupcima ostvarivanja prava u sustavu socijalne skrhbi.

lako je pravo na pomoc strucnog prevoditelja navedeno kao jedno od prava
gluhoslijepih osoba u sustavu socijalne skrbi, situacija u praksi izgleda dru-
gacCije. Naime, strucni prevoditelji u Hrvatskoj jos uvijek nisu prepoznati niti
priznati kao zasebno, strucno zanimanje osoba koje pruzaju usluge. Nadalje,
strucni prevoditelji se izjednacCavaju sa strucnim komunikacijskim posredni-
cima, kaoji takoder nisu prepoznati kao zasebno zanimanije. Vidljivo je da nai-
lazimo na mnoge probleme te da samo postojanje nekog zakona u Hrvatskoj
ne osigurava njegovu primjenu.
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Nabrojat cemo i neke socijalne usluge koje se gluhoslijepim osobhama mogu
pruzati, a one su:
« pomoc u kuci;
- rana intervencija;
- pomoc pri ukljucivanju u programe odgoja i redovitog obrazovanja
(integracija).

Prava iz usluga prijevoza

a) Cestovni promet

BA

Pravilnik o postupku i naginu ostvarivanja prava na oslobadanje plac¢anja
godisnje naknade za uporabu javnih cesta i cestarine (NN 136/11]:
- pravo na oslobadanje placanja cestarine imaju osobe kod kojih je utvr-
deno tjelesno ostecenje vida od 100%;
- pravo na oslobadanje placanja godisnje naknade i/ili cestarine ostva-
ruju na temelju rjeSenja koje u upravnom postupku donosi Ministarstvo
mora, prometa i infrastrukture, na zahtjev osobe s invaliditetom.

b) Zeljeznicki i brodski promet

Pravilnik za ostvarivanje prava na koristenje povlastica u unutrasnjem put-
nickom prometu (NN 14/01):
- gluhoslijepe osobe ostvaruju pravo na 75% popusta od cijene vozne
karte, za 4 putovanja tijekom godine bilo vlakom ili brodom;
- ako osoba s invaliditetom putuje zajedno s pratnjom, karta za pratnju




je besplatna karta se kupuje na temelju objave koju izdaje Gradski ured
za socijalnu zastitu i osobe s invaliditetom, Odjel za zastitu osoba s
invaliditetom.

HZ putnicki prijevoz

Savez ,Dodir”je 30. svibnja 2018. godine potpisao ugovor sa HZ Putnit-

kim prijevozom prema kojem clanovi Saveza ,,Dodir”, tj. gluhoslijepi Clanovi
lokalnih udruga u Zagrebu, Varazdinu, Osijeku, Splitu i Lovranu ostvaruju 50%
jeftinije karte za sebe i 50% jeftiniju kartu za pratnju. Za ostvarenje prava
potrebno je ispuniti Zahtjev za izdavanje pametne kartice te uz njega priloZiti
sliku i 50 kuna.

Popust se ostvaruje kupnjom “pametne kartice” s profilom “Hrvatski savez
gluhoslijepih osoha Dodir” na putni¢kim blagajnama HZ Putnitkog prijevoza.

N Osnova za kupnju profila na “pametnoj kartici” je predocenje ¢lanske iska-

[ znice. Popust se ostvaruje za kupnju karata u redovitim vlakovima unutar-
q>, njeg prometa [u Hrvatskoj].

. =] c) Povlasteni prijevoz u linijskom i povremenom obalnom

3 pomorskom prometu

@

5 Agencija za obalni linijski pomorski promet

i Sukladno Zakonu o izmjenama i dopunama Zakona o prijevozu u linijskom i
=

@ povremenom ocbalnom pomorskom prometu (NN, 121/19] pravo na bespla-
‘©Q tan prijevoz na drzavnim trajektnim linijama s cbvezom javne usluge ostva-
g_ ruju sljedece kategorije karisnika:

[T - Osobe s invaliditetom kaod kojih je utvrdeno tjelesno ostecenje donjih
%‘ ekstremiteta 80% ili vise;

- Osobe kojima je utvrdeno tjelesno oStecenje osjetila vida od 100%;

=) ) SO AR
= - Gluhoslijepe osobe sa 100%-tnim tjelesnim ostecenjem;
E - Osobe s invaliditetom sa utvrdenim Ill. i IV. stupnjem funkcionalnog

(=) oStecenja;
. - Djeca s teSkocama u razvoju sa utvrdenim IIl. i V. stupnjem funkcional-

nog ostecenja.

jecaj

t

Besplatni prijevoz za gore navedene kategorije odnosi se na karisnika, prat-
nju i osobno vozilo.

- ukljuceni ili iskljuceni?
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Iskaznica za 0SlI

AZurirani podaci u evidenciji ROI-a [Registra osoba s invaliditetom] su
osnovni preduvjet za uspjesnu obradu zahtjeva za izdavanje Iskaznice za OSI.
Iskaznicom za 0SI karisnici ¢e na prodajnim mjestima brodara maoci ishoditi
besplatne putne karte za putovanje trajektom.

d) Zraéni promet

Croatia Airlines
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- 0d 27. listopada 2002. godine omogucila 5S0% jeftinije letove za glu-
hoslijepu osobu i njenu pratnju u poslovnoj klasi - CLOOM/CLDOM 1
ekonomskoj klasi-YLDOM/YLDOM1 i BLDOM/BLDOM [samo za domace
letove];

- za ostvarenje povlastice potrebno je predocenje clanske iskaznice.

Ostale usluge

Usluga izdavanja potvrda za osobe s invaliditetom putem sustava e-Gradani

C(( D))

Osobe s invaliditetom od sada imaju mogucnost putem susta-
va e-Gradani i e-usluge Potvrde iz registra za osobe s invalidi-

tetom zatraziti nekaliko razlicitih elektronickih potvrda. Potvrde
se izdaju avisno o svrsi zahtjeva te predstavljaju dokaz o aktu-
alnom statusu oscbe u Registru oscba s invaliditetom.

N

Dostupne su sljedece elektronicke potvrde:

- Potvrda u svrhu zaposljavanja - izdaje se u svrhu zaposljavanja kao
dokaz o zadovoljavanju odredbi Pravilnika o sadrzaju i nacCinu vodenja
ocevidnika zaposlenih osoba s invaliditetom;

- Potvrda u svrhu subvencioniranja kredita - izdaje se u svrhu subven-
cioniranja kredita kao dokaz o visini oStecenja organizma sukladno
Zakonu o subvencioniranju stambenih kredita;

- Potvrda o upisu u Registar - izdaje se u opce svrhe kao dokaz da je
osoba upisana u Registar osoba s invaliditetom.
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Za koristenje elektronickih usluga u sustavu e-Gradani potrebno je posjedo-
vati jednu od vjerodajnica (sredstvo prijave u sustav]. Pritom je minimalna
razina sigurnosti pri autentifikaciji karisnika za uslugu izdavanja potvrda za
osobe s invaliditetom 3. razina (vjerodajnice - elektronicka osobna iskazni-
ca, token i razliciti certifikati).

U slu¢aju nemogucnost pristupa sustavu e-Gradani, usluga se i dalje moze
zatraziti kontaktirajuci Odjel za zastitu zdravlja vulnerabilnih skupina Hrvat-
skog zavoda za javno zdravstvo (Registar o osobama s invaliditetom].

Pravno savjetovaliste

Matica umirovljenika Hrvatske u sklopu projekta “Senior aktiv - Program
poticanja aktivnog starenja na podrucju Grada Zagreba” pokrenula je pravno
savjetovaliste u kojem pruza besplatnu primarnu pravnu pomoc¢ umirovlje-
nim osobama.

4.4. Iskustva gluhoslijepih osoba u horbi za svoja prava
i njihova svijest o vlastitim pravima

U anketnom upitniku u sklopu istrazivanja Saveza ,Dodir” jedan dio pitanja
bio je usmjeren na ispitivanje stavova i iskustava koje su gluhaoslijepi ispita-
nici stekli boreci se za svoja prava. Slijedi predstavljanje tvrdnji te iz njih izve-
denih stavova koje gluhoslijepi ispitanici imaju o svojim pravima, ukljucenosti
gluhoslijepih osoba u javnosti te smatraju li da je gluhosljepoca u praksi
dovoljno priznata kao specificna i jedinstvena vrsta invaliditeta.

Uz to, gluhoslijepim ispitanicima bilo je postavljeno pitanje u vezi teskoca pri
ostvarivanju svojih prava koje vecina njih na tom putu prozivljava. Neki odgo-
vori su izdvajeni.

Slika 47.

Graficki prikaz sla-
ganja gluhaoslijepih
ispitanika s tvrdnjom
“Smatram sa su mi
sva prava kao glu-
hoslijepoj osabi u RH

omogucena.”,




Stavovi gluhoslijepih ispitanika oko toga smatraju li da su im sva prava, kao
gluhoslijepoj osobi, omogucena, variraju u dosta slicnim omjerima. Najvi-

Se gluhoslijepih ispitanika, njih 36,9%, smatra da im nisu omoguéena sva
prava. Njih 33,6% ne zna jesu li im sva prava omogucena, a najmanje njih
(29,5%] smatra da su im sva prava kao gluhoslijepoj osobi u Republici Hrvat-
skoj omogucena.

Slika 48. Graficki prikaz slaganja gluhoslijepih ispitanika s tvrdnjom “"Upoznat/-a sam s vec¢inom
svojih prava i povlastica koje imam kao gluhoslijepa osoba.”.

Svaki drugi gluhoslijepi ispitanik (51,6%] upoznat je s vecinom svgjih prava i
povlastica koje ima kao gluhoslijepa osoba (Slika 48.). Podatak koji zasigur-
no nije optimistican jest taj da cak 48,4% gluhoslijepih ispitanika ne znaju
ili nisu upoznati s veéinom svojih prava i povlastica koje imaju kao gluhosli-
jepe osobe.

Slika 49. Graficki prikaz slaganja gluhoslijepih ispitanika s tvrdnjom “Ima jo$ prostora za napredak
u smislu ukljucivanja i predstavljanja gluhoslijepih osoba u medijima, javnim raspravama,
politici itd.”.
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Vecina gluhoslijepih ispitanika slaze se s tvrdnjom da jos ima prostora za na-
predak u smislu ukljucivanja i predstavljanja gluhoslijepih osoba u medijima,
javnim raspravama, politici itd. - i to njih 89,3%.

Slika 50. Graficki prikaz slaganja gluhoslijepih ispitanika s tvrdnjom “Gluhosljepoca u praksi nije
dovoljno priznata kao specificna i jedinstvena vrsta invaliditeta.”.

S tvrdnjom na Slici 50. da gluhosljepoca u praksi nije dovoljno priznata kao
specificna i jedinstvena vrsta invaliditeta slaze se nesto manji postotak
gluhoslijepih ispitanika [83,5%] u odnosu na tvrdnju o [ne)zastupljenosti
gluhaoslijepih osoba u javnom prostoru (89,3%].

Slika 51. Graficki prikaz odgovora na pitanje “Jeste li ikad imali teSkoce u ostvarivanju svojih prava?”.

Vidljivo na Slici 51. je podatak da je 54,1% gluhoslijepih ispitanika dozivjelo
teskoce u procesu ostvarivanja svojih prava. Neki od odgovora opisivanja tih
situacija su:



“Vec¢ sam odustala od pokuSaja ostvarivanja prava na osobnu invalidninu.
Vadi nalaze, cekaj redove, dokazuj svoje pravo... Jako me umara sve to sku-

»

pa..

“Saocijalni radnici su nedavoljno informirani o maojim pravima.”;

“Nisam lako ostvario pravo na osobnu invalidninu i dobio beneficirani radni
staz. Prvo su me svugdje odbijali. Smanjivali su mi trazeni iznos za jedno-
kratnu novcanu pomaoc. Nisu mi odobrili pomagala, npr. vibrosignalizator

zvona i kompjutera.”;

“Imao sam teskace na svim mjestima, i to puno puta. Ne dozivljavaju me.”;

“Imao sam problem oko dobivanja veceg [iznosa] doplatka za pomaoc i njegu.

Tek sam uz pomoc udruge (UGsO Varazdin] na kraju uspio dobiti i osobnu
invalidninu”;

“Vec dugo Zelim ostvariti pravo na gradski stan. Muz i ja smo osobe s invali-
ditetom. Zivimo s nasom kceri i svekrvom u malom stanu. Kako da se osa-
mostalimo? Ne znamo kako se izboriti za to pravo.”;

“Nikako ne mogu ostvariti pravo na osobnu invalidninu jer radim sezonski u
poljoprivredi. Ne daju mi veci iznos za doplatak za pomoc i njegu. Za gotovo
sve sto trazim u centru za socijalnu skrb me odbiju. Ovdje u Vrbovcu socijal-
na radnica odbija sve moje zahtjeve jer sam zbog povremenog rada navodno
dovaljno sposobna i [financijski] samostalna.”;

“Imala sam probleme pri ostvarivanju prava na osobnu invalidninu, procjene
radne sposobnosti i odlaska u mirovinu. Problemi su nastali u centru za so-

cijalnu skrb i u Hrvatskom zavodu za mirovinsko osiguranje. Tamo je bilo po-
nizavajuceg i posprdnog ponasanja prema meni. Bugo sam se borila, pisala

zalbe, odbijali su me, pa sam iSla sve ispocetka. | dalje sam se baorila, nisam

odustajala. Na kraju se sve rijesilo ,ispod stola” jer drugacije nije islo.”;

“Poteskoce se javljaju kod ostvarivanja prava na parkirno mjesto tamo gdje
nije osiguran besplatan parking za osobe s invaliditetom. Isto tako, tesko
je pronaci lijecnike i stomatologa koji imaju iskustva u radu s gluhoslijepim
osocbhama.’;

“Nisam mogla dobiti doplatak za pomo¢ i njegu jer moja mama ima visoku
mirovinu. Usprotivila sam se i rekla sam da sam odrasla osoba s vlastitim
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zivotom. Socijalna radnica je trazila ponovno vjestacenje gdje je doktor imao
razumijevanja i tako sam napokon stekla pravo na osobnu invalidninu.”;

“Prilikom vjeStacenja osobe nisu imale razumijevanja za moju gluhoslje-
pocu.”;

“Crveni kriz odhija mi pruziti pravo na pomoc u kuci, neko kratko vrijeme
sam imao to pravo, ali su problemi poceli kada su mi poslali radnicu koja nije
odradivala svoje zadatke ®ciScenja u kuci®. Ja sam im to rekao, a oni su mi
samo ukinuli tu uslugu. 1z UGsO Osijek nekoliko su puta kontaktirali centar
®za socijalnu skrb®), ali i oni su rekli da mi viSe nece osigurati pomoc u kuci
zbog mog ponasanja. Imao sam i problem kod ostvarivanja prava na be-
splatnu TV pristojbu jer sam imao samo 97% oStecenja, ali sam to na kraju
uspjesno rijesio.”;

“Bilo je poteskoca pri ostvarivanju prava na osobnu invalidninu. Na kraju se
rijesilo u moju korist, ali jako sam se namucio, borba je dugo trajala, bilo je
povuci-potegni.”;

“Na rjeSavanju sudskog spora o parceli nisu sa mnom kao gluhoslijepom
osobom znali ophoditi. Smatram da nije pravedno dosudeno. Ima joS puno
takvih slucajeva. Smatram da me uvazavaju manje nego druge.”;

“Imala sam problema pri ostvarivanju socijalnih prava u centru za so-
cijalnu skrb, nikad mi nisu objasnili koja prava imam, rekli su da oni to
ne znaju. Primam samo tudu pomoc i njegu, pokusavali smo 10 godina
ostvariti veca prava jer smo smatrali da imam pravo na to, na kraju smo
odustali.”;

“Prvo sam dugo cekala na vjeStacenje invaliditeta, a poslije sam morala ici
nekoliko puta na vjestacenje kako bi mi se pravo na osobnu invalidninu mo-
glo priznati. Svake Cetiri godine moram ici na vjeStacenje kako ne bih izgubila
pravo na osohnu invalidninu.”;

“Nakaon srednje Skale, na vjestacenju invaliditeta su mi rekli da nisam prava
osoba s invaliditetom i da imam roditelje koji se mogu brinuti o meni. Nisu
uzeli u obzir da bi se trebala oslanjati Sto viSe na sebe. Zato mi i nisu dali
pravo na osobnu invalidninu u centru za socijalnu skrb. Htjela sam se svadati
s njima, ali na kraju nisam zbog mame koju je bilo sram. Htjela sam da me
pogledaju kako hodam dok se ne drzim za mamu. | reci da nema veze Sto je
moj tata privatnik. Ja samo zelim Sto samostalniji Zivot. Njima je bilo tako



lako reci ,ti nemas prava“. Ostvarila sam svoja prava tek kad je dosla nova
socijalna radnica.”;

“Cesto kada se majka raspituje za moja prava u centru za socijalnu skrh dje-
latnici ne daju adekvatne odgovore, tamo nitko niSta ne zna. Znalo se dogo-
diti da izgube dokumente i slicno.”;

“Kad negdje dodem bez prevaoditelja, budem odbijena na svim mjestima.”;

“TeSko mi je rjeSavati bilo kakav problem, jer je problem i kada prevoditelj nije
sa mnom. Novi prevoditelji ne razumiju o Cemu je rijeC pa im je teZe prevesti
Sto trebam rijeSiti. Sve tako dugo traje.”;

“NiSta nisam uspjela ostvariti. Mislim da me ne dozivljavaju potpuno ozhilj-
no.”;

“U centru za socijalnu skrb su mi neopravdano smanijili doplatak za pomoc i
njegu iz punog opsega u umjereni - i to nekoliko puta.”;

“Pet puta smao isli na vjeStacenje invaliditeta radi ostvarivanja prava na
osobnu invalidninu. Htjeli su mi ukinuti pravo na osobnu invalidninu i pra-
vo na besplatan parking za osobe s invaliditetom. ObrazlozZenje je bilo da
ja mogu samostalno hodati i da nemam ostecenje donjih ekstremiteta. Ta
borba je jako dugo trajala. Sada primam oschbnu invalidninu”.

Iz ovih primjera, odnosno odgovora gluhoslijepih ispitanika, mogu
se vidjeti mnogi nedostatci sustava socijalne skrbi i u kojem razmje-
ru oni stvaraju poteskoce gluhoslijepim osobama u borbi za vlastita
prava. Ta borba nerijetko traje i viSe godina, nekada se manifestira
ignoriranjem zivotnih problema koje gluhoslijepa osoba prozivljava,
a nekada nepoznavanjem specificnosti gluhosljepoce od zaposleni-
ka sustava socijalne skrbi. Takoder, nije rijedak slu¢aj da gluhosli-

jepa osoba ne moze ostvariti ili €ak izgubi neko pravo jednostavno
zbog apsurda.
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4.5. (Ne)zadovoljstvo gluhoslijepih osoba uslugama
drzavnih institucija

Slika 52. Graficki prikaz odgovara na pitanje “Smatrate li da hi se osobe koje su zaposlene
u javnom sektoru (u balnicama, centrima za sacijalnu skrb, skolama/fakultetima...]
trebale vise educirati o gluhosljepoci opcenito i nauciti barem osnove znakovnog jezika?”.

Slika 52. prikazuje ociglednu ¢injenicu - gluhoslijepe osobe zele da osobe
zaposlene u javnom sektoru budu vise educirane o gluhosljepoci opcenito

i smatraju da bi te osobe trebale nauciti barem osnove znakovnog jezika.

U tre¢cem poglavlju, u podcjelini 3.1. "Pristupi informacijama i kamunikaci-
ji* - tocnije 3.1.5. "Poteskoce i smetnje u komunikaciji gluhoslijepih osoba”,
naglaseno je kako u cestim slucajevima, pri kontaktu gluhoslijepih osoba sa
zaposlenicima na razlicitim mjestima, zaposlenici se ponasaju neljubazno,
nestrpljivo i bez razumijevanja prema gluhoslijepim osohama, Sto djelomicno
proizlazii od neinformiranosti o gluhosljepaoci.

U izdvojenom dijelu koji slijedi bit ¢e predstavljeni rezultati istrazivanja ta-
dasnje Udruge gluhoslijepih osoba ,,Dodir” pod nazivom “Sacijalna iskljuce-
nost gluhoslijepih osoha”, provedenog od 2001. do 2002. godine u Hrvatskaj,
koji prikazuju opceniti uvid u podatke o [ne)zadovoljstvu gluhaoslijepih osoba
u hrvatskom sustavu [Tarczay, Lice, 2004].

r1aa

- 53% gluhoslijepih osoba je nezadovoljno tretmanom u skoli.
- /0% gluhoslijepih osoba je nezadovoljno tretmanom

kod lijecnika.
- 53% gluhoslijepih osoba ne moze kamunicirati s lijecnikom.

- 72,6% gluhoslijepih osoba izjavljuje kako imaju potrebu
za sluzbom podrske Dodir ili ¢e je imati u buducnosti.

(Tarczay, Lice, 2004])




Nazalost, podatci najnovijeg istrazivanja Saveza ,,Dodir” iz 2021. godine ne
pokazuju nimalo promijenjenu situaciju nabolje, usporedujuci sa situacijom
prije totno dvadeset godina. Stovi$e, najnoviji podatci istrazivanja iz 2021.
godine prikazuju cak nesto losiju sliku nego prije, a odnosi se na podatak da
cak 71,1% ispitanih gluhoslijepih osoba rijetko ide lijecniku. Razlog izbjega-
vanja posjeta lijecnicima u 23,3% slucajeva nastaje zbog otezane komunika-
cije i izazova koje on nasi [v. 3.3.6. “Iskustva gluhoslijepih osoba pri posjetu
lijecniku”].

