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1 uvOoD

Ljudje z gluhoslepoto imajo hkratno okvaro sluha in vida. Prisotnost te okvare pri
posamezniku povzroCi popolnoma drugacno stanje, kot ¢e ima le eno od okvar, torej Ce je
gluh ali nagluden, slep ali slaboviden. Zato se gluhoslepota priznava kot specifi€na
invalidnost, ki jo je potrebno kot tako prepoznati ter ljudem z gluhoslepoto zagotavljati
ustrezno prilagojene storitve. Evropske drzave podpirajo delovanje samostojnih in neodvisnih
organizacij z gluhoslepoto, ki predlagajo in svetujejo glede vseh vpradanj v povezavi z
gluhoslepoto ter razvijajo stroko. Zaradi specifi¢nosti in heterogenosti gluhoslepote je treba
skupino ljudi z gluhoslepoto obravnavati individualno in upo$tevati kompleksnost situacij ter
Stevilne dejavnike, ki so prisotni pri posamezniku.

Skupina ljudi z gluhoslepoto je izjemno heterogena. Deli se na:

1. ljudi, ki so gluhoslepi od rojstva (prirojena gluhoslepota),
2. ljudi, ki so kasneje postali gluhoslepi (pridobljena gluhoslepota) (Kiralyhidi 2005, Tarczay
2004, Lahtinen 2008).

Dammeyer (2010 v Damen in Worm 2013: 9) dodaja Se tretjo skupino:
3. osebe s starostno gluhoslepoto, ki se razvije pri posamezniku po 55. letu starosti.

Ze skupina ljudi s prirojeno gluhoslepoto je vedno bolj heterogena. Poznanih je ve& kot 80
genetskih  sindromov, ki povzro€ajo gluhoslepoto (Lubovsky Ivanovi€¢, Rozanov
Vsevolodovna, Solntseva in drugi 2000). Postopoma se pri ljudeh s prirojeno gluhoslepoto
razvijejo Se druge okvare/prizadetosti, ki jim otezujejo osebnostni razvoj. Tudi skupina ljudi s
pridobljeno gluhoslepoto se deli Se na dve veliki skupini, in sicer na skupino ljudi s primarno
okvaro vida in kasnejSo okvaro sluha ter skupino ljudi s primarno okvaro sluha in kasnej$o
okvaro vida.

Delo z ljudmi z gluhoslepoto je uspeSno le, &e upoStevamo vse specifike in Cloveka
obravnavamo skozi intersekcionalni pristop, kjer se uposteva nova dimenzija, ki nastane
zaradi razlicnih neenakosti, ki so prisotne pri posamezniku. Ne gre za sestevek
diskriminacij in neenakosti, temve€ za obravnavo skozi novo realnost diskriminacije,
ki se vzpostavlja na intersekciji.

V Sloveniji o gluhoslepoti pravzaprav govorimo od leta 2005, ko se je ustanovilo Drustvo
gluhoslepih Slovenije DLAN. To podrocje je bilo dotlej spregledano, ljudje z gluhoslepoto so
bili enageni z drugo senzorno prizadetostjo: gluhoto, naglusnostjo, slepoto ali slabovidnostjo;
nemalokrat pa so jih obravnavali pod oznako duSevne ali druge prizadetosti, ki je bila na prvi
pogled vidnejSa oziroma bolj izstopajoca.

Drustvo gluhoslepih Slovenije DLAN kot samostojna in neodvisna strokovna organizacija za
osebe z gluhoslepoto utira pomembno pot ter nudi pomo¢€ ljudem z gluhoslepoto po vsej
Sloveniji. Deluje v skladu s strokovnimi in evropskimi smernicami ter v skladu z eti¢nimi
naceli na podrocju socialnega varstva.



Za uspeSen razvoj stroke na podroCju gluhoslepote in kakovostno delo z ljudmi z
gluhoslepoto je treba s strani drzave zagotoviti pogoje za nemoteno delovanje organizacije
gluhoslepih tako s finanénega in prostorskega kot tudi s kadrovskega vidika.

Na prvi evropski konferenci gluhoslepih v Sloveniji (2015) sta evropska in svetovha
organizacija gluhoslepih (EDbU in WFDB) pozvali Slovenijo, da uredi podrocje gluhoslepote
in uposteva Konvencijo o pravicah invalidov, ki jo je ratificirala Ze leta 2008. Z ureditvijo tega
podrocja bo ljudem z gluhoslepoto dana temeljna Elovekova pravica — pravica do jezika. Prav
tako bo priznan njihov obstoj kot obstoj éloveka, ki se kljub gluhoslepoti lahko ob specifiéni
pomodi razvija, uci, raste, se vklju€uje v druzbo in zazivi kot polnopravni, aktivni drzavljan
Republike Slovenije.

Drzave Evropske Unije in Norveska so s stevilnimi podpornimi pismi, ki so zbrana
v Zborniku predavanj. Konvencija o pravicah invalidov — Kako so vkljuene osebe z
gluhoslepoto iz Evrope?, podprle prizadevanja Drustva gluhoslepih Slovenije DLAN za
samostojno in neodvisno delovanje organizacije gluhoslepih in razvoj stroke s podrocja
gluhoslepote.

Dr. Janko Pleterski, priznani slovenski akademik, profesor in politik, je redni ¢lan DruStva
gluhoslepih Slovenije DLAN. Zaradi starostne gluhoslepote se vsakodnevno sooc€a z izzivi, ki
mu jih nalaga to stanje. Sam pravi: »Nosil bi nor€evsko kapo, da bi okolica prepoznala, da
sem slepi gluSec«.® Izrazi tudi svojo Zeljo: »Moja Zelja oziroma spoznanje je, da je tudi druzbi
potrebno, da se zave tega problema... V Sloveniji se je potrebno ozreti, kako je
gluhoslepota urejena drugod. Da bi lahko v Sloveniji uredili to podrocje, moramo vedeti, kako
to problematiko reSujejo drugje« (ibid.).

V letu 2016 smo pripravili analizo pravne ureditve gluhoslepote v evropskih drzavah, ki
omogocCa vpogled v ureditev tega podrodja. V raziskavi so sodelovale naslednje drzave:
Svedska, Finska, Danska, Nemcija, Hrvaska, MadzZarska in NorveSka. Vsem navedenim
drzavam je bil poslan vprasalnik (Priloga 1), ki jim je bil v pomo¢€ pri opisu pravne ureditve na
podroCju gluhoslepote v njihovi drzavi. Zbrani odgovori in ostale informacije, ki so jih
posredovali predstavniki drusStev oz. organizacij gluhoslepih v posameznih drzavah, so
predstavljali vir za sestavo predlogov in priporoCil za ureditev podro¢ja gluhoslepih v
slovenskem prostoru. Analiza stanja gluhoslepote v evropskih drzavah pa vklju€uje tudi
stanje gluhoslepote v Sloveniji. V nadaljevanju naloge podani posamezni primeri sluzijo
nazornejSi predstavitvi aktualnega stanja gluhoslepote v Sloveniji ter spremljajo predloge
reSitev za izenaCevanje moznosti Zivljenja gluhoslepih z drugimi invalidi.

! Intervju z dr. Jankom Pleterskim (2016).



2 KRITERIJI DOLOCILA GLUHOSLEPOTE

Gluhoslepota se kot hkratna okvara ne obravnava skozi medicinski kriterij. Hkratna okvara
sluha in vida pri posamezniku namre¢ povzro¢a popolnoma druga¢no stanje, kot Ce je
prisotna le ena od okvar.

Svedska, Norveska, Finska, Danska, Hrvaska, Neméija in Madzarska so sprejele
nordijsko definicijo gluhoslepote iz leta 1980.2 Ta je bila spremenjena glede na zadnjo
WHO Kklasifikacijo ICF (International Classification of Functioning, Disability and Health —
Mednarodna Kklasifikacija funkcioniranja, zmanjSane zmoznosti in zdravja), ki gleda na
delovanje, invalidnost in zdravje tako z bioloSkega kot tudi s socialnega vidika:

Gluhoslepota je edinstvena oblika invalidnosti. Pomeni hkratno okvaro vida in sluha,
ki omeji aktivnost osebe in njeno polno vkljuéevanje v druzbo do te mere, da mora
druzba zanjo zagotovi posebne storitve, prilagoditve okolja in/ali tehnologije.

Po nordijski definiciji gluhoslepote govorimo o dvojni senzorni okvari/prizadetosti, ki povzro¢a
funkcionalne ovire na vseh podrogjih Zivljenja. TeZave in izzivi se pojavljajo pri pridobivanju
in posredovanju sporocil, sprejemanju informacij ter pri orientaciji. Tezave so pri
kontinuiranem ucenju novih stvari ter pri apliciranju teh v praksi, posebej pa se kazejo tudi pri
sporazumevaniju, vklju€evanju v aktivnosti, mobilnosti in orientaciji v okolju. Razli¢ni izzivi se
zanje pojavljajo tudi pri socialnih stikih, Studiju, na delovnem podrocju, pri participaciji v
druzbi in pri udelezevanju kulturnih dejavnosti (Battre livsvillkor for Dévblinda i Norden 1980;
Kuurosokeat Suomessa 1979 v Lahtinen 2008: 20; Sirotkin 2008: 34-35 v Gerencer Pegan
2011, Radbroe, Janssen 2006: 13, Damen in Worm 2013: 10).

Razli€ne organizacije pa uporabljajo Se dodatna pojasnila te definicije, ki so bila sprejeta na
Forumu voditeljev skandinavskih drzav v Reykjaviku maja 2007:

1. Vid in sluh sta osrednjega pomena za pridobivanje informacij iz okolja. S slabljenjem teh
dveh funkcij se pove€a uporaba ¢utov, omejenih na informacije, ki so na dosegu roke
(taktilni, kinesteti¢ni, hapticni, vonj in okus), izboljSa se spomin in povea se sposobnost
sklepanja.

2. Potreba po prilagoditvi okolja in specifiCnih storitvah je odvisna od ¢asa nastanka okvare
v povezavi z razvojem jezika in komunikacije, od stopnje okvare sluha in vida, od tega, ali
so tej okvari pridruzene tudi druge okvare ter ali je okvara ze stabilna ali e napreduje.

3. Oseba z gluhoslepoto je lahko neko aktivhost sposobna opravljati boljSe, drugo pa
slabde. Zato je treba vsako njeno dejavnost in sodelovanje ocenjevati loCeno. Razlike v
delovanju v posamezni dejavnosti so odvisne tudi od okoljskih in osebnih dejavnikov.

2 Nordijske drzave, ki so leta 1980 oblikovale nordijsko definicijo gluhoslepote, so: Norveska, Svedska,
Danska, Finska in Islandija. Te so se v letu 1980 odloCile za sodelovanje, ker je Stevilo ljudi z
gluhoslepoto zaradi njihove kompleksne oviranosti ter velike raznolikosti majhno. Tako so sodelovale
pri razvoju strokovnjakov in usposabljale zaposlene v Nordijskem centru za usposabljanje osebja za
storitve za gluhoslepe (The Nordic Staff Training Centre for Deafblind Services — NUD). S svojim
sodelovanjem so zadostile tudi izjavam, ki so pogosto navedene med strokovnjaki, da je za razvoj
strokovnega znanja in izkudenj s podrocja gluhoslepote potrebnih najmanj 25 milijonov prebivalcev v
drzavi (Redbroe, Janssen 2006: 16, povzeto po NHN (1980), Béttre livsvillkor f6r Dévblinda i Norden.
Férslag fran Nordiska arbetsgruppen fér dévblinda. Nordiska ndmnden fér handikappfragor. Sverige).