Komunikacijsko-saocijalnoj iskljucenosti i marginalizaciji pridonosi jos jedan
porazavajuci podatak, a on se tice [ne]dostupnosti prevoditelja za gluhosli-
jepe osobe, intervenora te strucnih komunikacijskih posrednika. U mnogim
svjetskim zemljama strucni prevoditelji znakovnog jezika te prevoditelji zna-
kovnog jezika za gluhoslijepe osobe u potpunosti su neraspolozivi, buduci da
vecinom ni ne postoje.

Ako pak prevaoditelji postoje u nekoj zemlji, onda vecinom postoje u vrlo ma-
lom i ogranicenom broju. Prevoditeljska struka nije pravno-politicki prepo-
znata, pa tako primjerice vlade ni ne financiraju prevoditeljske, kao ni mobil-
ne usluge za gluhoslijepe osoche (WFDB, 2018].

Opcenito, prevoditelje i struéne komunikacijske posrednike u Hrvat-
skoj se nimalo ne cijeni, dapace, njihovu struku se izuzetno obezvrje-
duje i omalovazava. U pravnim okvirima, jos uvijek nije definirano
struéno zanimanje za osobe koje ¢e provoditi usluge za gluhoslijepe
osobe, kao Sto su prevoditelji. Prevoditelji, zajedno sa struénim komu-
nikacijskim posrednicima jos uvijek ne postoje u klasifikaciji zanima-
nja, a njihovi se prihodi financiraju iz projekata umjesto iz drzavnog
proracuna. Takoder, istovremeno se prevoditeljske usluge izjednaca-
vaju s uslugama koje pruza strucni komunikacijski posrednik.

Problematika se tice i nedostatka pruzatelja usluga za gluhoslijepe
osobe te neatraktivnosti radnog mjesta, najviSe zbog niskih primanja
za danasnje standarde.
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4.6. Populacija starijih gluhoslijepih osoba

Populacija starijih osoba u svijetu raste na globalnoj razini. Uzimajuci u obzir
da je sve viSe starijih osoba, ujedno je sve visSe i starijih gluhoslijepih osoba,
koje se nalaze u josS vecem riziku od socijalne izolacije i drustvene margina-
lizacije od ostatka starije populacije. Saunders i Echt [2007]) navode kako
istrazivanja pokazuju da izmedu 9% i 21% osoba s navrSenih 70 godina ima
neki stupanj dvostrukog senzorickog oStecenja. Bez obzira na to, za njih ne
postoje preporucene klinicke smjernice niti razvijena rehabilitacijska praksa.

Starije gluhoslijepe osobe tako se susrecu s najmanje dva velika izazova,
starenjem i gluhosljepoéom: "0Ono Sto je jedinstveno starijim gluhoslijepim
oscbama je da se one suocavaju s poteskocama u vrijeme kada se takoder
suoCavaju s izazovima starenja” (Elderly deafblindness, 1998 66]. Neki od
drugih mogucih izazova s kojima se starije gluhoslijepe osobe suoCavaju
zbog starenja ukljucuju “gubitke u kognitivnom kapacitetu, smanjenu ma-
nualnu okretnost i promjene u komunikacijskim potrebama i nacinu zivota”
(Saunders, Echt, 2007 249]. Starenjem se mijenja nacin zivota, pa se tako
starije gluhoslijepe osobe moraju, uz ostalo, prilagodavati i na promjenu na-
cina kamunikacije.

Postoje dvije osnovne skupine starijih gluhoslijepih osoba, a one su

1. Starije gluhoslijepe osobe kojima se gluhosljepoca pojavila zbog
starenja;

2. Starije gluhoslijepe osobe koje su prije starije dobi zivjele s
gluhosljepocom.

Starije gluhoslijepe osobe kojima se gluhosljepoca pojavila zbog starenja
Cine najveci udio starijih gluhoslijepih osoba. Buduci da su one vecinu svajih
Zivota zivjele bez ijednog oStecenja, u starijoj dobi im je iznimno tesko komu-
nicirati s ostalima te nemaju dovoljno razraden nacin pristupanja informaci-
jama [Goranssaon, 2008].

Osim ove dvije, Goransson (2008] razlikuje i trecu skupinu starijih gluhosli-
jepih osoba. Radi se o osobama kaje su cijeli Zivot zivjele s primarno vidnim
oStecenjem/sljepocom ili primarno slusnim oStecenjem/gluhocom, a kada
su ostarile stekle su drugo ostecenje, slusna ili vidno.

Sto se tite komunikacije, valja izdvojiti | da se neke starije gluhoslijepe osobe
sluze govornim jezikom s razlicitim oblicima asistivne tehnologije, a neke su



se, primjerice, morale prebaciti sa znakovnog jezika na taktilni nacin komu-
nikacije. Kod prelaska na taktilnu komunikaciju bitno je reci da to moze biti
zahtjevan proces, buduci da ukljucuje prekid navike, tocnije prekid navike
komuniciranja vizualnim putem [Goransson, 2008]. Za starije gluhoslijepe
osobe od kljucne je vaznosti pronalazak nacina kamunikacije koji je pogodan
za svaku gluhoslijepu osobu individualno.

Hersh (2013] piSe o komunikacijskim potesko¢ama starijih gluhoslijepih
osoba i o tzv. komunikacijskom slomu. Komunikacijski slom [communica-
tion breakdown] oznacava neuspjelu razmjenu informacija koja rezultira
nedostatkom informacija: ,,Komunikacijske barijere koje dozivljavaju starije
gluhoslijepe osobe mogu biti krivo shvacene kao depresija ili demencija. Ne-
koliko studija je pokazalo kako starije gluhoslijepe osobe ucestalo dozivljava-
ju komunikacijske slomove i osobito im je tesko biti angaziran u razgovorima
u bucnoj okalini ili u grupama” (Hersh, 2013: 448].
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Jaiswal et al. [2018] u svome radu o iskustvima ukljucenosti gluhoslijepih
osoba navode kako postoji mnogo izvora koji potvrduju da je dvostruko osje-
tilno ostecenje kod starijih osoba najjaci faktor funkcionalne onesposoblje-
nosti i potrebe za pomoci u svakodnevnim aktivhostima i cbavezama.

Slika 53. Graficki prikaz starijih gluhoslijepih osoba na okupu.
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Kao Sto je vec spomenuto u prethodnim poglavljima, prosjecna dob gluho-
slijepih ispitanika Saveza ,Daodir” je 73 godine, Sto je direktno povezano s
navodom da je 2/3 populacije gluhoslijepih osoba starije zivotne dobi. Kod
starijih gluhoslijepih osoba gluhosljepoca je uzrokovana ne samo bolestima
i specificnim stanjima [npr. sindromima]j, vec i jednim dijelom zbog starenja
tijlekom kojeg oStecenja vida i sluha polako progresiraju.

Pritom valja napomenuti jednu stvar - za mnoge promjene tijekom stare-
nja vjeruje se da su fizioloske prirode, odnosno promjene koje su uvjetovane
starenjem, no izvjeSteno je da je vecina promjena “povezanih sa starenjem”
zapravo patoloska, odnosno uvjetovana bolescu (Elderly deafblindness,
1998, prema Bennett & Ebrahim, 1992]. StajaliSte da se slabljenje vida i
sluha u starijoj dobi dogada [gotovo] svima kao posljedicu nosi neprepo-
znavanje gluhosljepoce. No, ipak, bitnije od toga kako i zbog Cega je starija
osoba razvila gluhosljepocu jest pronalazenje nacina kako toj osobi osigurati
kvalitetan ostatak zivota.

Upravo zbog toga Sto gluhosljepocu moze uzrokovati prirodni proces stare-

nja, javlja se neprepoznavanje gluhosljepoce od okoline gluhoslijepe osobe,
uz istovremeno minimaliziranje njihovih poteskoca i brige oko degeneracije
osjetila vida i sluha.

Tvrdeci da je slabljenje vida i sluha starenjem "normalno” i da se ono “doga-
da vecini ljudi kada postanu stari” ili da zbog toga nema potrebe za daljnjim
lijecnickim pregledima smanjuje se mogucnost prepoznavanja gluhoslije-
pog stanja i zahvacena osoba time postaje liSena pravodobne i primjerene
podrske i pomoci.

Goransson slicno koamentira: “Uvijek postaji rizik da se kamhbinirano vidno i
slusno oStecenje smatra problemom izazvanim starenjem, kao Sto su zabo-
ravnost ili demencija [...]" (Géransson, 2008: 146].

Na starije osobe opcenito u drustvu gleda se kao da su beskorisne, jadne i
bijedne. Uloga i pozicija starijih osoba u svijetu time su narusSene, a govoreci
o starijim osocbhama koje su gluhaoslijepe nailazimo na jos vece stereotipe koje
drustvo stavlja pred njih i time im stvara jos vece barijere pri ukljucenosti i
sudjelovanju u drustvu.

Osim neprepoznavanja gluhosljepoce u okruzenju starije gluhoslijepe osobe,
javlja se i neprepoznavanje i neprihvacéanje gluhosljepoée od strane same
starije gluhoslijepe osobe, Sto upucuje na drugi, zasebni problem: "Mnoge



starije osobe smatraju da imaju ,vidno oStecenje sa slusnim problemima“ ili
,slusno osStecenje s vidnim problemima“ ili jednostavno misle da imaju ,ne-
Sto slabiji vid i sluh” zbog svoje dobi” (Goransson, 2008: 147].

Neprepoznavanije i/ili negiranje gluhosljepoce na kraju vodi do nepruza-

nja pomaoci i podrske koja je tim starijim osobama s gluhosljepocom prije-
ko potrebna. Nepristupacnost informacija, vrlo ogranicena kamunikacija s
okolinom, barijere u mobilnosti i nekoristenje usluga namijenjenih starijim
gluhoslijepim osobama jesu iznimno velike posljedice s kojima se suoCavaju
gluhoslijepe osobe kaoje nisu voljne identificirati se s gluhosljepocom ili koje
nemaju podrsku bliznjih, Sto je vrlo zabrinjavajuce.

Tako bi gluhoslijepa osoba svojim neprihvacanjem gluhosljepoce mogla od-
bijati koriStenje asistivne tehnologije ([pomagala]. S druge strane, ako je sta-
rija gluhoslijepa osoba kojoj se gluhosljepoca javila kasnije, u starosti, voljna
posjecivati lijeCnike (primjerice, da joj se utvrdi gluhosljepoca] i karistiti
asistivnu tehnologiju, u mnogim zemljama postoji problem predugih lista
cekanja, sto za stariju gluhoslijepu osobu moze imati velike posljedice.

U zdravstvenom sustavu, nepristupacnost informacija za starije gluhoslije-
pe osobe odnosi se na nemogucnost ostvarivanja kvalitetne komunikacije
s lijecnicima i medicinskim osobljem, neinfarmiranost o svajim pravima ili
neznanje oko toga Sto se dogada u neposrednoj blizini, kako i koliko cesto
koristiti propisani lijek itd. Kao primjer dobre prakse izdvaja se organizacija
posebnog mjesta cijepljenja protiv COVID-19 za gluhoslijepe osobe koju je
proveo Savez ,Dodir”, o ¢emu svjedoci Slika 54.

Slika 54. Graficki prikaz gluhoslijepe osobe netom prije cijepljenja protiv COVIB-19.
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Na trziStu rada u Hrvatskoj gluhoslijepe osobe, zbog brojnih predrasuda koje
druStvo i dalje ima o njima, smatraju se radno nesposobnima i nekompeten-
tnima. Treba naglasiti da se u svim sferama starije gluhoslijepe osobe suo-
Cavaju s dvostrukom diskriminacijom - na temelju Cinjenice da su gluhosli-
jepe osobe, ali i na temelju svoje starije dobi (na engleskom jeziku poznato
kao ageism]). Ta diskriminacija posljedica je vladajucih stereotipa o starijim
osobama i gluhoslijepim osobama istovremeno.

Nije poznat broj gluhoslijepih osoba koje se odluce na samozaposljavanje,
ako ih uopce ima. Mnoge gluhoslijepe osobe, zbog nedostatka motiviranosti
ne zele se odvaziti na osnivanje i vodenje organizacija posvecenim gluhosli-
jepim oschama.

Zbog nemogucnosti pronalaska posla, mlade i starije gluhoslijepe osobe na
odreden nacin se prisiljava na prijevremeni odlazak u mirovinu. Ulaskom u
mirovinu starije gluhoslijepe osobe u najve¢em dijelu raspolazu vrlo niskim
financijama, sto ih nerijetko vadi u rizik od siromastva.

Na terenu se nailazi i na problem nedovoljne edukacije strucnjaka koji

rade sa starijim gluhoslijepim osobama o gluhosljepoéi, primjerice: “Znanje
osoblja o ostecenju [ili oStecenjima] moze odluciti osjeca li se starija oso-
ba ukljucenao ili iskljuteno u aktivnostima primjerice u domu za starije [...]”
(Goransson, 2008].

To predstavlja veliki problem za one starije gluhoslijepe osobe koje na lijec-
nicke preglede dolaze bez pratnje te medicinsko osoblje tada ne zna kako
postupiti s gluhoslijepom osobom. Isto se odnaosi i na ostale strucnjake koji
su u direktnom kontaktu s gluhoslijepom osobom: socijalne radnike, defek-
tologe, psihologe, logopede, radne terapeute i druge.

Specificna problematika javlja se kod iskustva gluhoslijepih osoba u do-
movima za starije osobe, a odnaosi se i na njihov smjestaj u drugim vrstama
institucionalne skrhi (ustanove, bolnice]. Zbog opcenitog nedostatka pre-
voditelja vlada i nedostatak prevoditelja u domovima za starije osobe. Ovdje
postoje i dodatne poteskoce - naime, zbog needuciranosti osoblja u domo-
vima za starije o gluhosljepoci i zbog komunikacijske barijere, gluhoslijepe
osobe koje su smjeStene u domovima za starije osobe najcesce nisu uklju-
cene u aktivnosti u kojima sudjeluju ostali korisnici doma, Sto uvelike do-
prinaosi izolaciji. Kod starijih gluhoslijepih osoba dodatno se stvaraju osjecaji
nesigurnosti i frustracije.



Jos jedan u nizu problema koji se javlja slabljenjem vida i sluha kod starijih
gluhoslijepih osoba jest osjecaj samoce, sto je zakljucila Goransson [2008]
u svojoj studiji. Starije gluhoslijepe osobe u vecem su riziku od izbjegavanja
socijalnog kontakta, buduci da mnoge od njih postanu nesigurne i uplasene
u vezi ulaska u nepoznatu okolinu, gdje je ohicno teze preuzeti inicijativu i
slijediti razgovore. Isto tako, moguce je da postoje osobe koje su bliske sa
starijom gluhoslijepom osobom, ali upravo njihova nemogucnost kamunika-
cije uzrokuje samocu kod starije gluhoslijepe osobe (Goransson, 2008).

Slika 55. Graficki prikaz starijih gluhaslijepih osaba.

Rjesenje koje bi oznacavalo velik iskorak u pristupu pruzanja pomaci i usluga
starijim gluhoslijepim osobama te im olakSalo svakodnevni zivot zasigur-

no bi bilo osnivanje Sluzbe za starije gluhoslijepe osobe, koja bi okupljala
strucnjake iz raznih podrucja. Oni bi bili upoznati s njihovim Zivotnim prica-
ma i trenutacnim Zivotnim prilikama te bi bili specijalizirani u pristupu i radu
konkretno sa starijim gluhoslijepim osobama.

Starijim gluhoslijepim osobama prijeko su potrebne specificne usluge i
mjere. Drugim rijeCima, za starije gluhoslijepe osobe nuzno je osnivanje i
osiguravanje kvalitetnih usluga, ali i ojacavanje onih postojecih. Te usluge
podrazumijevale bi ucestaliju komunikacijsko-maohilnu podrsku, podrsku u
obavljanju kucanskih poslova te zdravstvenu podrsku. Zdravstvena podrska
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obuhvacala bi vrstu podrske u kojoj bi se starijoj gluhoslijepoj osohbi pruzala
pomaoc pri narucivanju za lijecnicki pregled, redovito bi se pratila propisana
terapija lijekavima i sl. Shaodno prethodno navedenomu, osobe koje bi pruzale
navedene usluge bile bi upravo ¢lanovi Sluzbe za starije gluhoslijepe oso-

be. Cilj bi bio zadrzavanje starijih gluhoslijepih osoba u vlastitim domovima,
u okuzenju u kojem su navikle zivjeti, a time bi se sprijecio njihov odlazak u
dom.

Pritom se mora napomenuti kako sve ove stavke nisu dovoljne dok paoliticari
i ostali akteri u procesu odlucivanja ne prepoznaju te specificne potrebe koje
imaju gluhoslijepe osobe.

Slika 56. Graficki prikaz - pomoc i podrska starijim gluhoslijepim osobama.

|zolacija koju starije gluhoslijepe osobe u velikoj vecini prozivljavaju dijelom
proizlazii iz nedostupnosti asistivne tehnologije [pomagala), koja je prilicno
skupa. Kada govorimo o asistivnim pomagalima u Hrvatskoj, javno zdravstvo
financira samo jedan dio njih, primjerice nekolicinu ortopedskih pomagala.
Moze se reci da je takva situacija za starije gluhoslijepe osobe i gluhoslijepe
osobe opcenito ponizavajuca i diskriminirajuca. U vecini slucajeva, pomagala
za osobe s invaliditetom dostupna su u svrhu svladavanja mobilnih barijera i
poteskoca. S druge strane, dvostruko senzoricko oStecenje stvara poteskoce
i izazove ne samo u vidu mobhilnosti, vec i u vidu onemogucenosti kvalitetne
komunikacije i ostvarivanja socijalizacije.



Osim dostupnosti asistivne tehnologije, dostupnosti intervenora i uslu-

ga prijevoza, potrebe za dodatnom edukacijom strucnjaka te primjerenih
aktivnosti, od kljucne je vaznosti za starije gluhoslijepe osobe i dostupnost
prevoditelja. Takoder, prijeko je potrebna medusobna suradnja i koordina-
cija rada institucija s kojima starije gluhoslijepe osobe dolaze u doticaj. Ta
koordinacija rada namijenjenog specificno za starije gluhoslijepe osobe jest
odgovornost lokalne vlasti [Goransson, 2008], no dodali bismo i odgovornost
drzave. Svi oblici podrske i pomoci te usluge pritom moraju biti prilagodene
potrebama i zeljama svake starije gluhoslijepe osobe individualno.
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Na osobnoj razini, za kvalitetan i ispunjen Zivot starijim gluhoslijepim 0so-
bama nuzan je redovan saocijalni kontakt, podrska i pomoc¢ ¢lanova obitelji i/
ili drugih bliskih osoba. Uz to, za starije gluhoslijepe osobe iznimno bitno je
i dijeljenje znanja i iskustava vezanih za gluhosljepocéu konkretno s drugim
starijim gluhoslijepim osobama.

Ovaj vid podrske i pomoci osobhito je vazan jer se medusobnim druzenjem
starijih gluhoslijepih osoba pruza prakticna potpora [dijeljenjem savjeta i
znanja), ali i potpora na emocionalnoj razini, gdje starije gluhoslijepe osobe
uvidaju da nisu same i da imaju nekoga s kime mogu podijeliti zajednicko
iskustvo zivota s gluhosljepocom.

BA

Slika 57. Graficki prikaz druzenja starijih gluhoslijepih osaba.
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Kao zakljucak nuzno je istaknuti da je zivotna situacija starijih gluhoslijepih
osoba u Hrvatskoj alarmantna - marginalizirajuéa i diskriminirajuéa. Sta-
rije gluhoslijepe osobe, pogotovo one iz manjih hrvatskih sredina pate zbog
nedostupnosti i manjka prevaditelja i usluga namijenjenih upravo njima.

Uz to, starije gluhoslijepe osobe nalaze se na rubu siromastva ili su njime
potpuno zahvacene, zanemarene od strane drzavnih institucija. U krugu
obitelji one nerijetko nailaze na nerazumijevanje, odbacivanje i izolaciju, kada
prakticki budu prepustene samima sebi.

Postojanje udruga koje okupljaju gluhoslijepe osobe [u najvecem broju one
starije]) od iznimne je vaznosti za borbu za prava, opci boljitak i druzenje sta-
rijih gluhoslijepih osoba medusobno, kako bi se socijalizirale i jedne drugima
uz razmjenu iskustava pruzile podrsku.

4.7. Stvarne price: Smjestaj gluhoslijepih osoba

Prema podatcima kojima raspolaze Savez ,Dodir”, postoje alarmantni poka-
zatelji koji upucuju na prisilan smjestaj pojedinih gluhoslijepih osoba u do-
move za starije i nemocne, i to od strane njihovih clanova obitelji. Gluhoslije-
pe osobe u tim institucijama najcesce su neadekvatno smjestene i nalaze se
u izolaciji od drugih korisnika domaova. U ovom dijelu predstavit ce se stvarne
price o tome kako izgleda Zivot gluhoslijepih osoba u domovima.

Konkretnije, radi se o dugotrajnim, viSegodisnjim procesima oko njihovog
smjeStavanja u domove, ali i 0 zapostavljanju gluhoslijepih karisnika od stra-
ne nadleznih lokalnih centara za socijalnu skrb. Mjesto radnje svake price
odvija se u razlicitim dijelovima Hrvatske. Imena gluhoslijepih osoba, kao i
nazivi centara za socijalnu skrb izuzeti su zbog zastite podataka.

Osvrt na jedan primjer neuspjesnog smjestaja iz perspektive
socijalnog radnika

Naravno da bismo svi htjeli Sto duze zivjeti u vlastitom domu, no ponekad to
nije moguce iz raznih razloga, pa je potrebno informirati se o opcijama skrbi
izvan vlastite obitelji. To su propustili uciniti clanovi obitelji jednog gluhosli-

jepog karisnika Ciji slucaj nam je dobro poznat u ovom kontekstu jer je kao i

mnogo ostalih gluhoslijepih osoba prekasno dobio skrb kakvu je zahtijevalo

njegovo zdravstveno stanje godinama unazad.



Nasi pokusaji da pozitivno utjecemo na kvalitetu Zivota ovog korisnika poceli
su jos 2002. godine. Tada su djelatnice Udruge ,,Dodir” u Centru za socijalnu
skrb ukazivale na tesku zivotnu situaciju osobe s invaliditetom kojoj je po-
moc sustava i zajednice prijeko potrebna.

Naime, korisnik je Zivio u staroj drvenoj kuci s tri prostorije, a sanitarnog cvo-
ra u kuci nije bilo. Kuca je hila u derutnom, rusevnom stanju te je bila potreb-
na hitna adaptacija ili preseljenje.

Odnosi u obitelji su vec tada bili veoma naruseni. Korisnik i njegov ocuh bhili
su u stalnom sukobu zbog oCuhova alkoholizma i nasilnog ponasanja, a kon-
takt s lokalnom zajednicom nije se mogao ostvariti zbog fizicke i komunika-
cijske izolacije. Ovo stanje dodatno je otezavalo i nepoznavanje znakovnog
jezika od strane njegove okaoline. Jedina osoba sa kojom je komunicirao je
bila njegova majka. 0d 18. godine bio je u tretmanu Centra te primao nakna-
du za tudu pomoc i njegu u iznosu od 875 kuna. Navedeni iznos nije zadovo-
ljavao njegove egzistencijalne potrebe tako da je bio ovisan i 0 pomaoci udru-
ga koje se bave humanitarnom djelatnoscu. 0d 1986. do smrti na Zavodu

za zaposljavanje tretiran je kao nezaposljiv, ali do ukljucivanja u [tadasnju]
Udrugu ,,Dodir” nitko nije pokrenuo zahtjev za vjeStacenje pri Zavodu za vje-
Stacenje, profesionalnu rehabhilitaciju i zaposljavanje osoba s invaliditetom.
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Naime, spomenuta gluhoslijepa osoba susrela se sa zivotom u disfunkcio-
nalnoj obitelji, problemom zanemarivanja, sporim reakcijama djelatnika Cen-
tra za socijalnu skrb, manjkavostima zdravstvenog te sustava saocijalne skrhbi
u kljucnim momentima borbe za vlastiti Zivot. Nazalost, ta borba je 2021.
zavrSila smrcu iako je pred kraj zivota doticni pokojnik smjesten u stambenu
zajednicu prema rjesenju Centra za socijalnu skrb. Ondje je dobio priliku za
zadovoljenje osnovnih zivotnih potreba Sukladno Zakonu o socijalnoj skrhi:
stanavanje, prehranu, brigu o zdravlju, njegu, socijalni rad i aktivho provode-
nje vremena. Medutim, bilo je prekasno, osim gluhosljepoce njegovi zdrav-
stveni problemi postali su i karcinom, unutarnja krvarenja, oslabljeno srce,
ciroza jetre. Proces kompletne lijecnicke obrade zapoceo je tek kada je hos-
pitaliziran, zbog vanjske ozljede izazvane padom. Niti u bolnici ga nije doce-
kalo mnogo razumijevanja. Zdravstveni djelatnici su vrlo neosjetljivo postu-
pali s oCekivano uznemirenim pacijentom, izgubljenim u vremenu, prostoru

I boli. Komunikacija s njim je bila na sramotnoj razini, a kako smo doznali od
prevaoditeljice koja je sama morala organizirati svoje dolaske i snalazenje,
niti prema njoj nisu pokazali susretljivast i profesionalnost. Nakon mucnih
nastojanja da se kaorisnikav Zivot spasi ipak je premjeSten u Centar za palija-
tivnu skrb te ondje ubrzo docekao smrt.
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Jedini primjenjivi oblici zbrinjavanja za starije i nemocéne gluhoslijepe
osobe, trenutno su obiteljski domovi za starije, domovi socijalne skrbi te
udomiteljske obitelji, obzirom da ovoj populaciji specificnije prilagoden
oblik skrbi ne postoji u Republici Hrvatskao;j.

Medutim, nitko se ne pita Sto je s ovom populacijom dok joS ima vremena i
prostora za ukljucivanje u zajednicu, za prilagodbu prostora, te za adekvat-
nu skrb. Nadalje, trenutno nitko osim Hrvatskog saveza gluhoslijepih osoba
,0odir” zajedno s pripadajucim udrugama ¢lanicama ne potice prevenciju
ovakvih nemilih dogadaja u zajednici gluhoslijepih osoba. Nakon ovakvih tra-
gicnih prica posve je beskarisno upirati prstom u sustav koji ne funkcionira
za sve jednako. Svejedno, tvrdimo da za ovog korisnika sustav nije ucinio sve
Sto mu je hrvatskim i medunarodnim zakonodavstvom zajamceno. Ovakvu
tvrdnju potkrjepljujemo Cinjenicom da su djelatnice Centra za socijalnu skrb
povremeno izlazile na teren bez prevoditelja za gluhoslijepe, da je korisniku
trazen smjesStaj godinama Sto je predugo trajalo da bi njegovo zdravstveno
stanje dozvalilo sretan zavrsetak. Takoder, valja napomenuti da su se zdrav-
stveno stanje, odnosi unutar obitelji kao i materijalni uvjeti Zivota trebali
pomnije pratiti obzirom da je doticni bio pod skrbnistvom.

Kao rezultat ovih problema, gluhoslijepe osobe ostaju same, izolirane. Oni
koji bivaju smjesteni zavrSavaju s osohljem koje nije upoznato sa specific-
nostima gluhosljepoce, bez adekvatne podrske i skrbi. Navedeno dovodi do
toga da korisnici vrlo brzo mentalno propadnu, brze dolazi do pogorSanja
zdravstvenog stanja te pada kvaliteta Zivota. Sve zbog uskracivanja zajam-
cenih temeljnih prava na dostojanstven zivot, komunikaciju, a naposljetku

i dostojanstveno starenje. Stoga, ukljucenost u zajednicu starijih osoba

s invaliditetom ne podrazumijeva samo prilagodbu arhitektonskih uvjeta,
koristenje znakovnog jezika i dr., nego znatno Siri konstrukt koji prepoznaje i
osobama s invaliditetom omogucuje razvijanje vjestina i jacanje sposobnosti
u okalini koja je podrzavajuca i koja se prema svakoj osobi odnosi s postova-
njem.

Ako u danasnje vrijeme na svakom koraku veé slusamo o socijalnoj inte-
graciji moramo kao drustvo shvatiti da nije dovoljno da stariji gluhoslijepi
budu smjesteni u domove, nego je potrebno da se, osim reduciranja fizicke
distance uspostavi i obostrana komunikacija.

ZakljuCujemo da je pred nama razdoblje u kojem je nuzno potrebno doni-
jeti krucijalne promjene. Naime, treba izhjeci situacije u kojima su osohe s
invaliditetom fizicki integrirane, a socijalno izolirane. Integracija, medutim,



nije adaptacija ili pasivno prilagodavanje sredini ili uklapanje u nju, kako se to
nerijetko smatra i u praksi dogada, nego ona podrazumijeva aktivno uklju-
civanje u skupinu ili socijalnu sredinu i obogacivanje te sredine originalnim
doprinosom integrirane osobe.

Idealno bi bilo da se izmijene i donesu javne politike i novi propisi koji ¢e od-
govoriti na identificirane probleme gluhoslijepih osoba te da se iste zaista i
implementiraju. Opcenito, potrebe osoba s invaliditetom za razlicitim oblici-
ma podrske moraju biti u fokusu interesa zakonodavca.

Prica je preuzeta iz arhiva Hrvatskog saveza gluhoslijepih osoba ,,Dodir”.

Smjestaj gluhoslijepe osobe u dom

Gotovo svaka osoba u starijoj dobi susrece se s problemom oko njege i odgo-
varajuce skrbi. Za neke se pobrine obitelj, djeca ili unuci, neki se sami odluce
ici u Dom, dok neke osobe nemaju druge opcije, vec su na neki nacin prisi-
lieni ici u Dom. Nasi gluhoslijepi karisnici rijetko imaju obitelj koja je zeljna
brinuti o njima kad roditelja viSe nema. Stoga, uglavnom gluhoslijepe osobe,
kad ostanu same, primaorane su seliti u Dom. Nasa prica, s nasim gluhoslije-
pim korisnikom je sljedeca.

U malom selu, u podnoZzju lvancice, u maloj trosnoj kucici, zivjela je gluhosli-
jepa osoba zajedno sa svojom majkom. Taj zivot je funkcionirao vrlo dobro.
Majka je kuhala i prala, a gluhoslijepa osoba se sama brinula o sebi, nosila
drva za grijanje, pomagala u vrtu, iako se radi o potpuno gluhoslijepoj osaobi.
To je sve hilo odrzivo dokle god je majka mogla raditi, ali znamo svi da godine
nose svoje i svakim danom je postajalo sve teze i teze. Uvjeti zivota gluhosli-
jepe osobe su drasticno padali svakim danom. Nezadovoljstvo gluhoslijepe
osobe je bilo sve vece i vece. Vet od 2014. godine poceli smo upozoravati
odgovornog socijalnog radnika, kao i skrbnika.

Zvali smo ih svaki dan. Ukljucili smo u cijelu pricu i socijalnu radnicu iz Sa-
veza ,Dodir”. Smatrali smo, Stovise, bili smo sigurni da moramo hitno nesto
promijeniti jer je zivot gluhoslijepe osobe bio vec polako i ugrozen. Kuhalo se
nije, u ducan se odlazilo nije, majka je pala u krevet, gluhoslijepa osoba se
brinula o njoj, pojavila se depresija i psihoza...

Nakon nekaliko puta kontaktiranja Centra, uspjeli smo dogovoriti da socijalni
radnik i skrbnik izadu na teren. Tu smo ustanovili kako prije viSe godina, kod
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oduzimanja poslovne sposohbnosti u potpunosti, nije bio pozvan prevoditelj te
nasa gluhoslijepa osoba nije o tome hila obavijestena. Baratali su stru¢nim
terminima neprimjerenim za gluhoslijepu osobu, te su trazili od prevoditelja
da sam odreduje i prevodi kako bi gluhoslijepa osoba razumjela. | to pojed-
nostavljeno nije gluhoslijepa mogla shvatiti jer su godine izolacije i samoce
napravile svoje. Komuniciralo se iskljucivo pisanjem po dlanu, slovo po slovo,
Sto je ljudima iz Centra bilo presporo pa su na kraju odlucili sve promijeniti

i sami ponovo donijeti neke odluke. Ovaj slucaj se “vukao” tako iz mjeseca u
mjesec.

Susjedi su nas zvali da je situacija zabrinjavajuca. Zvao nas je bratic od
gluhoslijepe osobe i molio za pomoc. Kad je sve skupa bilo uistinu zabrinja-
vajuce, i kad smo ostrije krenuli prema Centru i od strane lokalne udruge
gluhoslijepih osoba i od strane Saveza [,,Dodir”], konatno se nesto pro-
mijenilo. Smijali su se kad smo spomenuli da cemo naci smjestaj za glu-
hoslijepu osobu u istom danu. Upravo to smo i napravili. Ali su sve ponovo
zaustavili.

Mjesec, dva...tri... Ista prica ispoCetka, telefoni, e-mailovi, razgovori. Konacno
je pronaden smjestaj za gluhoslijepu osobu, i to krajem travnja 2021. godi-
ne. Neke brige i problemi su se rijesili, ali nezadovoljstvo gluhoslijepe osobe i
dalje nije potpuno nestalo. Mala sobica, tri kreveta, tri osobe, a sve uzasno ti-
jesno, nema ormara, jedva se prolazi. Osoblje doma se trudilo, pisalo po dla-
nu kako bi bolje komunicirali sa gluhoslijepom osobom, ali i dalje to nije bilo
to. Gluhoslijepa osoba uvijek bi sjedila na svom krevetu i Cekala nas dolazak.
Nikakvih aktivnosti nije bilo, u nista se gluhoslijepu osobu ukljucivalo. Nakaon
kraceg vremena, odnosno dva, tri mjeseca njegova smjestaja, zvoni telefon s
obavijesti da se gluhoslijepu osaobu seli u drugi Dom.

Gluhoslijepa osoba dozivjela je ponovni Sok, opet je slijedilo novo seljenje,
upoznavanje sobe, hodnika i kupaone iznova. Trenutno je situacija u redu,
ali je sad pitanje sto ce biti s gluhoslijepom osobom kad se sva njegova
uStedevina potroSi. Probali smo i o tome razgovarati kako bi na vrijeme
uklonili ili smanijili eventualne nove poteskoce za gluhoslijepu osobu, no za
sad jos uvijek nismo dobili odgovor. Kazu, budemo o tome kad bude vrije-
me.

Prica je preuzeta iz arhiva Udruge gluhoslijepih osoba Varazdinske zupanije.



Primjer smjestaja gluhoslijepog korisnika u dom

Nas karisnik je 82-godisnja gluhoslijepa [gluha i slabovidna] osoba, koji je
zbog pogorsanja zdravstvenog stanja i smanjene pokretljivosti u posljednje
dvije godine sve vise karistio usluge Udruge. U komunikaciji s clanom obitelji
prevoditelji udruge redovito su posjecivali korisnika koji zivi sam u vlastitom
stanu, prosjecno jedan do dva puta tjedno. U tom periodu spoznali su kakvi
su odnosi korisnika s obitelji i susjedima, navike i potrebe korisnika te njego-
ve sposobnosti u samostalnoj komunikaciji i donosenju odluka kao i prioritet
korisnika da zadrzi Sto vecu samostalnost.

PoCetkom ljeta, prevoditelji su primijetili manje promjene ponasanja korisni-
ka u obliku manje zainteresiranosti za komunikacijom, nepotpunim razumi-
jevanjem komunikacije hrvatskim znakavnim jezikom i nedostatkom moti-
vacije za Setnjama. Takoder, korisnik je poCeo imati sve ucestalije ozljede pri
kretanju u kuci i Zalio se na pogorsSanje vida pa su prevoditelji od njegovog
obiteljskag lijecnika zatrazili ku¢nu posjetu jer je rijec o starijoj gluhoslijepoj
osobi koja je teze pokretna. Od njega nisu dohili odgovor na zatrazenu uslu-
gu, a prilikom ponovnog kontaktiranja, lijecnik na zamjeni dao je uputnice za
oftalmologa. Korisniku je na oftalmaoloSskom pregledu, u pratnji prevoditelja iz
udruge i ¢lana ohitelji, dijagnosticirana mrena. U dogovoru s oftalmologom
zakazana je operacija mrene pod opcom anestezijom zbog nemogucnosti
komunikacije s karisnikom za vrijeme operacije. U tom periodu korisnik sve
manje razumije svoje sugovornike. Karisnik je prestao kuhati, clan obitelji

i prevoditelji vise nisu bili sigurni kaliko redovito korisnik uzima terapiju za
kronicne bolesti i primijetili su da se korisnik samostalno hrani vecinski teku-
¢im obrocima. Korisnik je donedavne Setnje vani uz pratnju zamijenio tes-
kim hodanjem uz podrSku u najnuznijim prostorijama u kuci, pocCeo je traziti
pomoc pri hranjenju i vecinu vremena boraviti u krevetu.

Jednom, u dogovoru s ¢lanom obitelji da prevoditelj iz udruge posjeti kori-
snika, korisnik nije otvarao vrata. Prevoditelj je kontaktirao obitelj i uz pomoc
hitnih sluzbi usli su u stan, a korisnik je pronaden na podu jer se nije mogao
samostalno podici. U tom trenutku, obitelj je preuzela brigu za korisnika na
nacin da je obitelj danonocno boravila kod kaorisnika i pomagala mu.

Prevoditelji udruge kontaktirali su socijalnog radnika pri Savezu kako bi se
savjetovali o zastiti prava korisnika i njegove imovine, te obveza prevoditelja
u ovoj situaciji, a o cemu su prevaoditelji informirali obitelj korisnika. Prevo-
ditelji su istaknuli vaznost da clan ohitelji Zivotnu ustedevinu karisnika sto
prije treba uplatiti na bankovni racun karisnika, Sto je ¢lan obitelji i napravio.
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Takoder, Udruga je kontaktirala srodnu udrugu jer je karisnik sudjelovao u
njihovom projektu od pocetka ove godine uz aktivnu podrsku prevoditelja
Udruge. Srodna udruga samaostalno je ponudila pomoc¢ u vidu osiguravanja
ranijeg termina operacije za zajednickog korisnika, Sto je i uspjesno realizira-
no.

Nakon Sto je obitelj prestala pomagati oko korisnika, sve je spalo na sta-
rijeg Clana obitelji. Kako osoba sama ima zdravstvenih problema i nije u
mogucnosti kvalitetno se brinuti za korisnika, prevoditelji iz udruge su-
gerirali su zaposlenje njegovatelja kao privremeno rjeSenje u razdoblju do
hospitalizacije povodom kirursSkog zahvata skidanja mrene i postopera-
tivnog mirovanja. Clan obitelji informirao je provoditelje da ¢e samostalno
snositi troSak zaposlenja njegovatelja i sve troskove stanovanja korisnika.
Pod brigom njegovatelja, prevoditelji su primijetili da se korisnik poceo
osjecati bolje te manje ali redovitije komunicirati. Istovremeno s angazira-
njem njegovatelja, isti Clan obitelji je zapocCeo proces preuzimanja skrbnis-
tva nad karisnikom, o cemu je redovito informiraoc udrugu. Krajem ljeta na
zahtjev iste osobe, udruga je kontaktirala obiteljskog lijecnika za cijepljenje
korisnika protiv COVID-19, bilo kod kuce ili na za to predvidenom mjestu uz
obavezno organiziran prijevoz karisnika - lijecnik se nije oglasio. Korisnik je
uz pomoc Clana obitelji i prevoditelja obavio pretrage potrebne za kirurski
zahvat. Clan ohitelji informirao je prevoditelje da je sam ponovno zatrazio
cijepljenje protiv COVID-19 od korisnikovog obiteljskog lijecnika, na zahtjev
ponovno nije odgovareno.

Pocetkom jeseni njegovatelj je napustio radno mjesto zbog zdravstvenih ra-
zloga, a Clan obitelji zaposlio je novog njegovatelja. Korisnik je u ovom razdo-
blju prestao ustajati iz kreveta, ali, prevoditelji su primijetili dodatno pobolj-
Sanje u psiho-fizickom stanju i raspolozenju korisnika pod brigom novog
njegovatelja. Korisnik je poCeo prihvacati novonastalo zdravstveno stanje i
pogorSanje vida te je poCeo vise komunicirati. Takoder, prevoditelji su u vise
navrata pokusali taktilnom prilagodbom hrvatskog znakovnog jezika kori-
snika informirati o skarasnjoj operaciji skidanja mrene, prevoditelji su imali
djelomican uspjeh. Karisnik je razumio da ¢e uskoro hiti hospitaliziran zbog
problema s vidom.

Korisnikov obiteljski lijecnik izasao je u ku¢nu posjetu i utvrdio da je korisnik
primjerenog zdravstvenog stanja za svoju dob. 0d dobivanja dijagnoze mre-
ne kaorisniku je u vise navrata bila potrebna hitna medicinska pomac prilikom
cega su obavljene kompletne medicinske pretrage i opetovano je utvrdeno
da je korisnik izvrsnog zdravstvenog stanja izuzevsi novonastalo pogorSanje



vida. Lijecnici hitne pomaoci zakljuCuju da su epizode pogorSanja zdravstve-
nog stanja korisnika psihosomatski uzrokovane.

Na zamolbu clana obitelji udruga je ponovno kontaktirala korisnikovog ohi-
teljskog lijecnika za cijepljenje protiv COVID-19 po vec¢ navedenim uvjetima.
Obiteljski lijecnik informirao ih je da ce se pobrinuti za cijepljenje korisnika u
narednim danima, uz prethodnu najavu prevoditeljima ili ¢lanu obitelji, Sto
nije ucinjeno.

Korisnik je ponovno ostao bez njegovatelja, ovog puta zbog nemogucénosti
dogovora s &lanom ohitelji oko osnovnih uvjeta rada njegovatelja. Clan ohi-
telji najavio je prevoditeljima terenski posjet zaposlenika Centra za socijalnu
skrb i zatrazio uslugu prevoditelja iz udruge za vrijeme terenskog posjeta.
Prema dogovoru, prevoditelji su trebali na vrijeme biti obavjeSteni o terminu
posjeta zaposlenika Centra za socijalnu skrb, medutim, ¢lan obitelji kon-
taktirao je prevoditelje nakon obavljenog terenskog posjeta informirajuci

ih da nije bilo potrebe za uslugom prevoditelja jer zaposlenici Centra nisu
uspostavili kontakt s korisnikom, vec su iskljucivo komunicirali s navedenim
¢lanom obitelji koji je podnio zahtjev za skrbnistvo.