4. Gluhoslepota povzroa razlicne potrebe za sooblikovanje sprememb posameznih
dejavnosti (v katero so enakovredno vklju€eni gluhoslepi in njihovo okolje), Se zlasti:
- vseh oblik informiranja,
- druzbene interakcije in komunikacije,
- orientacije v prostoru in prostega gibanja,
- vsakdanjih opravil in dejavnosti, ki zahtevajo ve€¢ napora, vklju¢no z branjem in

pisanjem.

5. Za prilagoditev okolja in storitev je potreben interdisciplinarni pristop, vkljuéno s

specifi€nimi znaniji o gluhoslepoti.

Danska pri dolo€anju gluhoslepote uporablja izkljuéno funkcionalni kriterij. Tudi v zakonodaiji
(Zakon o socialni sluzbi, §98) je zapisan izraz »funkcionalno gluhoslepi«. Obstajajo posebni
programi za zgodnje odkrivanje in diagnosticiranje oseb z gluhoslepoto. Vsako osebo se
obravnava individualno, njene pravice po zakonu se dolo¢i na podlagi tega, kaj potrebuje, da
lahko Zivi ¢im bolj normalno Zivljenje in se aktivno in enakovredno vkljuCuje v druzbo.

Na Hrvaskem so v skladu z naceli socialnega in funkcionalnega modela sprejeli naslednje
kategorije gluhoslepote:

- popolna gluhota in okvara vida,

- popolna slepota in naglusnost,

- naglusnost in okvara vida,

- kongenitalna/pridobljena gluhoslepota.

V Nemdéiji sicer uporabljajo ve¢ definicij, najpogosteje pa definicijo, zapisano v Deklaraciji
Evropskega parlamenta o osebah z okvaro vida in sluha (gluhoslepih) z dne 12. 4. 2004:

a. Gluhoslepota je tezka oblika invalidnosti, ki zdruzuje kombinacijo izqube sluha in
vida, kar vodi k teZavam pri dostopu do informacij, komunikaciji in mobilnosti.

b. V Evropski uniji zivi okrog 150.000 oseb z gluhoslepoto.

c. Nekatere osebe z gluhoslepoto so popolnoma slepe in gluhe, vecina pa jih ima
omejene zmoZznosti uporabe enega ali obeh Cutov.

d. Gluhoslepi zaradi tezke okvare potrebujejo specificno podporo, ki jo nudijo osebe s
strokovnim znanjem.

Evropski parlament:

1. poziva institucije EU in drZzave C&lanice, da priznajo pravice gluhoslepih oseb in jih
uveljavijo;

2. izjavlja, da morajo imeti gluhoslepe osebe enake pravice kot vsi drZaviljani EU;
veljavnost teh pravic mora biti uveljavijena z ustrezno zakonodajo v vsaki drZavi
Clanici, ki naj vsebuje:

- pravico do sodelovanja v demokratiénem Zivljenju Evropske unije,

- pravico do dela in usposabljanja za dostopnost, z ustrezno osvetljavo, kontrastom in
prilagoditvami,

- pravico do zdravstvenega in socialnega varstva, v katerem je poudarek na ljudeh,

- pravico do vseZivljenjskega ucenja,

- po Zelji individualno podporo v obliki kontaktne osebe za komunikacijo, tolmaca
in/ali skrbnika za osebe z gluhoslepoto.



Drzave priznavajo prirojeno, pridobljeno in starostno gluhoslepoto (po 55. oziroma po 65. letu
starosti).

Na Norveskem in Svedskem posebej poudarjajo, da se z diagnosticiranjem in identifikacijo
ljudi z gluhoslepoto ukvarja Nacionalna skupina strokovnjakov za diagnosticiranje
gluhoslepote. Na Svedskem ta strokovna skupina spada pod okrilie Svedskega
informacijskega centra za zadeve, povezane z gluhoslepoto, na NorveSskem pa pod
Nacionalno strokovno sluzbo za gluhoslepe (NKDB). Interdisciplinarna skupina strokovnjakov
izvaja tako zdravstveno kot tudi funkcionalno ocenjevanje in diagnosticiranje prirojene in
pridobljene gluhoslepote, ki jo povzroCi redka prirojena bolezen ali sindrom.

V Sloveniji ljudje z gluhoslepoto v mnogih primerih niso prepoznani, diagnosticirani so zgolj
z eno od senzornih okvar, druga senzorna okvara bodisi ni prepoznana bodisi posameznik
Se ni bil na zdravniSkem pregledu, morda so jim pripisane druge diagnoze.

Primer 1:

Posameznica zivi v ruralnem obmocju Slovenije. Od rojstva ima okvaro sluha, njen nacin
sporazumevanja temelji izkljuéno na dogovorjenih kretnjah in posameznih besedah v
nareCju. Tezave z vidom so se zaCele kasneje. Ni bila Se na pregledu za sluh ali vid.
Namesto slusnih aparatov uporablja zamaske, ki si jih je sama naredila iz papirja.