Na dan hospitalizacije korisnika povodom operacije skidanja mrene, ¢lan
obitelji informirao je prevoditelje da korisniku nije dopusten ulazak u baolnicu
bez negativnog testa na COVID-19. Clan ohitelji je dobio pogresnu usmenu
informaciju od obiteljskog lijecnika da ¢e korisnik biti testiran na COVID-19
pri ulasku u bolnicu. Obavljanje zadnjih pretraga pred operaciju i hospitaliza-
ciju povodom operacije nije bilo moguce bez negativnog testa na COVID-189.
Prevaditelji su informirali Clana obitelji o opciji terenskog uzimanja uzorka
ispred bolnice kako bi karisnik Sto prije dobio nalaze i mogao hiti hospitali-
ziran. Medutim, nalazi bi bili gotovi tek za nekoliko sati kada karisnik vise ne
bi mogao odraditi nuzne preglede zakazane taj dan. Bolnica je informirala
Clana obitelji da je zbog navedenog operacija odgodena i okvirni termin ope-
racije.

Na zamolbu Clana obitelji prevoditelji su ponovo kontaktirali ve¢ spomenutu
srodnu udrugu kako bi pokus$ali ponovo ubrzati termin operacije. Clan ohitelji
je informiran da u ovom trenutku s obzirom na pogorsanje epidemioloske
situacije u Hrvatskoj da je operacija mrene odgodena do daljnjega.

Clan ohitelji od obiteljskog lije¢nika uspio je osigurati cijepljenje korisni-
ka protiv COVID-19 kod kuce. Dan nakon njegovag cijepljenja, clan ohitelji
kontaktirao je prevoditelje da je korisnika upravo smjestio u dom za starije u
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blizini svog mjesta stanovanja i da troskove smjestanja korisnika u dom za
starije snosi clan obitelji. Navedeni dom smjesten je u izoliranoj ruralnoj sre-
dini, koja iskljucivo odgovara clanu obitelji. U ovaj proces smjeStanja kaorisni-
ka u dom udruga nije bila ukljucena niti infarmirana sve dok kaorisnik vec nije
bio smjeSten u dom.

Prema zadnjim informacijama koje su prevoditelji dobili od ¢lana obitelji, ko-
risnik prima adekvatnu skrb i redovitu terapiju. Korisnik se nalazi u sobi s jos
dvije osobe iz koje nije u stanju izlaziti jer nije u mogucnosti ustati iz kreveta,
nije u moguénosti komunicirati s drugim korisnicima i osobljem doma. Clan
obitelji dodaje da korisnik slabije komunicira s njim i ne suraduje s osobljem
doma prilikom brige za karisnika, te da se odbija samostalno hraniti.

Nakon viSegodisnjeg rada s korisnikom prevoditelji udruge su misljenja da
korisnik nije trenutno u stanju samostalno iskomunicirati pristanak za do-
djelu skrbniStva navedenom clanu obitelji, niti dati pristanak za smjeStanje u
dom za starije! Takoder, prevoditelji ne znaju je li clan obitelji pokusao infor-
mirati korisnika da napusta svoj stan i odlazi u dom za starije kao ni to da
isti Clan obitelji, uz podrsku Sire obitelji, planira Sto prije pocCeti iznajmljivati
korisnikov stan, a Sto je obrazlozeno prevoditeljima kao nacin sufinanciranja
troskova smjestaja korisnika u dom za starije. Prevoditelji udruge trenutno
pokusSavaju dogovoriti uvjete posjeta korisniku u domu za starije s obzirom
na epidemiolosku situaciju i specificnosti komunikacije s korisnikom.
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Prica je preuzeta iz arhiva Udruge gluhoslijepih osoba Grada Splita
i Splitsko-dalmatinske zupanije “0Osjet”.

4.8. Gluhosljepoca i mentalno zdravlje
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Gluhoslijepe osobe, zbog svog dvostrukog senzorickog ostecenja, smatraju
se najosjetljivijom populacijom osoba s invaliditetom. Time se gluhoslijepa
populacija nalazi u jos vecem riziku od ugrozenosti mentalnog zdravlja nego
ostale skupine osoba s invaliditetom.
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Slicno tomu, Simcock (2015] u svojem radu detaljno izlaze da su upravo glu-

- ukljuceni ili iskljuceni?

nih skupina. Jedna od teorija nalaze da je rizik od ranjivosti gluhoslijepih osoba
povecan zbog poteskoca koje dolaze s dvostrukim osjetilnim oste¢enjem, a to

su poteskace u pristupima informacijama i komunikaciji, mobilnosti [Simcock,
2015, prema Kiekapf, 2007] i, dodali bismo, poteskoce u dostupnosti usluga.
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Hersh (2013] argumentira koji razorni u¢inak imaju barijere u pristupima
informacijama i komunikaciji te mobilnosti za mentalno zdravlje gluhosli-
jepih osoba: "Barijere u komunikaciji, informacijama i mohilnosti mogu imati
ozhiljne emocionalne i socijalne posljedice, ograniciti informirano donosSenje
odluka, i smanijiti funkcionalnu neovisnost i sposobnost obavljanja svakod-
nevnih obaveza” [Hersh, 2013: 448, prema Bodswarth et al, 2011, Brennen
et al., 2005, DoH, 1997).

Kada se spominje “ograniceno informirano donoSenje odluka” misli se na
¢injenicu da osobe bliske gluhoslijepoj osobi cesto preuzimaju ulogu do-
nositelja odluka umjesto njih, odluka koje se ticu same gluhoslijepe osobe.
Gluhoslijepe osobe tada ostaju zakinute potrebnih informacija i konteksta
situacije oko cega se odluka odnaosi. Time se sprjecava autonomija gluho-
slijepih osoba, a njihov intelekt i njihovo dostojanstvo dodatno se ponizava
i stigmatizira. Sauerburger [1995] takoder spominje ovu tematiku, tocnije,
kako slabo razvijena asertivnost i manjkavo samostalno donosenje odluka
mogu biti rezultat nedostatka informacija i ovisnosti gluhoslijepih osoba o
drugima za pristup informacijama.

Cinjenica koja izdvaja gluhoslijepe osobe i njihove potrebe od drugih osoba s
invaliditetom jest da gluhoslijepe osobe trebaju imati ucestalu, bolje receno

stalnu podrsku u savladavaju barijera koje ih zaustavljaju pri pokusaju zivlje-
nja samostalnog Zivota.

Osim barijera koje ih sprjecavaju na putu prema samostalnosti, gluhoslijepe
osobe suocavaju se i s barijerama u aktivnom sudjelovanju u drustvu, “uk-
ljuCujuci stavove drugih ljudi, nedostatak iskustva, i nedostupna ili djelomic-
no dostupna okolina” [Hersh, 2013: 448, prema Adams, 1993, Wehnmeyer,
2005]. Pritom stavovi drugih ljudi cbuhvacaju sve predrasude koje Cujuce i
videcCe osobe imaju prema gluhoslijepim osobama, kao i prema osobama s
invaliditetom opcenito.

Te raznovrsne prepreke i izazovi u svakodnevnom zivotu i najceSce nepo-
voljne zZivotne prilike u gluhoslijepim osobama stvaraju frustracije, osjecaj
bespomoénosti, nesigurnosti i manje vrijednosti, usamljenost (izola-
ciju), tjeskobu, ali i depresivne simptome. Hassinen et al. [2013] piSu o
finskoj studiji provedenoj od 2002. do 2004. godine na 213 gluhih i glu-
hoslijepih osoba [prema Lindfors, 2005]). Medu njima najcesci psiholoski
problemi bili su usamljenost (19%], depresija (17%] i anksiozni simptomi
(16%). Sveukupno, psihijatrijske simptome imalo je 24% gluhih i gluhosli-
jepih ispitanika.
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Saunders i Echt [2007] argumentiraju slicno: “U okvirima sacijalizacije |
mentalnog zdravlja, pokazalo se da su gubitak vida i gubitak sluha povezani
s depresijom, socijalnom izolacijom, anksioznoScu, paranojom i umanjenim
samopouzdanjem” (Saunders, Echt, 2007: 247].

Hersh (2013] navaodi kako su gluhaoslijepe osobe sklonije depresiji i njezinim
simptomima nego ostali: “Nekoliko studija pokazalo je da gluhoslijepe osobe
imaju znacajno vecu stopu depresivnih simptoma i depresije nego osobe bez
senzarickih ostecenja ili s jednim osjetilnim oStecenjem [Bodswarth et al,,
2011, Saunders i Echt, 2007] i da je dvostruko senzoricko ostecenje Cvrsto
povezano s depresijom kod osoba starijih od 50 godina” [Hersh, 2013: 448,
prema Capella-McDBonnall, 2005, Chou, 2008).

Takoder, ono Sto moze pridonijeti niskom samopouzdanju i depresiji je,
prema Hershu (2013], i nedostatak prihvacanja samog sebe i nedostatak
prihvacanja [gluhoslijepe] osobe od strane obitelji. Nazalost, neprihvacanje
gluhoslijepe osobe od ¢lanova ohitelji jedan je od najvecih problema na koje
se na terenu nailazi.

U prethodnim poglavljima spomenuto je kako gluhosljepoca podrazumijeva
stanje koje je podlozno neprestanoj promjeni i prilagodbi. Konstantno pri-
lagodavanje gluhoslijepih osoba na situacije u zivotu ima odjeka na njihov
identitet i sliku o sebi. Simcock [2015] navodi da su zbog toga gluhoslije-
pe osobe podloZzne tzv. onkoloskoj nesigurnosti, koja oznatava “umanjeno
samopouzdanje u kontinuiranost i neprekidnost necijeg identiteta i okoline”
(Simcock, 2015, prema Danermark i Moller, 2008].

Nadalje, gluhoslijepe osobe nalaze se i u povecanom riziku od zlostavljanja.
Zlostavljanje moze hiti prisutno na fizickoj, emaocionalnoj [psiholoskaj] ili,
pak, na financijskoj razini, a moze hiti provedeno i u obliku zanemarivanja.
Gluhoslijepe osobe podloznije su zlostavljatkom ponasSanju nego druge 0so-
be s invaliditetom u nekaliko aspekata. Primjerice, dvostruko oStecenje vida

i sluha vodi do nemogucnosti samochbrane. Na psiho-emaocionalngj razini su,
izmedu ostalog, njihovi lanovi obitelji (najcesce] ti koji preuzimaju donoSe-
nje odluka umjesto njih, Cime se stvara prostor za manipuliranje gluhoslijepe
osobe.

Povezano s temom zlostavljanja, postoji teorija da zbog komunikacijskih
izazova gluhosljepoce osobe nisu sklone odati da su bile zlostavljane, Sto
isto povecava njihovu ranjivost. U nekim situacijama gluhoslijepe osobe
zlostavljacka ponasanja mogu shvacati kao “normalna” ili ¢ak kao senzaric-



ka iskustva [Simcock, 2015, prema Mass i Blaha 2001, Kiekopf 2007]. Medu
populacijom gluhoslijepih osoba ovo se osobito odnosi na gluhoslijepe Zene i
na njihov pojacan rizik od fizickog i/ili seksualnog nasilja.

Anketni upitnik istrazivanja Saveza ,,Dodir” ukljucivao je temu verbalnog i
fizickog zlostavljanja, a rezultati su prikazani u nastavku.

Slika 58. Graficki prikaz odgovora na pitanje “Je li Vam se dogodilo da Vas je osoba iz Vaseg
drustva ili ohitelji verbalno zlostavljala®?”.

Slika 59. Graficki prikaz odgovora na pitanje “Je li Vam se dogodilo da Vas je osoba iz Vaseg
drustva ili obitelji fizicki zlostavljala?”.

Podatci pokazuju kakao je ukupno 31,1% gluhoslijepih ispitanika dozivjelo
verbalno nasilje u krugu obitelji ili prijatelja. Manji dio gluhaoslijepih ispitanika
(6,6%] nisu se Zeljeli izjasniti [ Slika 58.).

|
—
=
| S—
c
(@3
D
=
a_
A
==
—
X<
(D
=
-~J

=
c
.
(9]
(1)
8.
=
=
-
Q
@
L T
(1)
S
o
O~
®
-
)
n
<
)
x
Q
Q.
-
4]
<
S
il
<
(=)
~r




w e

kodnevn

(1
>
\
(1)
=
O
Q
Q
.
®
—

j gluhos

ecaj

- ukljuceni ili iskljuceni?

4. ut

—
s
co

U manje slucajeva, na Slici 59. vidljivo je da je 11,5% gluhoslijepih ispitanika
dozivjelo fizicko nasilje u krugu obitelji ili prijatelja, a njih 4,1% oko toga se
nije zeljelo izjasniti.

Hassinen et al. (2013] iznijeli su najcesce psiholoske probleme mladih i
odraslih gluhoslijepih osoba prema Mineru (1995, 2002]. Mlade gluhoslijepe
osobe najcesce se susrecu s neprijateljskim reakcijama vrsnjaka, osjecajem
brige i tugom koji su povezani s vidnim ostecenjem te s komunikacijskim
poteskaocama s obitelji i prijateljima. Tipicni psiholoski problemi odraslih glu-
hoslijepih osoba ukljucuju bijes, depresiju, strah za buducnost, nedostatak
nade i zadovoljstva, suicidalne misli te osjecaj ekstremne izolacije.

Nastavno na temu socijalne izolacije gluhoslijepih osoba, Simcock [2015]
komentira: “Povecane razine socijalne izolacije nisu identificirane samo kao
rizik kojem su gluhoslijepe osobe izlozene, vec one pridonose i povecanom
riziku od zlostavljanja, psiholoske boli, pojacane emocionalnosti i poteskoca
mentalnog zdravlja (Simcock, 2015, prema Mar 1993, Maoss i Blaha 2001,
Goransson 2008, Butler 2009, Volden i Saltnes 2010, Bodsworth et al. 2011].

Saocijalna izolacija kod osoba s jednostrukim ili dvostrukim vidnim i/ili slus-
nim oStecenjem najdrasticnije je izrazena kod gluhoslijepih osoba. Vrlo je
tesko dobiti kvantitativne podatke u vezi ovog problema, odnosno konkretne
podatke o tome koliko gluhoslijepih osoba ona zahvaca, pretpostavka jest -
puno njih. Ono Sto je krucijalno jest osigurati strategije kako uspjesno uklju-
Citi one gluhoslijepe osobe koje pate od izolacije.

Kao jedan od faktora koji pridonose izolaciji gluhoslijepih osoba, Sauerburger
(19395] spominje izbjegavanje interakcija s gluhoslijepom osobom od obitelji,
prijatelja, ali i drugih osoba s invaliditetom, kankretnije gluhih i slijepih oso-
ba. Autorica upozorava da mnogi ¢lanovi obitelji nisu u mogucnosti ili nisu
voljni nauciti nove metode komunikacije s gluhoslijepom osobom u njihovoj
obitelji, Sto je vidljivo i u rezultatima istrazivanja Saveza ,Dodir”.

Nadalje, autoricu takoder iznenaduje Sto su mnoge gluhe ili slijepe osobe
nevoljne upustati se u komunikaciju s gluhoslijepim osocbama te zakljucuje:
”|zolacija je neizbjezna stvarnost u Zivotima gluhoslijepih osoba. [...] Sto je
pojedinac odvojeniji od grupe, time grupi postaje teze da ga ukljuci, a time za
pojedinca postaje balnije riskirati daljnje odhijanje” (Sauerburger, 1995: 89].

Prikazat ¢e se rezultati istrazivanja Saveza ,Dodir” koji se ticu misljenja glu-
hoslijepih ispitanika o njihovoj ukljucenosti u drustvu.



Slika 60. Graficki prikaz odgovara na tvrdnju “Uglavnom se asjecam uklju¢eno u svom drustvu.”.

Tvrdnja na Slici 60. prikazuje podatak da se gotovo jedna trecina gluhosli-
jepih ispitanika, njih 29,5%, ne osjeé¢a ukljuc¢eno u svom drustvu, dok njih
10,7% o tome nema misljenje ili su neutralni.

- 31,4% gluhoslijepih ispitanika ima poteskoca u stvaranju i
odrzavanju meduljudskih odnosa.

- 2/,3% gluhaslijepih ispitanika nije zadovaljno brojem prija-
telja koje imaju.

- 13,3% gluhoslijepih ispitanika u poznatom drustvu se ne
osjeca ugodno i ukljuceno u razgovorima.

- Gotovo svaki drugi gluhoslijepi ispitanik (49,6%] u nepo-
znatom drusStvu se ne osjeca dovaoljno dobro da moze
pokrenuti razgovor s drugima i upoznati se.

- 24,8% gluhoslijepih ispitanika potvrdno je odgovorilo na
tvrdnju da im je zivot toliko kampliciran, da se jedva mogu
snaci.

- 39,7% gluhoslijepih ispitanika ne bi moglo kamunicirati s
osobama koje ne poznaju znakovni jezik i to stvara velik
problem za njih.

- 45,1% gluhoslijepih ispitanika potvrdno je odgovorilo na
tvrdnju da se cesto dogodi da osoba koja ne poznaje zna-
kovni jezik odustane od komunikacije s njom nakon Sto
shvati da je gluhoslijepa osaoba.

\ //

U okviru iznad izdvojeno je nekoliko problema u socijalizaciji gluhoslijepih is-
pitanika. To su samo neki od primjera koji uzrokuju izolaciju, osjecaj samaoce |
sva ostala stanja koja negativno utjecu na njihovo mentalno zdravlje.
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U nastavku su izdvojene tri tvrdnje i misljenja gluhoslijepih ispitanika o tome
slazu li se s njimaili ne.

Slika 61. Graficki prikaz odgovora na tvrdnju “Opcenito se aosjecam socijalna izolirano i usamljena”.

Slika 62. Graficki prikaz odgovora na tvrdnju "Smatram da mi gluhosljepoca predstavlja
prepreku u uvazavanju mojih mislii zelja”.

Slika 63. Graficki prikaz odgovora na tvrdnju “Bez podrske intervenara/prevaditelja, a zbog barijere
u komunikaciji s osohama koje ne poznaju znakavni jezik osjecam se otudeno i usamljena”.




Slika 61. odaje porazavajuci podatak - 41,3% gluhoslijepih ispitanika
osjeca se socijalno izolirano i usamljeno, a 52,9% njih smatra da im glu-
hosljepoca predstavlja prepreku u uvazavanju njihovih misli i zelja [Slika
62.). Nadalje, 45% gluhoslijepih ispitanika osjeca se otudeno i usamljeno
zbog barijera u komunikaciji koje dozZivljavaju u susretu s osohama koje ne
poznaju znakovni jezik [Slika 63.].
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Strategije nosenja s gluhosljepoéom
- pogled u unutrasnjost

"Ucenje kako zivjeti s gluhosljepocom
se uvelike svodi oko ponovnog uspostavljanja vjere u sebe
| vlastite sposobnosti, nalazenja srzi svoga identiteta
i prilagodavanja slike o sebi u novim uvjetima”
(Gullacksen et al.,, 2011: 48].

Dosad su hili prikazani aspekti zivota s gluhosljepocom koji bi se neupuce-
nom promatracu mogli Ciniti oCiglednijima (problemi u pristupima informa-
cijama i komunikaciji, mobilnosti, izolacija, [ne]adekvatni pristup uslugama]
te bili spomenuti i psihicki problemi koje gluhoslijepe osobe prozivljavaju.

U zadnjem dijelu spomenut ce se unutarnji procesi kroz koje gluhoslijepe
osobe prolaze, a kljucni su za potpuno razumijevanje gluhosljepoce te sluze
tome da stvore uvid u svakodnevno noSenje s time Sto znaci biti gluhoslijepa
osoba. Uz maodel zivotne prilagodbe i sredisnje teme oko modela zivotne pri-
lagodbe, hit ce rijeci i o drugim teorijskim primjerima o tome kako se gluho-
slijepe osobe nose s gluhosljepocom.

Bitno je uputiti na unutarnja razmisljanja, dvojbe i nesigurnosti kroz koja
svaka gluhoslijepa osoba prolazi, jer uceci iz nacina na koji gluhoslijepe
osobe razraduju svoju realnost i svakodnevicu iznutra moci ce se jednostav-
nije pristupiti temi njihove prilagodbe na svijet koji zasigurno nije krojen po
njihovoj mjeri. Uz to, ponudit ¢ce se i moguca rjesenja koja bi posluzila kao
koristan alat, odnosno sredstvo pomocu kojeg ce se gluhoslijepe osobe lakse
i ucinkovitije bariti sa svakodnevnim preprekama i izazovima.

Vanjski i unutarnji utjecaji medusobno jesu ono sto Cine iskustvo gluho-
sljepoce, a samo promatrati zivote osoba s gluhosljepocom kroz vanjsku
prizmu jednostavno nije dovoljno. Pritom ne zacuduje Cinjenica da “prevla-
davaju vanjski faktori, kako u okvirima uspjesnosti, tako i u restrikcijama. [...]
Okolisni faktori su krucijalni za mogucnosti ljudi da budu aktivni i sudjeluju,
bez obzira na gluhosljepocu. Okaolina mozZe biti restriktivna, ali i podupiruca”
(Gullacksen et al., 2011: 20].