® Nekatere drzave priznavajo starostno gluhoslepoto po 55. letu, nekatere po 65. letu starosti.
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3 STEVILO OSEB Z GLUHOSLEPOTO

Iz raziskave, ki jo je leta 2014 v 27 evropskih drzavah opravila Evropska zveza gluhoslepih
(European Deafblind Network — EDBN), je razbrati, da so upostevali oceno stopnje
razsSirjenosti gluhoslepote, pri ¢emer so se opirali na raziskavo, ki jo je leta 2010 izvedel
Center za raziskave invalidnosti (ang. Centre for Disability Research — CeDR) v Veliki
Britaniji. Treba je poudariti, da so bile v tej raziskavi upoStevane le ocene za Veliko Britanijo,
zato je potrebno z raziskavami preveriti razSirjenost gluhoslepote Se v drugih drzavah.
Raziskava namre€ kaze, da se incidenca gluhoslepote bistveno povela s starostjo, zaradi
Cesar so pri izraCunu razSirjenosti uporabljali razli¢ne stopnje deleza, in sicer je bil pri starosti
do 65 let uporabljen povpreéni izraunani delez 0,2 %, pri starosti nad 66 let pa 2 %. Na
podlagi teh ocen so dobili podatek, da je v 27 sodelujoéih evropskih drzavah® skupno skoraj
3 milijone oseb z gluhoslepoto. Izpostaviti velja, da raziskava dokazuje strmo narascanje
prisotnosti gluhoslepote med posamezniki z visoko starostjo, kar pomeni celo 13 % med
posamezniki, starejSimi od 90 let. Za Slovenijo tako velja naslednja ocena prisotnosti
gluhoslepote pri skupnem Stevilu prebivalcev 2.010.347: do 64. leta starosti 3.389 ljudi z
gluhoslepoto, od 65. leta naprej 6.312 ljudi z gluhoslepoto (skupno 9.701 oseb z
gluhoslepoto).

Nobena drZzava ne govori o natanénem $tevilu ljudi z gluhoslepoto. Govorijo o ocenah Stevila
ljudi z gluhoslepoto, ki so zelo razlicne. Obicajno se opirajo na demografske kriterije
raziskav. Uraden drzavni register ljudi z gluhoslepoto ne obstaja.

Lena Goransson v knjigi Deafblindness In A Life Perspective — Strategies and Methods for
Support (2008) navaja, da se na Svedskem za diagnosticiranje ljudi z gluhoslepoto
uporablja izkljuéno funkcionalni kriterij, ki ne temelji na kvantitativninh podatkin o obsegu
okvare vida in sluha, zato je prakticno nemogoce podati to€no Stevilo ljudi, ki so gluhoslepi.
Prav tako ne obstaja register ljudi z gluhoslepoto. Ocenjuje pa se, da na Svedskem obstaja
od 2.000 (toliko je evidentiranih primerov) do 30.000 ali celo 40.000 ljudi z gluhoslepoto. Med
temi je okrog 400 ljudi s prirojeno gluhoslepoto.

Finska zveza gluhoslepih ima evidentiranih okrog 850 ljudi, ki so ali popolnoma gluhoslepi ali
imajo hujSe okvare vida in sluha. 55 odstotkov teh je starejSih od 65 let, okrog 100 je otrok z
gluhoslepoto. Aktivnih ¢lanov te organizacije je okrog 350. Ocenjuje pa se, da je v drzavi, ki
ima 5.262.930 prebivalcev, okrog 8.650 ljudi z gluhoslepoto, ki so mlajsi od 65 let, in okrog
18.740 ljudi z gluhoslepoto, ki so starejsi od 65 let, torej skupno 27.390 ljudi z gluhoslepoto.

FDDB ocenjuje, da naj bi na Danskem zivelo med 10.000 in 15.000 ljudi z gluhoslepoto.
EDbN pa navaja, da naj bi bilo vseh ljudi z gluhoslepoto celo okrog 26.000, od tega okrog
9.000 mlajsih in okrog 17.000 starejSih od 65 let. Gluhoslepih ¢lanov FDDB je 455, med njimi
je 342 ljudi z gluhoslepoto, ki so starejsi od 60 let.

Ocenjuje se, da na Norveskem Zivi vecC tiso€ ljudi z gluhoslepoto, ki $e niso bili odkriti
oziroma registrirani. Registriranih je okrog 500 ljudi z gluhoslepoto, od tega 100 s prirojeno

* V raziskavi so sodelovale naslednje drzave: Avstrija, Bolgarija, Svica, Katalonija, Ce$ka, Neméija,
Danska, Estonija, Gréija, Spanija, Finska, Frgncija, Hrvadka, MadZarska, Irska, ltalija, Litva, Malta,
Nizozemska, Poljska, Portugalska, Romunija, Skotska, Slovenija, Slovadka, Turéija in Velika Britanija.
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gluhoslepoto. Med njimi je okrog 370 uporabnikov nacionalnega sistema storitev za osebe z
gluhoslepoto. Storitve Nacionalnega informacijskega centra za gluhoslepe Eikholt koristi 323
ljudi z gluhoslepoto, od tega 232 s pridobljeno gluhoslepoto in 91 s prirojeno gluhoslepoto.
Povprecna starost uporabnikov je 54 let, 67 % uporabnikov je starih med 19 in 66 let.

V Nemdéiji ocenjujejo, da v drzavi zivi od 9.000 do 10.000 ljudi z gluhoslepoto. Okrog 1.000
ljudi naj bi bilo s prirojeno gluhoslepoto.

Indikatorji kaZejo, da na Hrvaskem Zivi 800 oseb z gluhoslepoto, od tega jih je 365 uradno
registriranih v Zvezi DODIR.

Na Madzarskem se je ob popisu prebivalstva leta 2011 kar 3.262 ljudi opredelilo za
gluhoslepe. 12.685 ljudi je oznacilo, da imajo okvaro sluha in okvaro vida. Ob popisu
prebivalstva imajo intervjuvanci (drzavljani) namre¢ moznost, da oznacijo tri kategorije
senzorne invalidnosti: »okvara sluha«, »okvara vida«, »hkratna okvara sluha in vida«. Na
podlagi dosedanjih podatkov ima Nacionalno drustvo gluhoslepih iz MadzZarske (SVOE) 157
Clanov. Stike imajo 8e z 39 druZinami, ki vzgajajo gluhoslepega otroka.