Kao primjere faktora uspjesnosti u okolini, odnosno onih faktora koji po-
drzavaju i pomazu osobhama s gluhosljepo¢om, Gullacksen et al. ubrajaju



“nalazenje s ostalim osobama s gluhosljepocom, nalazenje sa strutnjacima
sa znanjem o gluhosljepoci i videnje da rodbina usvaja znanje o posljedicama
gluhosljepace” (Gullacksen et al., 2011: 20]. Za restriktivne faktore navo-

de primjere koji ogranicavaju mogucénosti gluhoslijepih osoba: “nedostatak
cjelokupne slike u susretu sa strucnjacima, opceniti nedostatak informacija,
neadekvatna prilagodba javnog prostora ili nepruzanje usluge prevoditelja,
intervenora ili usluga prijevoza” (Gullacksen et al., 2011: 20].

U ovome dijelu fokus lezi na unutarnjim faktorima nosenja gluhoslijepe za-
jednice s prihvacanjem i vlastitim poimanjem gluhosljepoce, ali i predstav-
ljanjem sebe kao gluhoslijepe osobe ostalim ljudima. Prvo pitanje koje se,
polazedi iznutra, namece jest kako se gluhoslijepe osobe nose sa svojom
situacijom.

Prije nego Sto se zapita kako se gluhoslijepe osobe nose s gluhosljepocom
potrebno je osvijestiti njihove potrebe i prioritizacije istih. To je vrlo bitno u
pruzanju podrske i pomaoci. Pojedinacne potrebe koje svatko od gluhoslijepih
osoba ima Goransson [2008] dijeli na hitne i dugorocne. Pod hitne potrebe
spadaju ,krize vezane uz obitelj ili posao ili problemi u kontaktu s razlicitim
institucijama dok se prijavljuje za usluge prijevoza, intervenora [...]" (G6rans-
son, 2008: 131). Dugorocne potrebe vise su vezane uz rehabilitacijski proces
gluhoslijepog pojedinca (Garansson, 2008] te ukljucuju prilagodbu i ucenje
nove vrste komunikacije, primjerice postupni prelazak s govornog jezika na
znakovni jezik ili prelazak sa znakovnog jezika na taktilni ili, primjerice, usa-
vrSavanje vjestina vezanih za mobhilnost Sto omogucuju satovi ucenja hoda-

nja pomocu crveno-hijelog Stapa.

Takoder, Goransson kao kljutne unutarnje procese izdvaja nosenje, odnosno
suocavanje sa situacijom [coping] i osnazivanje [empowernment].

1. "NoSenje [sa svojom situacijom] je koncept koji naznactava nacin na kaji
se ljudi suoCavaju sa situacijama za koje oni misle da ih ne mogu prebro-
diti, na primjer Sto oni misle ili Cine da bi se nosili sa stresnom situacijom”
(Garansson, 2008: 51, prema Riddersporre, 2003]. Malo toga za osobe sa
gluhosljepo¢om ne predstavlja stresnu situaciju - od odlaska u trgovinu [ako
su u stanju samastalno otici), preko snalazenja u komunikaciji s nepozna-
tim osobama koje ne kariste znakovni jezik, sve do borbe za svoja prava u
drzavnim institucijama. Za ovakve situacije, koje rangiraju od svakadnevnih
do kompleksnijih, potrebne su strategije nosenja Sto zahtijeva snagu, ener-
giju i vrijeme, kao i strpljenje i hrabrost [Goransson, 2008, prema Gullacksen,
2002).
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2. Koncept osnazivanja Goransson [2008] navodi kao ucestaliji nego kancept
noSenja sa situacijom, posebice kada se radi o funkcionalnim oStecenjima.
Osnazivanje se temelji na tome da “osobe s oStecenjima postanu svjesne
svoje situacije i mohiliziraju vlastitu snagu da bi se suocili sa situacijom,
oStecenjem i nalazenjem s drugima - imajuci situaciju, ali i okolne faktore
pod kontrolom” [(Goransson, 2008: 52, prema Gullacksen, 2002].

5.1. Model zivotne prilagodbe

Posljednjih cetrdesetak godina pocela su istrazivanja o psiho-socijalnim po-
sljedicama osoba s kronicnim bolestima i funkcionalnim oStecenjima. Teorija
istrazivanja zivotnih iskustava osoba sa stecenom gluhosljepocom nastala je
kao rezultat istrazivanja iskustava, stavova i razmisljanja gluhoslijepih osoba
razlicitih dobi posljednjih nekoliko desetljeca, poglavito od strane strucnjaka
iz sjeverne Europe.

U ovom poglavlju poblize ¢e se razjasniti model zivotne prilagodbe, koncept
koji opisuju i kojim se niz godina sluze Goransson [2008] i Gullacksen [2002,
2011), a daje opceniti prikaz Zivotnih faza kroz koje gluhoslijepe osobe prolaze.

Gluhosljepoca je, uz Cinjenicu da je kronicna, stanje koje se konstantno
mijenja - osobe moraju biti svjesne svojih trenutnih vjestina jer su one prije
ili kasnije osudene na degeneraciju [pogorsanje sluha i/ili vida], a usvajanjem
novih vjestina (npr. nacina komunikacije, orijentacije i mobilnosti) potrebno
je zapoceti prije nego Sto uopce dode do tog pogorsanja.

Zbog jedinstvenosti stanja pojedinca i njegove Zivotne price napomenuto je
da koncept “pruza strukturu ili okvir da bi se olak$alo razumijevanje ovog du-
gog i vrlo kompleksnog procesa, i ne bi trebao biti smatran detaljnim opisom
kako se neka osoba nosi s poteSkocama” (Gullacksen et al., 2011: 25].

Koja je svrha ovog modela? Maodel Zivotne prilagodbe trebao bi onima u
privatnom i profesionalnom okruzenju gluhoslijepe osobe posluziti kao vrsta
orijentira u kojoj se fazi prilagodbe na gluhosljepocu osoba nalazi, no trebao
bi “rezultirati u funkcionalnoj integraciji novih okolnosti u Zivotu. Uglavnom
je to individualni radni proces promjene slike o sebi i ponovnog zadohbivanja
svoga identiteta. Takoder je to proces prilagodavanja i dobivanja kontrole
nad uvjetima i mogucnostima u okolini” [Gullacksen et al.,, 2011: 24]. Ti uvjeti
i mogucnosti u okolini gluhoslijepe osobe variraju ovisno o raznim faktorima,
nabrojanim u prethodnim poglavljima.



Kao Sto postoje distinktivne razlike u urodenoj i stecenoj gluhosljepaoci, tako
postoje i razlike na psihosacijalnoj razini svake gluhoslijepe osobe. Gleda-
juc¢i na taj nacin, osoba s urodenom gluhosljepoc¢om koja ima visoki stu-
panj dvastrukog ostecenja zasigurno nece imati slicno zivotno iskustvo kao
gluhoslijepa osoba kojoj se vid i sluh kasnije postupno ili naglo pogorsavaju,
primjerice ako se radi o osobi s blagim oSte¢enjem koje kasnije, zbog pro-
gresije ostecenja, moze dovesti do njezina sluzenja ostacima vida i/ili sluha.
Gullacksen et al. upozoravaju: “Vecina osoba zahvacenih stecenom gluho-
sliepocom prolaze kroz duga razdoblja funkcija koje propadaju, cesto samo
s nejasnom idejom o tome Sto se dogada i Sto ce se dogoditi. Model zivotne
prilagodbe pomogao je pri identifikaciji i opisivanju razlicitih razina” [Gu-
llacksen et al,, 2011: 29, prema Goransson, 2007].

Model zivotne prilagodbe koncept je koji se sastoji od cetiriju faza. Medu
ostalim, pomocu njega moze se bolje razumjeti kako osobe uopce nauce zi-
vjeti s gluhosljepocom, buduci da ona zahtijeva konstantnu prilagodbu zbog
toga Sto vidno i slusno osjetilo s viemenom sve vise slabe. Takoder, pomocu
njega sama gluhoslijepa osoba moze realizirati u kojoj fazi se nalazi i, shod-
no tomu prepoznati ono sto joj je u tom trenutku najpotrebnije. Na kraju
krajeva, time bolje upoznaje i prihvaca samu sebe i svoju gluhosljepocu, koju
tada ne gleda kao nesto strano, nesto s Cime se ne zeli baviti, vec kao sa-
stavni dio svog zivota kojem je potrebno neprestano prilagodavati se.

FAZA | Prezivljavanje
[Uspostavljanje
Priznavanje
FAZA lI Procesuiranje

[Istrazivanje

FAZA Il Stabhiliziranje

FAZA IV Odrzavanje

Slika 64. Graficki prikaz modela zivotne prilagodbe [Gullacksen et al, 2071, prema Gullacksen, 1998, 20027
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U nastavku su nabrojane i opisane ove Zivotne faze prilagodbe, s napome-
nom da one primarno sluze kao orijentir - konacni cilj nije njihovo doslovno
primjenjivanje na svaku pojedinu gluhoslijepu osobu opéenito. Zivotni put
svake gluhoslijepe osobe izgleda drugacije, no ono Sto im je svima zajednic-
ko jesu vec razradene stavke u prethodnim poglavljima - o pristupima infor-
macijama i komunikaciji, kretanju te (ne]Jdostupnosti usluga. Velika vecina
gluhoslijepih osoba bori se i s izolacijom i nalazi se u riziku od nedostojan-
stvenog starenja.

Vanjski zivotni uvjeti ili okolnosti gluhoslijepih osoba utjecu na njihova pro-
misljanja i stavove o svijetu. Ti vanjski Zivotni uvjeti ovise o podrSci obitelji,
kvaliteti usluga specificiranih za gluhoslijepe osobe [npr. kvaliteta zdravstve-
ne usluge za gluhoslijepe osobe, postojanju udruga koje se brinu o dobrobiti
gluhoslijepih osoba...] te o prilagodenosti mjesta zivljenja za gluhoslijepe
osobe (semafaori sa zvucnim signalima, taktilne trake, oznacenost stuba
itd.]). Nedvojbeno je da postojanje navedenih primjera utjecCu i na opcu kvali-
tetu zivota gluhoslijepih osaba.

Faza I: Prezivljavanje

Pocetna faza nekima je ujedno i najteza te moze trajati vrlo dugo. To je
razdoblje kada osoba tek dobiva dijagnozu gluhosljepoce, Sto moze izazvati
razlicite reakcije - na samom poCetku osocba moze negirati stanje, odnosno
moze odbijati prihvatiti ono Sto joj se dogada.

Zbog nemirnog stanja i nakupljenih emaocija, Cesto se osobe susrecu i sa
zbunjenoscu i nisu potpuno svjesne Sto se oko njih zhiva. “Nadas se hiti
izlijeCen, oporavljen ili sprijeciti da se sve pogorsa. Strategije su fokusira-

ne na skrivanju ili poricanju bilo kojih problema i pokuSavanju da se nosi sa
svakodnevnim situacijama. Svakodnevni Zivot ispunjen je stresom, posebice
emacionalnim stresom” [Gullacksen et al.,, 2011, 26]. Osim toga, svakod-
nevica gluhoslijepe osobe ispunjena je brigama te spomenutim poricanjem
realnosti - prevladava nezainteresiranost poistovjecivanja s gluhosljepocom.

Priznavanje - kljucni trenutak zivotne prilagodbe
Gullacksen ovu fazu, bolje receno trenutak, naziva prekretnicom (turning

point], te da prije dolaska u ovo stanje svijesti gluhoslijepoj osobi nije mogu-
¢e procesuirati promjene kroz koje prolazi. "Prepoznavanije je pitanje prizna-



nja gubitka necega Sto je bilo. [...] Karakteriziraju ga dva problema ili realiza-
cije s kojima se morate suaociti. Jedno je da zivot ne moze nastaviti kao prije.
Drugo je da buducnost nece ispasti kako je hila planirana” [Gullacksen et

al, 2011: 45]. Ovdje gluhoslijepa osoba, za razliku od prijasnje faze, ozbiljno
shvaca kakve poteskoce su ju zadesile.

Medutim, Gullacksen et al. dalje pojasnjavaju kako ova faza/tocka preokre-
ta za gluhoslijepu osobu ne znaci nuzno da je (potpunao] osvijestila svoje
gluhoslijepo stanje, te da ce, prema njezinom misljenju, trebati godine da to
osvijesti [2011].

Postoje i odredeni dogadaji koji su potakli navedeni zaokret. To su dogadaji
koji su sluzili kao “okidac” (triggering events] prema realizaciji ili barem
vecem osvjescivanju svojeg trenutnog, realnog stanja. Gullacksen et al.
(2011) prvo opisuju da to mogu biti nesrece s vecim ili manjim posljedi-
cama, ili Cak nesto sSto je zamalo mogla biti nesreca, ali nije bila [almost
accident]. Takoder, to mogu biti neugodne (pa i sramotne] situacije u ko-
munikaciji prouzrokovane nesporazumaom ili kanfliktom [Gullacksen et al.,
2011].

Faza ll: Procesiranje/lstrazivanje

Druga faza pocinje zalovanjem za izgubljenim funkcijama. Okarakterizirana
je pocetnickom shvaéanju posljedica svega onoga sto gluhosljepoca nosi
sa sobom i preinaka do kojih ¢e se morati doci. Posljedice u ovoj fazi nisu jos
potpuno osvijestene, no ovdje definitivno dolazi do promjene slike o sebi - u
najmanju ruku, osoba je “sada svjesna razloga koji stoje iza poteSkoca i viSe
se ne moze skrivati od stvarnosti” [Gullacksen et al.,, 2011: 47].

Nadalje, “u drugoj fazi je novo Sto svjesno pocinjes madificirati svoju zivotnu
situaciju procesuiranjem svojeg stava prema gluhosljepoci, ali i istraziva-
njem sebe i gluhosljepoce u odnosu na svijet oko sebe” [Gullacksen et al.,
2011: 48]. Buduci da su temelji za izgradnju identiteta i karaktera prisutni od
djetinjstva, moguce je tek zamisliti kroz kolike promjene gluhoslijepe osobe
prolaze kada jednom shvate da ¢e morati istraziti nove nacine obavljanja
stvari, nove nacine kamunikacije, nova rjesSenja vezana za mohilnost, nove
nacine razmisljanja.

Jos jedna bitna odrednica ove faze jest privikavanje na nove uloge s kojima
se gluhoslijepe osobe prvi puta susrecu. Gullacksen et al. pod time smatraju
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uloge poput pacijenta, korisnika [usluga], nekoga tko ovisi o medicinskom
tretmanu, odnosno o pomaoci strucnjaka razlicitih profila (2011).

Kao sredstva noSenja s gluhosljepocom navodi se ucenje kako se sluziti te
priviknuti na asistivnu tehnologiju te podrska i usluge koje pridonose sma-
njenju neizvjesnaosti o buducnosti (Gullacksen et al.,, 2011].

Faza lll: Stabiliziranje

Stabilizacijska faza donosi, moglo bi se reci, lagodnije i svakako manje tje-
skobno razdoblje zivotne prilagodbe na gluhosljepocu nego prethodne faze.
Gluhoslijepe osobe sada osjecaju da im zivot ima vise smisla, barem vise
nego Sto ga je bilo kada su tek dobhili dijagnozu koja im je stvorila svojevrstan
Sok. Moguc je i novi “osjecaj pripadanja”, povezan sa stabilnijim zivotnim
razdobljem i identitetom kaji je sada "izlijecen” (Gullacksen et al., 2011].

lako postoje uistinu velike Sanse da su osobe u prijasnjim fazama negirale
svoje stanje, a time i odbijale bilo kakvu vrstu pomaoci (od pomaci bliznjih do
asistivne tehnologije], sada su otvorenije prema podrsci i uslugama namije-
njenim gluhoslijepim osobama - to ukljucuje koristenje asistivne tehnologi-
je, prevoditelja, intervenaora, ucenje brajicna pisma itd. U ovoj su fazi obitelj

i 0sobe u bliskom krugu te koje pocinju shvacati da ce gluhosljepoca imati
velikog odjeka i na njima samima [Gullacksen et al., 2011].

Faza IV: Odrzavanje

Ako osoba razvije gluhosljepocu, morat ¢e zivjeti s njom Citav zivot. Sva
iskustva i znanja o Zivotu koja je dotad stekla postat Ce sje¢anja za koja ce
biti potreban proces Zaljenja. Tek kada osoba emocionalno ojaca od velikog
gubitka koji ju je snasao (postupnog/naglog gubitka osjetila, kao i gubitka
dotadasnjeg zivota] maoci ce primijeniti sredstva koja Ce joj olakSavati daljnje
svakodnevno funkcioniranje. Nedvojbeno, osobi ée se promijeniti tijek, tem-
poinacin zivota [Gullacksen et al., 2011).

Ovako Gullacksen et al. opisuju ovu fazu: “Zadnja faza modela Zivotne prila-
godbe je opisana kao tranzicija prema Zivljenju s gluhosljepocom, odnosno
kao nesto Sto joS nije ostvarena” (Gullacksen et al., 2011: 55]. U nastavku
autori govore kako je ovdje prisutan rad na odrzavanju (maintenance work],
zajedno s prilagodbama koje ce svako malo izvirati. Rad na odrzavanju cine



“neprekidni kontakt sa strucnjacima, bivanje u toku s najnaovijim razvojima u
asistivnoj tehnologiji, kao i rasparedivanje svoje snage planiranjem i prioriti-
ziranjem aktivnosti” [Gullacksen et al., 2011: 55].

lako je potrebno mnogo emocionalnog odricanja od starih navika i socijalnih
obrazaca ophodenja [koji su funkcionirali kada vid i sluh nisu bili oStece-
ni), gluhoslijepe osobe se u ovome razdoblju prilagodbe i prihvacanja svog
daljnjeg zivota napokon pocinju osjecati dovoljno dobro u svojoj kozi: [...]
gluhosljepoca je postala relativno prirodni dio njihovih zivota. Bez obzira na
to, postoje mnoge konstantne prilagodbe koje se Cine u razlicitim situacija-
ma” (Gullacksen et al.,, 2011: 55]).

Svaka osoba se u inicijalnim fazama individualno nosi s prihva¢anjem svoga
stanja i prilagodbe na novi nacin Zivota. Goransson [2008] govori o tome da
ono Sto utjeCe na mogucnost (ovomu se moze pridodati i uspjesnost] ucenja
kako zivjeti s gluhosljepocom jest da se osjetila Cesto pogorsavaju postu-
pno. Kad se dostigne tocka u kojoj se osoba nauci zivjeti s gluhosljepocom,
upravo zbog postupnog pogorSanja mora opetovano pronalaziti nove strate-
gije jer one stare viSe ne djeluju te nemaju smisla u konkretnom slucaju neke
osobe s gluhosljepocom.

Kada zavrsava model zivotne prilagodbe, odnosno, zavrSava li on uopce?
Model Zivotne prilagodbe mozemo smatrati zavrSenim kada dode do razvoja
funkcionalnih strategija nosenja s teskocama. Teskoce Ce uvijek ostati. No,
jednom kad se strategije otkriju i razviju, preostaje pitanje Zivljenja dan po
dan s funkcionalnim oStecenjima. Razvojem strategija razvija se i spremnost
na nepredvidljive situacije, ali stjeCe se i odredena struktura, tj. red u zivotu
(Gullacksen et al,, 2011]. Na nepredvidljive situacije misli se na sve prepreke i
barijere na koje gluhoslijepe osobe mogu naici, dakle one su sveprisutne, ali i
nezaohilazne.

Neka od mogucih rjesenja, odnosno savjeti oko toga s kojim stavom hi glu-
hoslijepe osobe pritom trebale postupiti prema svojem stanju koje se kon-
stantno mijenja: “proces zivotne prilagodbe implicira proSirivanje granica
onoga Sto je moguce [...]. Isprobavanje i ucenje novih strategija u socijalnim
situacijama znaci usuditi se upoznati okolinu. Trebate biti otvorenog umai
hrabri. To zahtijeva vrijeme i energiju, a putem su potrebne razlicite vrste po-
navljajucih savjetovanja i podrska, izvadljiva i konkretna podrska, ali takoder i
emocionalna podrska” [Gullacksen et al., 2011: 28].
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5.2. SrediSnje teme oko modela zivotne prilagodbe
Stavke koje se Cine relevantnim i koje bi pridonijele upotpunjavanju modela
zivotne prilagodbe su sredisnje teme modela Zivotne prilagodbe. “Najteza
stvar s kojom se treba nositi pri razvijanju gluhosljepoce smatra se postu-
pno, dugotrajno i ponekad naizmjenitno pogorsanje vida i sluha” [Gullacksen
et al, 2011: 58].
Neke od tema hit ¢e poblize objasnjenje, no o nekima se diskutira u cije-
lom radu, tako da ¢e ovdje biti samo navedene. SrediSnje teme oko Zivotne
prilagodbe su

- Progresija oStecenja i zivotni tijek;

- Neizvjesnaost i ranjivost;

- [dentitet i slika o sebi;

- Teret znacenja pojma ,,gluhosljepoca”;

- Razlicite slike samoce;

- Sacijalni zivot i komunikacija;

- Snaga i energija;

- Dijeljenje iskustva s drugima;

- Vaznost podrske i asistivne tehnologije;

- Susret sa strucnjacima [Gullacksen et al., 2011].
Progresija ostecenja vida i sluha gluhoslijepim osobama problem je kaoji
se ne moze izbjeci. Kada to gluhoslijepa osoba osvijesti, moze se posvetiti
opazanju znakova pogorSanja. Opazanje se izvodi promatranjem i provjera-
vanjem svojih vjestina i mogucnosti, a moguci znakovi promjene se procje-

njuju. NoSenje s neprestanim pogorsanjem vida i sluha iznimno je zahtjevno i
naporno [Gullacksen et al., 2011].



Neizvjesnost nastaje kao rezultat Cinjenice da se gluhoslijepe osobe vise ne
mogu osloniti na ostatke sluha i vida, barem ne kao prije. Ranjivost se javlja
kao posljedica te neizvjesnosti. Gullacksen napominje da “za mnoge, rjesenje
za neizvjesnost je pronalazenje izlika za ili umanjivanje vaznosti stvari koje
se dogadaju” [Gullacksen et al., 2011 60].

S psiholoskog aspekta, ovakav nacin noSenja sa svojom situacijom nije neu-
obicajen jer negiranjem vaznosti necega postize se efekt da se ne mora suo-
Cavati s time (barem ne trenutno], u ovom slucaju gluhosljepocom i njezinim
posljedicama. Nitko se ne Zeli suocavati s negativnim okolnostima u svome
zivotu. No, problemi time postaju sve veci zbog potiskivanja istine nastale
zbog negiranja i neprihvacanja vlastita stanja. S druge strane, nekim gluho-
slijepim osobama strategija noSenja sa svojim stanjem jest upravo nenose-
nje, tj. inertnost, kao razmisljanje da "nema smisla iSta raditi i poduzimati
kada je sve ionako zahtjevno”.

Kao posljedica neizvjesnosti i ranjivosti, postoji veliki rizik narusavanja iden-
titeta i slike o sehi. Osobi s gluhosljepocom velika je promjena prihvatiti da
viSe ne moze biti ista onakva kakva je bila bez gluhosljepoce. Bez obzira na
sve, neupitno je da dolazi do preispitivanja samoga sebe i istrazivanja svojih
sposobnosti i vjestina iznova. Zajednicki primjer svih gluhoslijepih osoba je
nestanak spontanosti (Gullacksen et al., 2011). Zbog prirode kakvu za schom
nose ostecenja vida i sluha, postane gotovo pa nemoguce obavljati bilo ka-
kvu aktivnosti ili obavezu izvan kucanstva, a da se ne izradi prethodni plan.
Primjerice, ako prosjecna gluhoslijepa osoba pozeli otici u ljekarnu, odabrat
¢e onu najblizu, u vrijeme kada nema mraka, te onda kada je dostupna osoha
koja Ce ju pritom pratiti, bilo prevoditelj ili bliska osoba.

Teret znacenja pojma ,,gluhosljepoca® govori o tome kako se u razlicitim
fazama zivotne prilagodbe stavovi gluhoslijepih osoba o gluhosljepoci mi-
jenjaju. Na pocetku je to distanciranje i neidentificiranje s pojmom ,,gluho-
sliepoca”. Gullacksen et al. naglasavaju: “lako su svjesni svojeg funkcional-
nog osStecenja, imaju svoje kriterije za kada koristiti pojam gluhosljepoca u
odnosu na njih same. Ovo se ne pocinje mijenjati sve do trenutka prekretnice
- faze priznavanja” [Gullacksen et al., 2011: 66]. Nakon Sto gluhoslijepe oso-
be postanu sve ovisnije o podrsci u koemunikaciji i orijentaciji, gluhosljepoca
polako postaje dio njihovog identiteta [Gullacksen et al., 2011).

Razlicite slike samoce svjedoce o razlicitim vrstama samaoce s kojima se
gluhoslijepe osobe susrecu u razlicitim razdobljima. Na samome pocetku
zivotne prilagodbe na gluhosljepocu, samoca “ukljucuje svu zabrinutost, za-
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cudenost i strah koji proizlazi iz simptoma koji postaju jasni i tezi za prikri-
vanje u svakodnevnom zivotu” (Gullacksen et al., 2011: 68]. Kada oStecenja
vida i sluha postanu dijelovi svakodnevice, javljaju se drugacije vrste samaoce.
Zadrzavanje u drustvu Cujucih, odnosno nemogucnost dijeljenja svojih doziv-
ljaja s ostalim gluhoslijepim osobama, koje prolaze kroz istu ili slicnu situaci-
ju, gluhoslijepim osobama vrlo je izolirajuci faktor.

Zbog toga Gullacksen et al. kao rjesenje izdvajaju ostvarivanje kontakta s
drugim gluhoslijepim osobama kako bi gluhoslijepe osobe razvile osjecaj
pripadnosti zajednici. Jos jedan primjer samoce koji navode jest i tzv. sezon-
ska samoca [seasonal loneliness), koja se javlja u zimskim mjesecima, sto
djeluje restriktivno (2011].

Snaga i energija su ono Sto je potrebno u sklopu uspjesnog nosenja s glu-
hosljepocom. Kao Sto je vec navedeno, gluhoslijepim osobama potrebno
je mnogo strpljenja i prethodnog planiranja u vidu rjeSavanja najobicnijih
svakodnevnih obaveza. Pritom im treba tri do pet puta viSe vremena nego
cujucim i vide¢im oschama.

Fizicka i psihicka snaga uvelike je potrebna pri kompenzaciji osjetilnih oste-
¢enja, a pogotovo u pocetnoj fazi prilagodbe gluhoslijepih osoba, gdje se one
suocavaju i s problematikom prihvacanja svojega stanja. To bi se razdoblje
moglo nazvati “Zivljenje da se prezivi”. Tijekom ostatka prilagodbenog proce-
sa, gluhoslijepa osoba nastavlja ulagati veliki trud i napor, a ovdje je kljucno
da to okolina cesto ne primijeti (Gullacksen et al.,, 2011).

Ostale sredisnje teme oko modela Zivotne prilagodbe - socijalni zivot i komu-
nikacija, dijeljenje iskustva s drugima, vaznost podrske i asistivne tehnologije
te susret sa strucnjacima pojasnjene su u prethodnim poglavljima, te se
zbog ponavljanja nece dodatno razjasSnjavati.

5.3. Strategije nosSenja s gluhosljepoéom
- nacini predstavljanja sebe kao gluhoslijepe osobe

Nakon prikaza kako izgleda nosenje s gluhosljepocom na svakidasnjoj razini,
odnosno prikaza unutarnjih psiholoskih procesa, ovdje ¢ce se nadovezati s
teorijom nosenja s gluhosljepoéom u kontekstu okoline.

Gluhoslijepe osobe kariste razliCite alate u vidu predstavljanja sebe: "na pri-
mjer, pojedinci se mogu predstavljati kroz fizicku lokaciju/smjestaj, socijalnu



povezanost s ostalima, [asistivhu] opremu koju koriste, i ponasanja ili pojas-
njenja o sebi i svojoj gluhosljepaci” (Schneider, 2006: 164].

Schneider je u svom doktorskom radu Becoming deafblind: Negotiating a
place in a hostile world iz 2006. godine tematizirala razne izazove s kojima
se gluhoslijepe osobe suocavaju, a medu njima i njihove strategije nosenja.
Jedan od glavnih koncepata rada jest dio Prezivljavanje percepcija drugih
[Surviving others’ perceptions], gdje su opisani razni cbrambeni mehanizmi
koje gluhoslijepa osoba moze koristiti u svrhu noSenja sa svojim stanjem.

Schneider opisuje uzrok nastanka strategija nosenja: “Nazalost, gluhoslije-
pi pojedinci Cesto iskuse nazocnost drugih u obliku neprimjerenih reakcija,
nerealisticnih ocekivanja ili nedjelovanja. Za pojedince postaje neophodno
zadrzavanje praga tolerancije, kako bi prezivjeli percepcije drugih. Posljedica
prezivljavanja percepcija drugih je ta da pojedinci koji postanu gluhoslijepi
sebe vide kao drugacije/marginalizirane” (Schneider, 2006: 151]).

To je vidljivo i u rezultatima istrazivanja u sklopu projekta “Uvijek zajedno”

u Hrvatskoj - gluhoslijepi ispitanici opisivali su situacije u kojima osobe s
kojima su se prvi put susreli u trgovini, posti ili drzavnim institucijama nisu
vjerovale da su oni gluhoslijepi, nisu imale strpljenja ponoviti receno niti su
njihove potrebe shvacale ozhiljno. Ovo su samo neki od odgovora, a sve su
primjeri devaluacije i minimaliziranje iskustva gluhosljepoce, kao i neprepo-
znavanje gluhosljepoce kao jedinstvena oStecenja.

Schneider objasnjava kako gluhoslijepe osobe koriste strategije otpora, kao
Sto su sudjelovanje ili odbacivanje, u ovom slucaju u konfrontacijama. Kod
sudjelovanja u konfrontacijskim situacijama, percepcije drugih dozivljavaju
se kao izvor motivacije, energije ili kao opravdanje (za sudjelovanje u njima].
Gluhoslijepa osoba ovdje ustraje u ostvarivanju svojih prava. Primjerice, kada
se nade u situaciji u kojoj je suocena s manjkom dostatne komunikacije, ne
odustaje od nje sve dok ju ne dobije. S druge strane, kod odbacivanja, glu-
hoslijepa osoba sklona je ignoriranju izrecenog druge osobe, odnosnao ne
internalizira negativne reakcije svoje okaoline (2006].

Schneider nadograduje nacine na koje gluhoslijepe osobe prezentiraju sebe
naglaSavajuci da oni ovise o situaciji, te da gluhoslijepe osobe ponekad otkri-
vaju, a ponekad skrivaju aspekte svoje gluhosljepoce [2006].

Prvi nacin jest prezentiranje drugacijeg sebe [putting on a front]. U njemu
su gluhoslijepe osobe “aktivno angazirane u ponasanjima za koje vjeruju da
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su tipicni za Cujuce i videce osobe. Oni traze odrzavanje onoliko normalno-
sti koliko je moguce u interakcijama, skrivajuci neka ili sva svoja oStecenja”
(Schneider, 2006: 166].

Jedna od strategija jest i odvajanje od interakcija [disengaging), sto ozna-
Cava “pasivnu strategiju skrivanja koju koriste osobe koje postanu gluho-
slijepe kako bi ostale nekontroverzne i izbjegle kritike drugih. Odvajanje se
postize na dva nacina. Prvi nacin je povlacenje od interakcija i provodenje
vremena sam. [...] Drugi nacin u kojem se osoba moze odvojiti jest nastav-
ljanjem s interakcijom s ostalima, ali pasivno” [Schneider, 2006: 166-167).
Pasivna interakcija u ovom kontekstu oznacava situaciju u kojoj gluhoslijepe
osobe ne konfrontiraju druge sa svojim oStecenjima, ali ih istovremeno ni ne
skrivaju namjerno, nastavlja Schneider [2006].

Prilagodavanje [conforming] oblik je strategije u kojoj se gluhoslijepe osobe
predstavljaju tako da “prilagode” prirodu svojih oStec¢enja u interakciji s
osochama koje ih ne poznaju dobro. Sto to znaéi? Tada gluhoslijepe osobe
predstavljaju sebe na nacin da “zadovolje ocekivanja za koja vjeruju da drugi
imaju o nekome tko je gluh ili slijep” [Schneider, 2006: 168].

epocéom

Buduci da oStecenja vezana za gluhosljepocu mogu biti kompleksna i, uz
gluhosljepocu, mogu postojati neki odredeni sindromi, neke gluhoslijepe
osobe zele izbjeci razgovor o tome iz razlicitih razloga. No, ipak je najcesci
razlog izbjegavanja konfrontacije obrazlozenje svojih oStecenja svakoj novoj
osobi koju susretnu, odnosno osobi koja pita za njih. Schneider [2006] navo-
di primjer osobe s parcijalnim vidom, koja upravo zbog kompleksnosti svoje
situacije prepusta drugima da pretpostave da je slijepa upotrebom hijelog
Stapa. Géransson [2008] pise o necemu slicnom, to jest o tome da je glu-
hoslijepim osobama Cesto naporno objasnjavati svakoj osobi koju susretnu
svoju zivotnu pricu - kako je doslo do gluhosljepoce, stupnjeve svojih oste-
¢enja, nacin na koji se sluze ostatcima vida [(npr. tunelski vid] i sluha i slicno.
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Cuvanje [guarding] je sli¢an princip prilagodavanju, no s bitnom razlikom.
U njemu gluhoslijepe osobe otkriju drugima vise informacija o svojoj gluho-
sljepoci, barem do neke razine. No, kao i kod prilagodavanja, Cuvanje po-
drazumijeva da gluhoslijepe osobe ne Zele opteretiti druge s mnogo detalja
0 gluhosljepaci i svojom individualnom situacijom ili Cak ne zamjeriti im se
zbog toga [Schneider, 20086).

- pogled u unutrasnjost

9. Strateg

Konfrontiranje (confronting] strategija je predstavljanja sebe koja otkriva
najvise od svih ostalih strategija. U njoj gluhoslijepe osobe jasno dijele svoje
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potrebe, ali i vjestine te je karakteristicno "nepokazivanje zabrinutosti ako je
nacin na koji se ponasaju drugaciji od ocekivanja drugih” [Schneider, 2006:
170].

Navedenim teorijama Zeljela su se predociti unutrasnja razmisljanja gluho-
slijepih osoba nastalih kao reakcija na njihovu okalinu. Mnagi kaji nisu upu-
¢eni Sto sve gluhosljepoca predstavlja nisu svjesni emocionalno-psiholoskog
ucinka koji vanjski svijet ima na osobe s gluhosljepocom.

Kao zakljucak naglasak ce biti na onome Sto se Cesto zaboravlja i Sto nedo-

staje da prica bude potpuna - gluhoslijepim osochama u Hrvatskoj dosad nije
pruzen nikakav vid podrske i pomoci u njihovom nosSenju sa gluhosljepocom.
Gluhoslijepe osobe su na taj nacin prepustene same sebi. One zive u svijetu

i u okalini koja za njih nije nimalo stvorena. Gluhoslijepe osobe nisu te koje

si samostalno mogu stvoriti normalne uvjete za zivot, vec one ovise 0 nasgj

podrSci, pomaci i na kraju krajeva, o nasem holjem razumijevanju gluhoslje-
poce.

Uz gluhosljepocu, za koju je karakteristicna kontinuirajuca progresija, klju¢ni
faktor rastucih problema gluhoslijepih osoba u Hrvatskoj je i Cinjenica da su
gluhoslijepe osobe ostavljene da se same nose s gluhosljepocom, cak i od
strane vlastite obitelji.

Politicki i drustveno zakazalo se na svim razinama, pocevsi od palitickih elita
preko zaposlenika drzavnih sluzbi.

Kljucne strategije, koje bi omogucile bolje nosenje gluhoslijepih osoba s glu-
hosljepocom su:

1. podrska u nosenju sa gluhosljepoéom, koja bi se pruzala u svrhu
prihvaéanja gluhosljepoce;

2. osnivanje i osiguranje kvalitetnih usluga za gluhoslijepe osobe (te
osnazivanje vec postojecih] - komunikacijsko-maobilna podrska,
podrska u kuci, zdravstvena podrska, individualizirane edukacije;

3. dostupnost asistivne tehnologije;

4. podrska u zastupanju gluhoslijepih osoba za prava koja su im
potrebna.
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Zakljucak

Kroz publikaciju su dosad tematizirane stvarne potrebe, ali i mnogi proble-
mi gluhoslijepih osoba u svim aspektima Zivota. U povijesnom kontekstu,
gluhosljepoca pocela se ozhiljnije prepoznavati u drugoj polovici 20. stoljeca
kroz razne dokumente - konvencije, deklaracije i zakone. U Republici Hrvat-
skoj gluhosljepoca nije bila zakonski priznata kao jedinstveno ostecenje sve
do 2014. godine, a tocan podatak o broju osoba s istovremenim oStecenjem
vida i sluha, odnosno gluhoslijepih osoba jos ne postoji.

Postoji mnogo zabluda i stereotipa koji se vezu uz gluhosljepocu i gluhosli-
jepe osobe, pa se tako cesto, nenamjerno koriste i pogresni termini. Takoder,
vecina ljudi dosad je cula za znakovni jezik, a znakovani jezik, prilagodbe
znakovnog jezika za gluhoslijepe i ostali sustavi kamunikacije gluhoslijepih
osoba i dalje predstavljaju veliku nepoznanicu. Ovom publikacijom Zeljelo se,
medu ostalim, pribliziti sve nacine kamunikacije gluhoslijepih osoba, njiho-
vu kulturu, druStvenost, navike i unutrasnja razmisljanja. Takoder, cilj je bio

i uputiti na sve vise rastucu populaciju starijih gluhoslijepih osoba, koje su
najveca, ali i najranjivija skupina gluhoslijepih osoba, sa svojim specificnim
problemima. Opsegq i broj problema starijih gluhoslijepih osoba usporedno
raste s rastuc¢im brojem starijih gluhoslijepih osoba.

Gluhosljepoca, kao specificno i jedinstveno dvostruko senzaoricko ostecenje
vida i sluha, prema stupnjevima oStecenja ima nekoliko kategorija. Takoder,
s obzirom na vrijeme nastanka ostecenja, gluhosljepoca moze hiti urode-
na ili stecena. Jedna od najvecih zabluda jest da biti gluhaoslijep znaci imati
prakticnu gluhosljepocu, noistina je da vecina gluhoslijepih osoba ima neke
ostatke vida i/ili sluha koje koristi s viSe ili manje teskoca, no takoder, ona ne
moze kompenzirati jedno osjetilo drugim.

Gluhoslijepim osobama potrebno je mnogo strpljenja i prethodnog planiranja
u vidu rjesavanja najobicnijih svakodnevnih obaveza, za to im treba cak tri do
pet puta viSe vremena nego cujucim i videc¢im osobama.

Svim gluhoslijepim oschama zajednicko je suoCavanje s tri velika problema u
njihovim zivotima: pristupu informacijama i komunikaciji, mobilnosti i dostu-
pnosti usluga.

Gluhoslijepe osobe mogu se sluziti hrvatskim jezikom i/ili hrvatskim znakovnim
jezikom te njihovim prilagodbama. Kaji nacin kemunikacije ce koristiti ovisi 0




tome kada je gluhosljepoca nastala i o stupnjevima ostecenja. Gluhoslijepi is-
pitanici najcesce se sluze hrvatskim znakovnim jezikom, hrvatskim znakovnim
jezikom iz blizine te jasnim i glasnim govorom. Pri svakodnevnoj komunikaciji,
gluhoslijepe osobe najcesce se oslanjaju na clana obitelji i prevoditelja.

Vise od 65% gluhoslijepih ispitanika ne nosi slusno pomagalo, dok viSe od
polovice (53,4%] gluhoslijepih ispitanika nosi opticko pomagalo. No, unatoc
koristenju tih pomagala, valja reci da gluhoslijepe osobe ne mogu u potpu-
nosti nadoknaditi vid i sluh.

Cak 93,2% gluhoslijepih ispitanika Saveza ,Dodir” uvijek ili ponekad se su-
srecu s problemima u kamunikaciji s drugim ljudima u svakodnevnom Zivotu.
To se najcesce dogada na mjestima poput ljekarni, trgovina, bolnica i drzav-
nih institucija. Najcesci problemi koji se dogadaju vezani su za prostoriju koja
je nedovoljno osvjetljena, osoblje ili zaposlenike koji nisu znali kako pristupiti
gluhoslijepoj osobi ni kako komunicirati s gluhoslijepom osobom, nerazgovi-
jetnu komunikaciju te neljubaznost i nestrpljivast zaposlenika, kamunikacij-
ske smetnje zbhog pozadinskog zvuka i guzvu u prostoru.

Sto se tite kretanja i mobilnosti, 40% gluhoslijepih ispitanika ne krece se
samostalno. S druge strane, gotovo polovica onih koji se krecu samaostalno,
to Cine nakon intenzivnog planiranja puta kretanja. Gotovo 70% gluhoslijepih
ispitanika Cesto ili ponekad imaju podrsku pri kretanju, najcesce clana ohi-
telji ili prevoditelja, odnosno intervenora. Gluhoslijepe osobe krecu se dobro
poznatim putevima u vidu kracih Setnji ili odlazaka, najcesce onda kada je
suncano.

Vise od polovice gluhoslijepih ispitanika, njih preko 58%, dozivjeli su nesrecu
ili nezgodu pri kretanju vani. Okalina u vidu mobilnosti gluhoslijepih osoba
nije im niti malo prilagodena - nedostaje taktilnih traka i povrsina, stube i
vrata u zgradama nisu dovoljno dobro oznacene, a u vecini mjesta stanova-
nja gluhoslijepih osoba ne postoje zvucni semafari.

Socijalni kontakt gluhoslijepi ispitanici najcesce ostvaruju preko ohitelji i
prijatelja. Svaki drugi gluhoslijepi ispitanik druzio se svaki dan s drugima prije
pandemije koronavirusa. S obzirom da je to u vecini slucajeva obitelj, dakle
osobe s kojima gluhoslijepa osoba zajedno Zivi, nije posve jasno kaliko su ta
druzenja kvalitetna i koliko ona uistinu pridonose tome, da se gluhoslijepa
osoha osjeéa ravnopravno i ukljuéeno. Sto su gluhoslijepe osobe uze poveza-
nije s obitelji, time su drugi nacini njihove sacijalne interakcije ograniceni, sto
im ne omogucuje imanje Sireg kruga prijatelja.




Takoder, ne treba ignorirati podatak da 23,5% gluhoslijepih ispitanika sami
ne izlaze gotovo nikada. Najcesce aktivnosti u kojima su gluhoslijepi ispitani-
ci sudjelovali u drustvu su druzenje s obitelji ili prijateljima, Setnja parkom ili
u prirodi, druzenje s gluhoslijepim osobhama te kreativne radionice u sklopu
lokalne druge gluhoslijepih osoba ili Saveza ,,Dodir”.