Drustvo gluhoslepih Slovenije DLAN je doslej vodilo podatke le za ¢lane. Ocenjujemo, da
bi Stevilka evidentiranih gluhoslepih hitro presegla 200 Ze v zaCetku leta 2017, ¢e bi popisali
vse ljudi z gluhoslepoto, ki smo jim kdaj nudili pomo¢ oziroma storitev. Ocenjujemo, da je v
Sloveniji veliko oseb z gluhoslepoto, ki Se niso identificirani.

10



4 KONVENCIJA O PRAVICAH INVALIDOV

Republika Slovenija je kot tretja drzava EU aprila 2008 ratificirala Konvencijo o pravicah
invalidov. Ratifikacija konvencije je zaveza drzave, da dopolni pravni red in ga uresniCuje v
praksi.

Konvencija o pravicah invalidov vkljuéuje in priznava gluhoslepoto ter nacine
sporazumevanja z ljudmi z gluhoslepoto. Tako ni pomembna le z vidika izobrazevanja
ljudi z gluhoslepoto, temveé tudi z vidika priznavanja in vkljuéevanja taktilnih na¢inov
sporazumevanja in drugih oblik negovorjenih oziroma prilagojenih nacinov
Sporazumevanja.

Na podlagi 2. ¢lena Konvencije o pravicah invalidov je dolo¢eno, da: »komunikacija«
vkljuuje jezike, prikaz besedila, brajico, taktiino sporazumevanje, veliki tisk, dostopne
multimedije ter pisani, zvoCni in obiCajni jezik, CloveSkega bralca ter povecCevalne in
alternativne nacine, sredstva in oblike zapisa sporoc€ila skupaj z dostopno informacijsko in
komunikacijsko tehnologijo. »Jezik« vkljuCuje govorjene in znakovne jezike ter druge oblike
negovorjenih jezikov.

Na podlagi tega ¢lena je razvidno, da Konvencija priznava ve¢ takih nacinov komunikacije
oziroma sporazumevanja, ki so specificni za osebe z okvaro sluha in vida. Ti nacini so
glasen govor, brajica, veliki tisk, taktilno sporazumevanije in predaja sporo€il in tudi dostopna
multimedija. Z vidika oseb z gluhoslepoto je posebej pomembna vklju€enost taktilnega
sporazumevanja v Konvencijo, saj je tovrstno sporazumevanje zanje kljuénega
pomena. 2. €len Konvencije vkljuCuje tudi znakovni jezik in druge oblike negovorjenih
jezikov, kar je prav tako pomembno z vidika posameznih oseb z gluhoslepoto.

9. ¢len Konvencije dolo¢a, »da drzave pogodbenice invalidom omogocijo neodvisno Zivljenje
in polno sodelovanje na vseh podrogjih Zivljenja«. V nadaljevanju dolo¢a, da se invalidom
zagotovi, da imajo enako kot drugi dostop do fizi€nega okolja, prevoza, informacij in
komunikacij, vkljuéno z informacijskimi in komunikacijskimi tehnologijami in sistemi.
Pomembne so tudi alineje d), e) in f) 2. toCke, ki podrobneje opredeljujejo dostopnost javnih
zgradb in pomo¢ za dostop do informacij.

Z vidika oseb z gluhoslepoto ima velik pomen alineja b) 21. ¢lena konvencije, ki dolo¢a, da
drzave pogodbenice »pri uradnih opravilih sprejemajo in omogocajo uporabo znakovnih
jezikov, brajice, pove€evalnih in alternativnih nacinov sporocanja ter vseh drugih dostopnih
sredstev, nacinov in oblik zapisa sporoc€ila po izbiri invalida«. Prav tako alineja e) istega
Clena dolo€a, da »priznavajo in spodbujajo uporabo znakovnih jezikov«. Vse to je za skupino
oseb z gluhoslepoto velikega pomena.

11



Za osebe z gluhoslepoto ima izjemen pomen alineja c) 3. toCke 24. ¢lena konvencije. Tudi
vse ostale alineje 3. tocke so zelo pomembne:

Drzave pogodbenice invalidom omogocajo pridobivanje Zivijenjskega in socialnega
znanja in vescin, ki jim olajSajo polno in enakopravno sodelovanje v izobraZevanju in
skupnosti. Zato drzave pogodbenice sprejmejo ustrezne ukrepe, ki vkljucujejo:

a) omogocanje ucenja brajice, alternativnih pisav, povecCevalnih in alternativnih
nacinov in oblik zapisa sporocila, ves$¢in za mobilnost in orientacijo ter
omogocanje pomoci in mentorstva sebi enakih;

b) omogocanje ucenja znakovnega jezika in spodbujanje jezikovne identitete
skupnosti gluhih;

Cc) zagotavljanje, da poteka izobrazevanje slepih, gluhih ter gluhoslepih, zlasti
otrok, v jeziku in na nacin ter v obliki komunikacije, ki so najprimernejsi za
posameznika, in v takem okolju, ki najbolj spodbuja akademski in socialni
razvoj (Konvencija o pravicah invalidov).’

V alineji c) Konvencija poleg slepih in gluhih posebej izpostavlja tudi gluhoslepe. S
tem priznava, da imajo ljudje z gluhoslepoto — izhajajo€ iz njihove prizadetosti — specifi¢ne,
samo za to skupino znacCilne potrebe. Konvencija v citiranem odstavku deklarira, da je
potrebno te specificne potrebe upostevati z razliénih vidikov, z vidikov zagotavljanja
izobrazevanja ljudi z gluhoslepoto.

° Alineja c) 24. ¢lena konvencije je poudarjena le v tej nalogi, medtem ko v sami konvenciji ta alineja ni
poudarjena.
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5 STATUS GLUHOSLEPOTE

Na Norveskem je gluhoslepota prepoznana kot edinstvena oblika invalidnosti. Gluhoslepi so
posebej omenjeni v Nacionalnem zakonu o zavarovanju. V iz njega izhajajoem Pravilniku o
storitvah tolmacenja in spremljanja za pomo¢ gluhoslepim (15. 4. 1997, §t. 321) so
opredeljeni na naslednji nacin: »Gluhoslepa oseba je oseba, ki ima tako hudo stopnjo
hkratne vidne in sludne okvare, da ta bistveno zmanjSa njeno sposobnost, da se sama ali z
uporabo razli¢nih pripomockov giblje zunaj in komunicira z drugimi.«

Na Danskem je gluhoslepota prepoznana kot specificna oblika invalidnosti, loéena od
gluhote in slepote. Gluhoslepota v zakonih ni natanéno definirana, saj se pri vsakem
posamezniku uporablja individualne funkcionalne kriterije za doloCitev njegovih pravic. Zakon
o socialni sluzbi uporablja termin »funkcionalno gluhoslep«, v povezavi z njim pa navaja
»hude komunikacijske ovire in zelo velike potrebe po spremljanju.

Na Svedskem je gluhoslepota uradno priznana specifiéna oblika invalidnosti, omenjena v
zakonodaji na podro€ju zdravstvenega varstva in izobraZevanja. Uporablja se izkljuéno
funkcionalni kriterij gluhoslepote.

Na Finskem je gluhoslepota prepoznana kot specifi¢na invalidnost in med drugim izrecno
opredeljena v Zakonu o storitvah tolmacenja za invalide (19. 2. 2010) v 133. &lenu, ki jim
daje pravico do uporabe tolmaca.

Hrvaska priznava gluhoslepoto kot specifiéno invalidnost, status ljudi z gluhoslepoto se ureja
v naslednjih zakonih:

1. Zakon o socialnem varstvu (NN 73/97, 27/01, 59/01, 82/01, 103/03, 44/06, 79/07), ki
je uvedel koncept gluhoslepote v sistem socialne varnosti. V skladu s tem zakonom
so gluhoslepi pridobili tako pravico do dodatka za pomo¢ in nego kot tudi pravico do
pomoci pri reSevanju posameznih tezav; premagovanju komunikacijskih tezav in
tezav pri mobilnosti, v postopkih izvajanja pravic socialnovarstvenih sistemov,
povezanih s sklepanjem pravnih zadev gluhih in gluhoslepih, ki imajo pravico do
poklicnih tolmacev.

2. Seznam edinstvene (ang. Unique) prizadetosti pri Ministrstvu za gospodarstvo, delo
in podjetnistvo, kjer so gluhoslepi priznani kot posebna kategorija ljudi s posebnimi
potrebami.

3. Zakon o hrvaskem znakovnem jeziku in drugih komunikacijskih sistemih gluhih in
gluhoslepih ljudi, ki priznava CSL in druge komunikacijske sisteme za gluhe in
gluhoslepe ljudi kot jezik jezikovno-kulturne manjdine gluhih in gluhoslepih na
Hrvaskem.

Tudi Madzarska priznava gluhoslepoto kot popolnoma specifi¢no invalidnost, povsem lo¢eno
od gluhote in nagludnosti ter slepote in slabovidnosti. Z vidika sporazumevanja je
gluhoslepota najustrezneje opredeliena v Zakonu o madzarskem znakovnem jeziku in
uporabi znakovnega jezika (2009. CXXV).

V Nemgiji se nemSke organizacije gluhoslepih zavzemajo za pravice ljudi z gluhoslepoto, da
bi se njihove moznosti izboljSale v skladu s Konvencijo ZN o pravicah invalidov.
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V Sloveniji gluhoslepota v praksi Se ni zares priznana kot specifi¢na invalidnost. V mnogih
primerih se ljudi z gluhoslepoto tako enaci oziroma zamenjuje z gluhimi in naglusnimi,
slepimi in slabovidnimi ali z ljudmi z drugo izstopajoCo okvaro oziroma invalidnostjo. Ljudje z
gluhoslepoto se pri uveljavljanju pravic lahko odlogijo in izberejo, ali bodo pravice uveljavljali
kot gluhi ali kot slepi. Torej glede na to, katera od okvar je izrazitejSa. V posameznih primerih
pa nimajo niti te moznosti.

Primer 2:

Posameznik, ki je gluhoslep, v Sloveniji ne more uveljavljati pravice do pridobitve tehni¢nih
pripomockov, ki je edina pravica, ki pripada gluhoslepim na podlagi slovenske zakonodaje
(Pravilnik o tehni€nih pripomockih in prilagoditvi vozila, Ur. I. RS, §t. 71/2014). Posameznik je
namre¢ popolnoma gluh, vendar za sporazumevanje ne uporablja slovenskega znakovnega
jezika, kar je za gluhe pri uveljavljanju te pravice obvezen pogoj. Na eno oko je skorajda
popolnoma slep, na drugem ocesu ima Se nekaj ostankov vida. Ostanki vida ravno toliko
presegajo mejo, da ne more pridobiti potrdila, s katerim bi izkazoval po pravilniku potrebno
kategorijo slepote oziroma slabovidnosti. Poleg navedenega ima posameznik Se druga huda
bolezenska stanja in bi mu bila vsakrSna pomo¢ dobrodosla.

Primer 3:

Otrok s hkratno okvaro sluha in vida se lahko vklju€i v program izobraZzevanja na Zavodu za
gluhe in naglusne Ljubljana ali na Zavodu za slepo in slabovidno mladino. Lahko se seveda
vkljuci tudi v druge programe izobrazevanja, ki niso prilagojeni ne gluhim ne slepim, ali v
izobrazevalno ustanovo s prilagojenih programom z niZjim izobrazbenim standardom. V
nobenem izmed primerov se hkratna okvara ne bo upoStevala in otrok ne bo obravnavan kot
gluhoslep, temve€ kot gluh ali slep ali kot oseba z znizanimi intelektualnimi sposobnostmi.
Posledic¢no ne bo delezen pomogi, prilagojene njegovim potrebam oziroma sposobnostim.