Ukupno 72% gluhoslijepih ispitanika koristi usluge prevaditelja i/ili interve-
nora. Komunikacijsko-socijalnoj iskljucenasti i marginalizaciji gluhoslijepih
osoba pridonosi porazavajuci podatak koji se tice opcenitog nedostatka i
nedostupnosti prevoditelja za gluhoslijepe osobe, intervenaora te strucnih
komunikacijskih posrednika.

Prevoditeljske usluge koje pruzaju prevoditelji, kao i sve druge vrste provode-
nja usluga za gluhoslijepe osobe jos uvijek se ne priznaju kao strucna zani-
manja. Takoder, prevoditelji za gluhoslijepe osobe ne vrednuju se kao Sto se,
primjerice, vrednuju profesori engleskog ili njemackog jezika, te se njihovo
znanje, trud i kompetencije i dalje olako shvacaju i cesto se izjednacavaju s
pomocnim i asistivnim poslovima.

Udruge gluhoslijepih osoba zasad ostaju jedina mjesta namijenjena spe-
cifitno za potrebe koje imaju gluhoslijepe osobe, a usluge koje gluhoslijepi
korisnici tamo najcesce koriste su organizirane aktivnosti (izleti, druzenja,
radionice i sl.], usluge volontera, prijevoza te usluge pomoci u kuci. Gluho-
slijepe osobe takoder mogu biti clanovi drugih organizacija, te se karistiti
njihovim povlasticama i pogodnostima koje one pruzaju.

Pri pruzanju zdravstvenih usluga gluhoslijepim osochama nailazi se na alar-
mantnu ¢injenicu - ¢ak 71,1% gluhoslijepih ispitanika rijetko ide lijecniku.
Mnoge gluhoslijepe osobe susrecu se s kamunikacijskim poteSkocama pri
posjetu lijecniku, a jedan dio njih cak je izbjegavao posjet lijecniku zbog ote-
zane komunikacije i izazova koje on nosi. Gluhoslijepe osobe koje samostalno
odlaze lijecniku, zbog poteskoca u komunikaciji najcesce ne razumiju sto im
je lijecnik rekao ili ne dobivaju jasne upute.

Prosjecan gluhoslijepi ispitanik Saveza ,,Dodir” je Zena, ima 73 godine, kori-
snica je invalidske mirovine, a najveca razina obrazovanja koju posjeduje je
srednja struéna sprema. Zivi s partnerom, a ako je on preminuo, tada Zivi s
djecom.

Zapanjujuci podatak svjedoci o financijskom stanju obitelji u kojima se nalazi
najmanje jedna gluhoslijepa osoba - 41,3% gluhoslijepih ispitanika Zivi u



kucanstvu koje raspolaze mjesecnim prihodima u iznosu od 1000 do 5000
kuna. Blizu jedne trecine gluhoslijepih ispitanika ima ukupne mjesecne pri-
hode kucanstva u iznosu od 5000 do 9000 kuna [31,4%]. Gluhoslijepe osobe
i njihovi Clanovi obitelji u Hrvatskoj se nalaze u iznimnom riziku od siromas-
tva, ako vec njime nisu zahvacene.

lako su prava i povlastice gluhoslijepih osoba u Hrvatskoj zakonom defini-
rana, podaci istrazivanja Saveza ,Dodir” govore da je viSe od svakog dru-
gog gluhoslijepog ispitanika dozivjelo teSkoce u procesu ostvarivanja svojih
prava. Ukupno 37% gluhoslijepih ispitanika smatra da im nisu omogucena
sva prava koja bi trebali imati. S druge strane, porazavajuce je da gotovo
svaki drugi gluhoslijepi ispitanik nije upoznat s vec¢inom svagjih prava i povla-
stica koje ima kao gluhoslijepa osoba. No, moglo bi se reci kako je prava slika
najjasnije odrazava u idu¢em rezultatu istrazivanja - ¢ak 54,1% gluhoslije-
pih ispitanika doZivjelo je teskoce u procesu ostvarivanja svojih prava, bilo o
tome radi li se o socijalnim, medicinskim, politickim ili pravima koje gluhosli-
jepe osobe imaju kao gradani.

Preko 89% gluhoslijepih ispitanika smatra da joS ima prostora za napredak
u smislu ukljucivanja i predstavljanja gluhoslijepih osoba u medijima, javnim
raspravama i politici. U ocjenjivanju rada drzavnih institucija, velika vecina,
odnosno gotovo 96% gluhoslijepih ispitanika smatra da bi se zaposlenici
javnog sektora trebali vise educirati o gluhosljepoci opcenito i nauciti barem
osnove znakovnog jezika.

Starije gluhoslijepe osobe cine 2/3 ukupne populacije gluhoslijepih osoba u
Hrvatskoj, a sa sobom nose najmanje dva velika izazova - starenje i gluho-
sljepocu. Pritom je vrlo vazno imati na umu da postaoje dvije skupine starijih
gluhoslijepih osoba, a to su starije gluhoslijepe osobe kaoje su stekle gluho-
slijepocu zbog procesa starenja te starije gluhoslijepe osobe koje su zivjele s
gluhosljepocom prije nego Sto su ostarile.

Upravo zbog toga Sto gluhosljepocu moze uzrokovati prirodni proces sta-
renja, okolina starije gluhoslijepe osobe najcesce ne prepoznaje znakove
gluhosljepoce. Ako okaolina ipak prepozna ostecenja vida i sluha kod starije
osobe, tada najcesce minimalizira poteskoce i brige oko degeneracije dvo-
strukog osjetilnog ostecenja te starije osobe. S druge strane, dogada se i
neprepoznavanje i neprihvacanje gluhosljepoce od strane same starije glu-
hoslijepe osobe. Starije osobe, koje su vecinu svog zivota bile Cujuce i vide-
¢e, nerijetko nisu spremne identificirati se s gluhosljepo¢om. Uz to, Cesta je
pojava i da clanovi njihovih obitelji negiraju postojanje gluhosljepoce.




Na trziStu rada, zbog brojnih predrasuda koje i dalje vladaju o njima, gluho-
slijepe osobe primorane su na prijevremeni odlazak u mirovinu. U starijoj
dobi se gluhoslijepe osobe suocavaju s dvostrukom diskriminacijom, i to na
temelju Cinjenice da su gluhoslijepe osobe, ali i na temelju svoje starije dobi
(ageism).

Starijim gluhoslijepim osobama asistivna tehnologija ([pomagala] prilicno su
nedostupna zbog visokih cijena, koje si one u velikoj vecini slucaja ne mogu
priustiti. Neke gluhoslijepe osobe u Hrvatskoj, zbog nepostojanja pomagala
koja su specificna za gluhoslijepe osobe, snalaze se tako da koriste poma-
gala za gluhe i pomagala za slijepe. No, za neke gluhoslijepe osobe to nije
moguce, buduci da njihovo stanje zahtijeva koristenje iskljucivo pomagala za
gluhoslijepe osobe. Osim toga, osjecaj samaoce i izoliranost kod gluhoslijepih
osoba najrasSireniji su upravo kod starijih gluhoslijepih osoba.

0d kljucne vaznosti za boljitak starijih gluhoslijepih osoba jest i osiguravanje
usluga prevoditelja, kao i njihova dostupnost. Jednako vazna je i potreba za
medusocbnom suradnjom i koordinacija rada institucija koje se bave stari-
jim gluhoslijepim osohama, ali i gluhoslijepim osocbhama opcenito. Ono sto bi
uvelike pospjesilo kvalitetu zivota starijih gluhoslijepih osoba bilo bi i osniva-
nje Sluzbe za starije gluhoslijepe osobe, koja bi okupljala strucnjake iz raznih
podrucja. Sluzba za starije gluhoslijepe osobe omogucila bi ostanak starijih
gluhoslijepih osoba u njihovim domaovima, dakle u poznatom okruzenju, a
time i sprijecila njihov odlazak u domove za starije.

Usluge koje bi pruzali ¢lanovi Sluzbe za starije gluhoslijepe osobe su uce-
stalija komunikacijsko-maobhilna podrska, podrska u obavljanju kuc¢anskih
poslova, zdravstvena podrska, ali i individualizirane edukacije. Individualizi-
rane edukacije ukljucivale bi edukaciju gluhoslijepih osoba o izboru i razvoju
odgovarajuceg nacina kamunikacije, kako karistiti pomagala, kako se zdravo
hraniti, kako voditi brigu o vlastitom domu, kako odvajati otpad itd.

Takoder, valja napomenuti da zdravstvena podrska ne bi ukljucivala medi-
cinske usluge, vec bi pruzanjem zdravstvene podrske starijim gluhoslijepim
oscbama hila pruzena pomoc pri narucivanju za lijecnicki pregled ili primjeri-
ce, redovito bi se pratilo uzimanje propisane terapija lijekavima i sl.

Ne smije se umanijiti vaznost cinjenice da starijim gluhoslijepim osobama

velik dio pomaoci i podrske obuhvaca odrzavanje kontakta s drugim starijim
gluhoslijepim osobama te njihovo medusobno dijeljenje znanja i iskustava
koja ih zajednicki vezu za gluhosljepocu.



Gluhoslijepe osobe smatraju se zbog svog dvostrukog senzorickog ostecenja
najosjetljivijom, a time i najranjivijom populacijom osoba s invaliditetom. Ko-
munikacijsko-mobilne barijere, kao i barijere u ukljucenosti i aktivnom sudje-
lovanju u druStvu s kojima se svakodnevno susrecu imaju iznimno razarajuci
utjecaj i posljedice na njihovo mentalno zdravlje.

Razne studije dokazuju kako gluhoslijepe osobe pate od niza problema,
polazeci od Zalovanja za izgubljenim osjetilima (ako imaju stecenu gluho-
slijepocu), osjecaja nesigurnaosti i manje vrijednosti, nakupljenih frustracija,
usamljenosti, pa sve do tjeskobnih i depresivnih poremecaja. Nadalje, kod
gluhoslijepih osoba teze je prepoznati znakove zlostavljanja nego kod osta-
lih osoba s invaliditetom, dijelom zbog komunikacijskih barijera, a dijelom i
zbog povlacenja zrtava u sebe. Kod zlostavljanja, koja najcesce Cine clanovi
obitelji, moguce je i da gluhoslijepe osobe ni ne prepoznaju takvo ponasanje
kao prijetnju, Sto upucuje na zaseban problem.

Gluhoslijepe osobe, posebice starije gluhoslijepe osobe, u pove¢anom su
riziku od socijalne izolacije - gotovo jedna trecina gluhoslijepih ispitanika
Saveza ,Dodir” ne osjeca se uklju¢eno u svome drustvu. NesSto vise od 40%
gluhoslijepih ispitanika osjeca se socijalno izolirano i usamljeno. Vise od po-
lovice gluhoslijepih ispitanika smatra da im gluhosljepoca predstavlja pre-
preku u uvazavanju njihovih misli i zelja. Bez podrske intervenora ili prevodi-
telja, 45% gluhoslijepih ispitanika osjeca se otudeno i usamljeno u razgovoru
s osobama koje ne poznaju znakovni jezik.

Gluhoslijepim osobama u Hrvatskoj dosad nije pruzen nikakav vid podrske
i pomaoci u noSenju sa gluhosljepocom. PrepusStene su same sebhi i zive

u svijetu i u okolini koja za njih nije nimalo stvorena. Gluhoslijepe osobe
ovise 0 nasoj podrsci, pomoci i 0 nasem boljem razumijevanju gluhoslje-
poce.

Hrvatski savez gluhoslijepih osoba ,,Dodir” bavi se baljim informiranjem i
senzibiliziranjem javnosti o gluhosljepaoci i njezinim specificnostima vec
gotovo 30 godina te upucuje na sve poteskoce i prepreke s kojima se gluho-
slijepe osobe u svojem zivotu susrecu. Situacija se otada promijenila nabalje,
no ni priblizno toliko uspjesno da bismao mogli reci da su gluhoslijepe osobe
u Hrvatskoj ravnopravno ukljucene i sudjeluju u drustvu te da vode dostojan-
stven zivot, Sto potkrepljuju i rezultati istrazivanja Saveza , Dodir”,

Kljucni faktor rastucih problema gluhoslijepih osoba u Hrvatskoj jest upravo
Cinjenica da su gluhoslijepe osobe ostavljene da se same nose s gluhoslje-




pocom, Cesto bez podrske bliznjih, a moze se reci i kako se zakazalo na svim
razinama sustava odnosno institucija, ali i drustva.

Na zadnjoj skupstini Saveza ,,Dodir” donesena je odluka kojom ¢e se imple-
mentirati odredene aktivnosti u svrhu razvoja pomaoci i podrske za gluhosli-
jepe osobe, posebice one starije, koje se u gluhoslijepoj populaciji nalaze u
najvecem riziku od izolacije i siromastva. Tek kada se te aktivnosti i strategi-
je, koje ce hiti navedene u nastavku, uspjesno provedu maci ¢e se gluhosli-
jepim osobama, od kojih 2/3 Cine starije gluhoslijepe osobe, osigurati dosto-
janstven zivot, ali i dostojanstveno starenje i sprijeciti njihova diskriminacija i
sustavno-druStvena izolacija u Republici Hrvatskaoj.

Predlazemo cetiri kljucne strategije, koje bi omogucile bolje nosenje gluho-
slijepih osoba s gluhosljepocom i svakodnevnim problemima:

1. psiholoska podrska u noSenju sa gluhosljepocom, koja bi se pruzala u
svrhu prihvacanja gluhosljepoce;

2. osnivanje, osiguravanje te osnazivanje vec postojecih kvalitetnih usluga
specificnih za gluhoslijepe osobe [primjerice, komunikacijsko-mobhilna
podrska, podrska u kuci, zdravstvena podrska, individualizirane eduka-
cije...);

3. osiguravanje dostupnosti asistivne tehnologije;

4, podrska u zastupanju gluhoslijepih osoba za prava koja su im potrebna.

Kao Savez ,Dodir” vjerujemo u uspjesno provodenje mjera za napredak u vidu
inkluzivnosti i ukljucenosti te poboljsanja zivota gluhoslijepih osoba. Za kraj, jos
jednom treba naglasiti kako su krucijalni ¢imbenici poboljSanja Zivota gluhosli-
jepih osoba sprjecavanje njihove drustvene izoliranosti i osiguravanje dostojan-
stvenog starenja. Uz najveci zivotni izazov koji gluhoslijepe osobe svakodnevno
prozivljavaju, gluhosljepocu, kasnije joj se pridruzuje i izazov starenja, a gluho-
slijepe osobe time postaju jos ovisnije o kvalitetnoj podrsci i pomaci.

Savez ,Dodir” ponosan je, ali i iznimno sretan zbog Cinjenice da je imao
mogucnost provedbe prvog velikog i sveobuhvatnog studijskog istrazivanja
o gluhosljepaci i gluhoslijepim osocbama na podrucju Republike Hrvatske.
Takoder, vjerujemo da ce ovaj rad i nova saznanja do kojih smo dosli posluziti
kao podloga buducim istrazivanjima i radovima posvecenih gluhosljepoci.
Jedini uvjeti pomocu kojih gluhoslijepe osobe mogu bolje zivjeti i dostojan-
stveno starjeti jesu svijest i briga cjelokupnog drustva o njihovim nacinima
zivota i specificnim potrebama.
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Prilog - anketni upitnik

Projekt ,,UVIJEK ZAJEDNO - sprje¢avanje diskriminacije i izolacije glu-
hoslijepih osoba te osiguravanje dostojanstvenog starenja” odobren
je u sklopu Operativhog programa Ucinkoviti ljudski potencijali 2014.-
2020. iz Europskog socijalnog fonda. Nositelj projekta je Hrvatski savez
gluhoslijepih osoba Dodir zajedno s partnerima Udruga gluhoslijepih
osoba Varazdinske zupanije, Udruga gluhoslijepih osoba Grada Zagreha,
Udruga gluhoslijepih osoba Grada Osijeka i Osjecko-baranjske zupanije,
Udruga gluhoslijepih osoba Grada Splita “Osjet” i Dom za starije osobe
Maksimir.

Opci cilj projekta je unapredenje drustvene afirmacije cjelokupne popu-
lacije gluhoslijepih gradana RH.

UPITNIK

ZA GLUHOSLIJEPE OSOBE



Dio I: Sociodemografski podaci
1.Spol: M /

2. Dob (upisati datum i godinu rodenja):

3. Mjesto rodenja:

4. Mjesto gdje trenutno zivite:

5. S kime zivite?

a)JSam/-a

b]S roditeljima

c)S obitelji (partnerom/-icom i djecom)
)
)
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d]S bratom/sestrom i slicno

eJU ustanovi ili drugoj vrsti institucionalne skrbi
(domovi, ustanove, balnice)

f] U udomiteljskoj obitelji

g]Ostalo

Ostalo, koje?

6. Koliko je osoba u Vasem kucanstvu? Maolimo navedite ukupan broj,
ukljuCujuci i Vas.

7.a) Zivi li s Vama u kuc¢anstvu jo$ koja gluha ili gluhoslijepa osoha?
DA NE
b) Ako da, molimo navedite ukupan broj, ne ukljucujuci Vas.

8. a] Imate li djecu? DA NE
b] Ako da, molimo upisite broj djece.

9. Koji je Vas bracni status?
a)JSam/-a
b)Zivim s partnerom/-icom
c)0zenjen/udana
d]JRazveden/-a
eJUdovac/-ica




10. Koji je stupanj Vaseg obrazovanja?
a) Nisam isao/-la u Skalu
b]) NezavrSena osnovna skola
c) Osnovna skola
d] Srednja strucna sprema
e] Visa strucna sprema
f] Visoka strucna sprema
g) ZavrSen poslijediplomski studij/doktorat

11. Ako ste stekli dodatne kvalifikacije
(npr. zavrseni tecaj, osposobljavanje...] malimo napisite koje:

12. Kaliki su ukupni prihodi Vaseg kucanstva®?
a) Manje od 1000 kn
b) Od 1000 do 5000 kn
c) 0d 5000 kn do 9000 kn
d) 0d 9000 do 13000 kn
e] Vise od 13000 kn
f] Ne znam/ne zelim reci

13. Kaji je Vas trenutni radni status?
a) Nezaposlen/-a
b) Zaposlen/-a
c) Samozaposlen/-a
]
]

d] Umirovljenik/-ica
e] Student/-ica

c
- 14. Ako ste nezaposleni, jeste li prijavljeni u evidenciji HZZ-a"?
o DA NE
-
15. Jeste li karisnik invalidske mirovine? DA NE

16. Ako ste zaposleni, radite li:
a]Na neodredeno
bJNa odredeno
c]JNeprijavljen radnik [rad na crno]
d]lli ste korisnik aktivne politike zaposljavanja [preko HZZ-a]"?
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17. Radno iskustvo [ukupno] mjesec(i].




18. Jeste li zaposleni:
aJNa puno radno vrijeme
bJNa pola radnog vremena
c)DBrugo (malimo opisite]:

19. a] Jeste li korisnik prava iz sustava socijalne skrbi? DA NE
b] Ako da, koja prava koristite?
a) Doplatak za pomaoc i njegu
b]) Jednokratne naknade
c) Naknada do zaposlenja
d] Naknade u vezi s obrazovanjem
e) Naknada za osobne potrebe korisnika smjestaja
f] Naknada za troskove stanovanja
g]) Osobna invalidnina
h] Pravo na troSkove ogrjeva
i) Status roditelja njegovatelja ili status njegovatelja
j] Zajamcena minimalna naknada

1
=
o
[
1
Y
-
x
3]
[ g
=/
=
=
[ g
=
x

20. Ostvarujete li josS neki oblik socijalne naknade koji nije naveden
u prethodnom pitanju®?

21. Koje druge povlastice dobivate kao gluhoslijepa osoba
(npr. povlastice od javnog prijevoza itd.]?

22. Imate li pristup:

a)Struji: DA NE
b]Toploj vodi: DA NE
c)Grijanju [plinsko, strujno, na drva)?: DA NE




I upitni

=
il
@
=
=
@«
1
(=)
-]
-
o

Dio II: Status gluhosljepoce

23. Imate li izdano rjeSenje Saveza Dodir da ste gluhoslijepa osoba?
DA NE

24. Imate li rjesenje o tjelesnom ostecenju (TO]? DA NE

25. U koju kategoriju gluhosljepoce spadate?
a)Prakticna gluhosljepoca
bJNagluhost i slabovidnost
c]Gluhoca i slabovidnost
d]Nagluhost i sljepoca

26. Je li Vasa gluhosljepoca:
aJUrodena [od rodenja]
b)SteCena (nastala kasnije]?

27. Koji od navedenih uzroka je uvjetovao Vasu gluhosljepocu?
a)Komplikacije u trudnoci majke ili tijekom poroda
b]Nesreca ili trauma
c]Ostecenje ili upala mozga
d]Sindrom [ Rubella, Usher, CHARGE i sl.]
e)Bolest [ dijabetes, multipla skleroza i sl.]

f] Ostali uzroci (molimo navedite]:

28. S koliko godina je nastupilo oStecenje sluha? S godina.

29. U koju kategoriju spada Vase osStecenje sluha®?

a) LaksSe oStecenje sluha [blaga nagluhaost]: gubitak sluha od 21
do 40 dB; osoba maoze sve cuti, npr. TV, telefanirati i sudjelovati
na sastancima

b)Umjereno oStecenje sluha [umjerena nagluhost]: gubitak sluha
od 41 do 60 dB; osoba ima nekih poteskoca u pracenju razgovo-
ra, telefoniranju i pracenju TV-a

c] Tesko ostecenje sluha [teska nagluhost]: gubitak sluha od 61 do
91 dB; oscba ne moze pratiti grupne razgovore i izhjegava vece
grupe cujucih, zahtijeva individualne razgovore jedan na jedan

d] Gluhoca: gubitak sluha veci od 91 dB, gdje je tesko ili gotovo
nemoguce pratiti govor

30. Nosite li slusno pomagalo? DA NE



31. Ako ne, zasto?
aJNe karistim jer mogu kamunicirati bez njega
bJNe mogu si ga priustiti
cJNe pomaze mi/nije mi koristan
d]Ne odgovara mi/smeta mi

32. a] Koristite li druga pomagala [osim slusnih] ili opremu*?
DA NE
b] Ako da, koja/koju?

a) Pojacala/slusalice
b) Govorni program
c) Govorne aplikacije
d] Loop sistem
e] Ostalo [molimo navedite]:

33. S kaoliko godina je nastupilo ostecenje vida? S godina.

34. U koju kategoriju spada VaSe ostecenje vida®?
a)Slabovidnost
b]Sljepoca

35. a] Nosite li opticko pomagalo? DA NE
b] Ako ne, zasto?
a) Ne koristim jer mogu vidjeti bez naocala
b) Ne mogu si ga priustiti
c) Ne pomaze mi/nije mi karistan
d] Ne odgovara mi/smeta mi

36. a] Koristite li druga pomagala [osim naocala] ili opremu?
DA NE
b] Ako da, koja/koju?
a) Povecalo
b) Citat crnog tiska
c) Aplikacije/program za slabovidne
d] Brailleov redak
e] Aplikacije/program za slijepe
f] Ostalo (molimo navedite]:

37.a) Uz gluhosljepocu, imate li dodatne zdravstvene probleme?
DA NE
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b] Ako da, koji su to problemi?

Dio lll: TeSkoce u pristupanju informacijama, komunikaciji i kretanju
3.1. Pristup informacijama i komunikacija

38. Komunicirate li karisteci neke od sljedecih nacina komunikacije?
Molimo zaokruZiti sve odgovare koji se odnose na Vas.
a) Hrvatski znakavni jezik
b] Hrvatski znakaovni jezik iz blizine
c]) Hrvatski znakavni jezik u okviru vidnog palja
d] Taktilni znakovni jezik
e) Rucne abecede
f] Znakovani hrvatski jezik [simultana znakovno-oralna ili oralno
znakovna komunikacija]
g]Jasan i glasan govor
h] Ocitavanje s usana
i) Pisanje po papiru
j] Pisanje po dlanu
k] Ostalo. Koje ostale nacCine komunikacije koristite?

39. Koji nacin kamunikacije karistite s clanovima obitelji koji Cuju?

tn

i upi

40. a] Biste li zeljeli nauciti neki drugi nacin kamunikacije? DA NE
b] Ako da, koji*?

41. Oslanjate li se na neku od navedenih osoba pri kamunikaciji i
pristupanju informacijama®? Molimo da zaokruzite jedan odgovor,
tj. osobu koja je najcesce uz Vas.

a)Clan obitelji
b)Susjed
c]Prevoditelj/intervenor
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d]Prijatel]
e)Partner
f] Volonter
g]Ostali (molimo navedite):

42. Koliko se oslanjate na tu osobu pri komunikaciji i pristupanju
informacijama?
aJUvijek
bJPonekad
c)Nikada

43. Koju tehnologiju koristite za koemunikaciju?
a)JSlusna pomagala
bJKohlearni implant
c)Povecala
d]Kompjuter
]
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e)Internet

f] Mobitel

gJTablet/iPad

h]Brajicna biljeznica

i) Ostalo (molimo navedite]:

44, Koja su, prema Vasem misljenju, TRl najvaznija mjesta za koje Vam je
nuzan intervenor/prevaoditelj? Molimo zaokruziti najvise tri odgovora.
aJU trgovini
bJU balnici
c)U ljekarni
dJU obrazovanju
eJNa posti
f] U banci
gJKod frizera
hJU drzavnim institucijama
i) U javnom prijevozu
j] Drugo. Gdje jos smatrate da Vam je prijeko potrebna ta osoba?

45. Kakvi su bili najcesci problemi u koemunikaciji s kojima ste se
tamo susreli?




46. Preko kojih izvora doznajete nove informacije?
Moguce zaokruziti viSe odgovora.
a)Intervenor/prevoditelj
b)Bliska osoba
cJRadio
]
]

(@R

TV

e]lnternet

f] Preko Udruge/Saveza
gJNovine

47. Koliko Cesto se susrecete s problemima u komunikaciji s drugim
ljudima u svakodnevnom zivotu?
aJUvijek
b)Ponekad
c]JNikada

3.2. Orijentacija i mobilitet

48. a) Krecete li se samostalno? DA NE
b) Ako ne, uz koju osobu se najcesce krecete vani?
a) Clan ohitelji
] Susjed
] Intervenor/prevoditel]
] Prijatelj
] Partner
f] Volonter
g) Ostali (molimo navedite]:

O O

D O

tn

49. Koliko cesto koristite podrsku pri kretanju®?
a)Ponekad
b)Cesto
c]JNikada

i upi

50. Ako se samostalnao krecete, u kojim situacijama to Cinite?
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51. a] Imate li pomagalo koje koristite pri kretanju? DA NE
b] Ako da, koje?
a] Obicni bijeli stap
b] Crveno-bijeli Stap
c] Pasvodic
d] Drugo[molimo navedite]:

52. Planirate li svoj put kretanja unaprijed?
DA NE

53. a] Jeste li prosli edukaciju u orijentaciji i mobilitetu?
DA NE
b] Ako niste, zasto?
a] Smatram da mi nije bila potrebna

b]) Nije bilo programa specificno za gluhoslijepe osobe
c] Nedostupna je u mjestu gdje zivim

d) Nisam imao/-la prilike dosad

e] Drugo(molimo navedite):

54. U kojim prostorijama se najbolje snalazite u VaSem domu?

55. U kojim prostorijama se najloSije snalazite u Vasem domu®?

56. Imate li teskoca u svakodnevnom snalazenju u Vasem domu®?
aJlmam dosta teskoca
bJNemam teskoca
cJImam manje teskoce

57. Koja pomagala koristite u Vasem domu?
Moguce zaokruziti viSe odgovora.
a)Svjetlece signale
b]Vibracijske signale
c)Detektore za dim ili vatru
d]Brugo [molimo navedite]:
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58. Koji oblik prijevoza koristite”? Molimo zaokruzite dva najcesSca oblika.
a)Vlastiti auto
b)Sluzbeni auto Saveza/Udruge
c]Prijevoz od prijatelja ili obitelji
d]Javni prijevoz
e]Taxi

59. a] Sjecate li se nezgode ili nesrece pri kretanju? DA NE
b] Ako da, malimo opisite.

60. a) Zivite li u zgradi? DA NE
b) Ako da, ima li ta zgrada dizalo®? DA NE
c) Jesu li rubovi stuba u zgradi oznaceni trakom? DA NE
d] Ukoliko postoje staklena vrata, jesu li dovoljno dobro oznacena®?
DA NE

61. a] Opcenito, postoje li u blizini Vaseg mjesta stanovanja
zvucni semafori?
DA NE

b) Pomazu li Vam prilikom prelaska ulice? DA NE

62. a] Postoje li u Vasem mjestu stanovanja taktilne trake ili povrSine

= koje Vam pomazu pri kretanju?

= DA NE

=

- b] Biste li Zeljeli da tih traka ima na viSe mjesta? DA NE

63. Koji su najcesci problemi i situacije s kojima se susrecete pri kretanju?
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3.3. Usluge

64. Koje od ponudenih usluga koristite?
Moguce je zaokruziti viSe odgovora.
a)Prevoditelj
b]Intervenor
c]Volonter
d]Organizirane aktivnosti [radionice, izleti, druzenja i sl.]
e)Usluge pomaci u kuci
f] Usluge prijevoza
g])Ostale podrske i pomoci (maolimo navedite kaoje]:

65. a] Koristite li usluge intervenora/prevaditelja? DA NE

b]) Ako da, koji nacin prevodenja najcesce koristite?

Molimo zaokruzZiti najvise dva odgovora!
a] Prevodenje sa/na HZJ iz blizine

b] Prevodenje sa/na HZJ u okviru vidnog polja
c] Taktilno prevodenje
d] Prevodenje jasnim i glasnim govorom

(saili bez slusnog pomagala)
e] Prevodenje prstovnim i rucnim abecedama
f] Prevodenje govora u tekst [uz odredene prilagodbe, sa ili
bez tehnicke opreme]

v
=
o
[
1
Y
-
x
3]
(g
=/
=
=
(g
=
x

66. Kaliko se oslanjate na intervenora/prevoditelja pri komunikaciji
i pristupanju informacijama?
a)Ponekad
h)Cesto
c)JNikada

67. a) Jeste li ¢lan udruge gluhoslijepih osobha?
DA NE

b] Ako da, koje/kojih? Molimo zaokruzite sve udruge kojih ste clan.

a] UGsO Zagreb

b] UGsO Osijek

c] UGsO Split

d] UGsO Varazdin

e] UGsO Lovran

f] Ostalo [molimo navesti):




I upitni
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c] Jeste li aktivni clan te udruge? DA NE
d] Ako da, na koji nacin ste ukljuceni?

68.

e] Kaoliko dugo ste clan te udruge?
a) Jednailivise od jedne godine

b] 5-10godina

c] 10-15godina

d] 15-20 godina
)

D

Vise od 20 godina

a) Imate li neki prijedlog kako poboljsati rad udruge u vezi druzenja,
aktivnosti ili rada opcenito? DA NE

b] Ako da, molimo da navedete primjer.

69.

a) Jeste li ¢lan jos neke druge udruge/udruga? DA NE
b] Ako da, koje/kojih? Molimo navesti tocan naziv udruge.

/0.

a) Jeste li ikad imali teskace u ostvarivanju svojih prava
(sacijalnih, medicinskih, pravnih...]? DA NE
b] Ako da, molimo opisite Sto se tada dogodilo.

71,

a) Je li Vam je dodijeljen sacijalni radnik? DA NE
b] Ako da, otkuda je?

a) lz centra za socijalnu skrb

b) 1z Udruge/Saveza



72. a) Kad imate probleme, kontaktirate li svog socijalnog radnika
u udruzi, Savezu ili centru za socijalnu skrb? DA NE
b] Ako da, gdje?
a] Uudruzi
b] U Savezu
c] U centru za socijalnu skrb

73. Smatrate li da bi se osobe koje su zaposlene u javhom sektoru
(u bolnicama, centrima za socijalnu skrb, skalama/fakultetima...]
trebale vise educirati o gluhosljepoci opcenito i nauciti barem
osnove znakovnog jezika?

DA NE

74. Na iduce tvrdnje zaokruzite odgovor koji smatrate najtocnijim.
Odgovori su DA/NE/NE ZNAM,
a) Smatram da su mi sva prava kao gluhoslijepoj osobi u RH
omogucena.
DA NE NE ZNAM
b]) Upoznat/-a sam s vecinom svojih prava i povlastica koje imam
kao gluhoslijepa osaba.
DA NE NE ZNAM
c) Ima jos prostora za napredak u smislu ukljuCivanja i predstavljanja
gluhoslijepih osoba u medijima, javnim raspravama, palitici itd.
DA NE NE ZNAM
d] Gluhosljepoca u praksi nije dovoljno priznata kao specificna
| jedinstvena vrsta invaliditeta.
DA NE NE ZNAM
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Dio IV: Socijalni zivot i nacin zivota

75. Koliko ste cesto prije pandemije karonavirusa izlazili iz kuce/stana,
iz bilo kojeg razloga®?
a)Svaki dan
bJJednom do dva puta tjedno
c)(Gotovo] nikada




I upitni
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76. Kad ste izlazili sami, koliko Cesto ste to radili
(prije pandemije koronavirusa)?
a)Svaki dan
b)Jednom do dva puta tjedno
c]JSamo kad maram
d](Gotovo] nikada

77. a) Jeste li prije pandemije koronavirusa volontirali? DA NE
b] Ako da, gdje?

78. Ako se bavite aktivnostima [hobijima] koje ne ukljucuju nuzno druge
ljude, koje su to? Moguce je odabrati viSe odgovora.
a)Pracenje vijesti
b]Crtanje, slikanje
c)Sivanje
d]lzrada namjestaja [npr. od drva)
e)Briga oko vrta
f] Kuhanje

g)Ostalo [molimo navedite):

79. a] Idete li na neke tecajeve ili ste isli prije pandemije koronavirusa®?
DA NE
b] Ako da, na koje?

80. a] Jeste li bili ukljuceni u neke aktivnosti [sportske, vjerske,
kreativne itd.] prije pandemije karonavirusa®?
DA NE
b] Ako da, u koje aktivnosti ste bili ukljuceni®?
Molimo nabrojati sve aktivnosti.

81. Koliko Cesto ste se bavili tim aktivnostima*?
aJJednom do dva puta tjedno
bJNekoliko puta mjesecno
c](Gotovo] nikada



82. a] Postoje li neke druge aktivnosti u kojima biste voljeli sudjelovati,
koje biste zeljeli nauciti ili usavrsiti?
DA NE
b] Ako da, koje su to aktivnosti?

83. Ako se ne bavite aktivnostima zbog necega, kaji je razlog?

84. Kako ste najcesce ostvarivali socijalni kontakt prije pandemije
koronavirusa? Molimo da zaokruZzite najvise tri nacina koja se
odnose na Vas.

a)Preko obitelji

b]Preko prijatelja

c)Preko susjeda

d]Preko udruge/Saveza

e)Preko posla/fakulteta

f] Volontiranjem

gJAktivnoscu (hobijem] kojim se bavim

h)Drugo (molimo navedite):
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85. Kaliko Cesto ste se druzili s drugima [obitelji, prijateljima, itd.]
prije pandemije koronavirusa?
a)Svaki dan
bJJednom do dva puta tjedno
c)Samo kad sam marao/-la
d](Gotovo] nikada

86. a] Dogada li Vam se da Vas drugi ljudi ne pozdrave ili ne obavijeste

0 Svojoj prisutnosti? DA NE
b) Ako da, koliko Cesto se to dogada?
a] Ponekad
b) Cesto

c] [(Gotovo] nikada




87. Je li Vam se dogodilo da Vas je osoba iz Vaseqg drustva ili obitelji
verbalno zlostavljala [npr. Sirenje glasina, vrijedanje, prijetnja itd.]?
DA NE NE ZELIM RECI

88. Je li Vam se dogodilo da Vas je osoba iz Vaseqg drustva ili obitelji
fizicki zlostavljala®?
DA NE NE ZELIM RECI

89. U kojim aktivnostima ste inace sudjelovali u drustvu prije pandemije
koronavirusa? Molimo da zaokruzite sve odgovore koji se odnose
na Vas.

aJNisam sudjelovao/-la ni u cemu

b)Setnja parkom ili u prirodi

c]Druzenje s obitelji/prijateljima

d]Druzenje s gluhoslijepim osochama

e]Kreativne radionice u sklopu Udruge/Saveza

f] Ostalo (malimo navedite]:

90. Koje aktivnosti najcesce radite kad ste sami?

Molimo da zaokruzite sve odgovore koji se odnose na Vas.
a]Nista, netko drugi to ¢ini umjesto mene
b)Ciscenje
c)JKuhanje

]
]

d]Pranje rublja
e]0dlazak u trgovinu ili po lijekove
f] Ostalo (malimo navedite]:

1411

i upi

91. a] Bavite li se nekom fizickom/sportskom aktivnoscu? DA NE
b] Ako da, koliko cesto?
a] Svakidan
b] Jednom do dva puta tjedno
c] [(Gotovo] nikada
c) Cime se bavite?
a] Hodanje
] Planinarenje
] Plivanje
] Fitness
] Ostalo [molimo navedite):

O O
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92. PokusSavate li se zdravo hraniti?
a)Da, vecinom

bJPonekad
cJNe znam/nemam misljenje
d]Nikada

93. a] Spavate li dovoljno? DA NE

b] Ako ne, zasto? Molimo kratko opisite.

94. a] Imate li neke od poroka -pusenje, droga, alkohol? DA
b] Ako da, koliko Cesto kanzumirate?
a] Ne zelim reci

b] Svakidan
c] Ponekad
d] Rijetko

95. Kaliko Cesto posjecujete lijecnika®?
aJNe posjecujem lijecnika
b]Rijetko
c]Cesto

96. S kime obitno posjecujete lijecnika?
a)JSam/-a
b]S clanom obitelji
c)S prijateljem
d]S prevaoditeljem za gluhoslijepe osobe
e)S nekim drugim

NE

97. Jeste li se susreli s odredenim poteskocama pri posjetu lijecniku?

DA NE

98. Ako da, koje su to poteskoce hile?
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99. Jeste li izbjegavali posjet lijecniku zbog otezane komunikacije
i izazova koje ona nosi?
DA NE

100. Kome se lijecnik najcesce obracao direktno?
a]Vama
b]Vasoj pratnji
c]Vasem prevaditelju

101. Jesu li lijecnici i sestre uvijek ljubazni prema Vama?
DA NE

102. Kada Vam se lijecnik direktno obratio, jeste razumijeli Sto Vam je
receng?
aJUvijek
b)Ponekad
c]JNikada

103. Kada ste isli sami, je li Vam se dogodilo da niste u potpunosti
razumijeli upute?
DA NE

104. Jeste li ikada pozvali svog lijeCnika opce prakse u svoj dom jer niste
bili u mogucnosti doci u zdravstvenu ustanovu
(iz bilo kojeg razloga)?

DA NE
E 105. a] Jeste li imali odredene poteskoce pri posjetu lijecnika Vasem
. domu?

DA NE

i upi

b] Ako da, koje?

106. Jeste li ikada zvali hitnu pomoc? DA NE
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107. a] Jeste li ikada imali poteskoca pri kontaktiranju hitnih sluzbi?
DA NE
b] Ako da, koje su to poteskace bile?

108. Jeste li ikada bili primljeni u bolnicu? DA NE
109. Jeste li imali poteskoca prilikam boravka u bolnici? DA NE

110. Navedite poteskoce koje ste imali prilikom boravka u bolnici.

111. a] Imate li pozitivna iskustva prilikom boravka u bolnici? DA NE
b] Ako da, molimo navedite primjer(e].

112. Zelimo znati koliko se slazete oko idugih tvrdnji. PaZljivo ih prougite
i odaberite odgovor koji se najvise odnosi na Vas. Odgovori su
postavljeni prema stupnju slaganja od aj do c].

Molimo zaokruziti samo jedan odgovor!

aJUglavnom se osjecam ukljuc¢eno u svom drustvu.
a)] Neslazem se
b] Nemam misljenje/neutralan/-na sam
c] Slazem se

bJNemam poteSkoca u stvaranju i odrzavanju meduljudskih odnosa.
a)] Neslazem se
b] Nemam misljenje/neutralan/-na sam
c] Slazem se
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c)JZadaovoljan/-na sam brojem prijatelja koje imam.
a] Neslazem se
b] Nemam misljenje/neutralan/-na sam
c] Slazem se

dJU poznatom drustvu osjecam se ugodno i ukljuceno u razgovorima.,
a] Neslazem se
b] Nemam misljenje/neutralan/-na sam
c] Slazem se

e)JU nepoznatom drusStvu osjecam se dovoljno dobro da mogu
pokrenuti razgovor s drugima i upoznati se.
a] Neslazem se
b] Nemam misljenje/neutralan/-na sam
c] Slazem se

f] Opcenito se osjecam socijalno izolirano i usamljeno.
a] Neslazem se
b] Nemam misljenje/neutralan/-na sam
c] Slazem se

g)JSmatram da mi gluhosljepoca predstavlja prepreku u
uvazavanju mojih misli i zelja.
a] Neslazem se
b] Nemam misljenje/neutralan/-na sam
c] Slazem se

h)Zivot mi je toliko kompliciran da se jedva mogu snagi.
a] Neslazem se
b] Nemam misljenje/neutralan/-na sam
c] Slazem se

i upitn

i] Bez podrske intervenora/prevoditelja, a zbog barijere u
komunikaciji s osobama koje ne poznaju znakavni jezik osjecam
se otudeno i usamljeno.

a] Neslazem se
b] Nemam misljenje/neutralan/-na sam
c] Slazem se
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j] Ne bih mogao/-la komunicirati s osobama koje ne poznaju
znakovni jezik i to stvara veliku prepreku za mene.
a)] Neslazem se
b] Nemam misljenje/neutralan/-na sam
c] Slazem se

k)Cesto se dogodi da osoba koja ne poznaje znakovni jezik
odustane od komunikacije i druzenja sa mnom nakon Sto shvati
da sam gluhoslijepa osoba.
a)] Neslazem se
b] Nemam misljenje/neutralan/-na sam
c] Slazem se

Hvala Vam na sudjelovanju!
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Za viSe informacija

Hrvatski savez gluhoslijepih osoba Dodir
Meduli¢eva 34, 10 000 Zagreb « Telefon 01/487- 5431

GSM: 091 382 1921 « e- mail: voditelj_ureda@dodir.hr
www.dodir.hr

www.strukturnifondovi.hr