Primer 4:

Posameznica je v ruralnem okolju poznana po tem, da ne uporablja jezika vecinske druzbe.
Po mnenju drugih se v mnogih situacijah obnasa »nenavadno éudno«, zato je stigmatizirana.
Oznacena je za osebo, ki ne more skrbeti zase, zaradi Cesar se jo umakne v institucijo. Tam
je obravnavana kot oseba z motnjo v duSevnem razvoju.
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6 ZAKONSKE PRAVICE LJUDI Z GLUHOSLEPOTO

Zakonske pravice ljudi z gluhoslepoto se v podrobnostih nekoliko razlikujejo od drzave do
drzave. Zato predstavljamo zakonske pravice vsake drzave posebej, prav tako navajamo
konkretne zakone, ki vklju€uje pravice gluhoslepih.

6.1. Svedska

Vlada in parlament na Svedskem sta potrdila, da sta glavna cilja $vedske invalidske politike
enakopravnost in polno vkljuCevanje. Zapisana sta v 3vedski ustavi, poglavie 1, § 2
(sprememba |. 2002). Podobno tudi Nacionalni akcijski plan Svedske izpostavlja, da se mora
Svedska invalidska politika osredotoCiti predvsem na ustvarjanje pogojev za doseganje
neodvisnosti in samoodloanja oseb z invalidnostjo. Zakonodaja vsem invalidom daje
pravico do podpore, ki jo potrebujejo, da lahko delajo, in pravico do posebnega socialnega
varstva. Otroci z gluhoslepoto imajo pravico do izobrazevanja.

e Zakon o podpori in storitvah za dolo€ene oblike invalidnosti (LSS) ljudem s trajno in
hujSo obliko invalidnosti zagotavlja dobre Zzivljenjske pogoje, podporo in pomoc v
vsakdanjem Zivljenju ter moznost, da lahko sami vplivajo na podporo in storitve, ki jih
prejemajo. Cilj je zagotoviti, da je posameznik sposoben Ziveti kot drugi. V Zakon so med
drugim zajete »osebe s stalno fizi€no ali duSevno obliko invalidnosti, ki ocitno ni
posledica normalnega staranja, e je ta dovolj velika, da posamezniku povzro€a znatne
tezave v vsakdanjem Zzivljenju in s tem celovito potrebo po podpori ali storitvi«. LSS
doloca pravico do skupno desetih razli¢nih storitev: 1. svetovanje in druge oblike osebne
podpore, ki zahtevajo posebno znanje glede tezav in stanj oseb s trajno in hujSo obliko
invalidnosti; 2. osebna asistenca ali finanéna podpora v razumni viSini cene taksne
asistence; 3. spremljevalec; 4. kontaktna podporna oseba; 5. razbremenitvena podpora
na domu; 6. kratkoro€no bivanje zunaj doma; 7. kratkoro¢ni nadzor za Soloobvezne
otroke nad 12. letom starosti zunaj doma izven Solskih dni in med prazniki; 8. nastanitev
v druzinske hiSe ali stanovanja s posebnimi storitvami za otroke in mlade, ki morajo bivati
izven doma starSev; 9. stanovanja s posebnimi storitvami za odrasle ali druga posebej
prilagojena stanovanja za odrasle; 10. dnevne aktivnosti za osebe v ¢asu delovne dobe,
ki niso redno zaposlene in se ne izobrazujejo. Osebe, ki potrebujejo pomo¢, se lahko
obrnejo na uradnika LSS v svoji skupnosti.

e Zakon o zdravstvenem varstvu (HSL, 1994) v 3. a in b odstavku doloa obveznost
okroznih svetov, da zagotovijo invalidom doloCene storitve v svoji regiji. Odgovorne
avtoritete znotraj sistema zdravstvenega varstva morajo zagotoviti habilitacijo,
rehabilitacijo in asistenco invalidnim osebam, prav tako pa tudi storitve tolmacenja za
vsakodnevno tolmacenje osebam, ki so gluhe, gluhoslepe, ogluSele ali naglusne, in v
nekaterih okrozjih osebam z okvaro glasu ali primanjkljaji v jeziku in govoru. Habilitacijo
in rehabilitacijo mora sestavljati zgodnje, usklajeno in celostno prizadevanje razliCnih
strokovnjakov in delovnih podroCij. Poudarjen je vpliv posameznika na nacrtovanje,
izvedbo in spremljanje storitev. Pomembno je tudi, da se uposteva tudi posameznikov
polozaj in razmerja.
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6.2.

Danska

Na Danskem imajo ljudje z gluhoslepoto pravico do tolmaca, ki jo dolo¢a Zakon o
tolmaéenju za osebe z okvaro sluha, ki ga je izdalo Ministrstvo za socialo in
vkljuevanje (st. 1503, 27. 12. 2009, precis&eno besedilo §t. 927, 3. 7. 2013).

Pravica do kontaktne osebe za gluhoslepe je doloéena v Zakonu o socialni sluzbi,
natancneje v iz njega izhajajoCih Smernicah za posebno podporo za odrasle
(Smernice §t. 5):

Odsek Il — Kontaktna oseba za gluhoslepe na podrodju socialnih storitev §98:
Poglavje 11 — Splo$ni kontaktni sistem

26. DrZavljani, ki so funkcionalno gluhoslepi, so upravieni do pomoéi posebne
kontaktne osebe v obsegu, ki je potreben.

Pri ocenjevanju, ali posameznik potrebuje pomoc v skladu s §98, bo obéinski svet
uposteval vse vioge za pomo¢€ s strani drZzavijana, glej Socialne storitve § 88.

Shema kontaktne osebe se lahko zagotovi kot del celovite ponudbe pomodi za nego,
nadzor ali spremstvo za drzavijane, ki prejemajo celovito ponudbo kot del bivanja
doma ali v stanovanijski enoti.

Predpostavlja se, da dogovor s kontaktno osebo pokriva tudi potrebo po spremstvu,
zato spremstvo po § 97 drZaviljanom, ki Ze imajo kontaktno osebo, ne pripada.

Namen in vklju¢ene osebe

27. Namen kontaktnega sistema je, da se drZavljanom, ki so funkcionalno gluhoslepi
in stari nad 18 let, omogoc¢i moznost, da so delezni posebne vrste pomodi, ki lahko
prejemniku pomaga pretrgati izolacijo in Ziveti obi¢ajno, kolikor je mogoce, kljub zelo
hudim komunikacijskim oviram in zelo velikim potrebam po spremljanju.

Shema kontaktne osebe se lahko dodeli drZavijanom, starej§im od 18 let, ki so
funkcionalno gluhoslepi. Zgornje starostne omejitve ni.

Posamezna kontaktna oseba
28. Naloge kontaktne osebe vkljucujejo:.
o obiskovanje prejemnika pomoci in komunikacija z njim,
e seznanjanje z vsakdanjim Zivljenjem (branje casopisov itd.),
e povezovanje gluhoslepega z okolico,
e pomoc pri razlagi pisem, obvestil, racunov itd.,
e spremljanje pri nakupih, obiskih, opravljanju poslov,
¢ spremljanje in povezovanje z oblastmi, posto, banko itd.,
e spremljanje pri aktivnostih, na tecajih in sestankih itd.,
e informiranje o okolici/zagotavljanje vizualnega opisa okolice.
Splosna prakticna pomo¢ na domu ni del nalog kontaktne osebe.

Posredni stroSki sistema kontaktne osebe

29. Ob upostevanju, da naj bi sistem kontaktne osebe pomagal drzavijanom, ki so
funkcionalno gluhoslepi, da Zivijo ¢im bolj obi¢ajno, kolikor je to mogoce, je komisija
za pritozbe v SM C-32-05 ugotovila, da bi bilo treba zagotoviti pomo¢ za kritje
posrednih stroSkov, povezanih s sistemom kontaktne osebe, npr. stroskov za Cas
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kontaktne osebe in stroSkov namestitve v primerih, ko je prisotnost kontaktne osebe
pri aktivnosti nujna.

Poglavje 12 — Organizacija sistema

30. Svet je odgovoren za delo identifikacije in iskanja kontaktnih oseb z namenom
vzpostavitve organizacije in administracije posameznega sistema kontaktne osebe.
31. Najti pravo kontaktno osebo za vsako osebo z gluhoslepoto je precej zahtevna
naloga, saj taka ureditev zahteva velike prilagoditve, tako strokovne kot tudi osebne,
na obeh straneh. Delo iskanja in zaposlitve kontaktnih oseb zato zahteva posebno
znanje o gluhoslepoti. Oseba z gluhoslepoto mora vedno pomagati pri iskanju in
ugotavljanju primernosti posamezne kontaktne osebe.

Navodila

32. Ko delo kontaktne osebe zahteva posebej zasnovana izobraZevanja, tecaje,
usposabljanja ali supervizijo, mora obCina te zagotoviti. Ob¢ina mora za organizacijo
izobrazevanj poiskati ustrezne strokovnjake.

Za dolocene teZje situacije ali e gre za delo v veliko zaporednih urah (npr. pocitnice), lahko
upravic¢enec dobi dve kontaktni osebi.

Leta 2015 je bil objavljen tudi zelo podroben priro¢nik o gluhoslepoti in delu kontaktne osebe
na 32 straneh z naslovom Okvirne smernice za kontaktne osebe za gluhoslepe, ki vsebuje
navodila za ravnanje v posameznih primerih, etiCha nacela za delo z gluhoslepimi itd.

6.3. NorvesSka

Gluhoslepota je na NorveSkem pravno in politicno priznana kot specifi¢na in edinstvena
oblika invalidnosti. Osebe z gluhoslepoto imajo v norveski zakonodaji podeljene posebne
zakonske pravice. Politicno priznanje se je uresni€ilo skozi ustanovitev javno financiranega
NorveSkega informacijskega sistema za osebe z gluhoslepoto, ki je organiziran kot Stirje
regionalni in dva nacionalna centra. Vse storitve za osebe z gluhoslepoto se posredno ali
neposredno financirajo iz drzavnega proracuna.

o Nacionalni zakon o zavarovanju (28. 2. 1997, §t. 19) poleg pravic, ki jih imajo
gluhoslepi kot norveski drzavljani in invalidi, v paragrafih § 10-6 in §10-7 dolo¢a tudi
pravico do tolmacenja/spremstva za ljudi s senzorno izgubo, med njimi tudi za
gluhoslepe:

V primeru, da je zaradi bolezni, poskodbe ali okvare delovanje osebe v
vsakdanjem Zivljenju pomembno in trajno zmanjSano, je oseba v skladu s
svojimi potrebami upravicena do posebnih storitev. To so: prilagojena
sredstva, vkljuéno s Solskimi pripomocCki, razen ucnih pripomockov; slusni
aparat; usposabljanje za izboljSanje delovanja v vsakdanjem Zivijenju, pes
vodnik; branje in administrativna pomo¢ slepim; tolmaci za gluhe; tolmaci in
spremljevalci za gluhoslepe; vozilo ali druga prevozna sredstva; pridobitev,
vzdrZevanje in obnova potrebnih in ustreznih ortopedskih pripomockov, protez,
obraznih protez, olesnih protez in lasulj, subvencija za obnovo opreme in
organizacijo fiziknega okolja na delovnem mestu; nadomestilo za
usposabljanje.
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Na podlagi tega zakona je bil 15. 4. 1997 izdan Predpis §t. 321 »Pravilnik o
storitvah tolmacenja in spremljanja za pomo¢ gluhoslepim«.

o Pravice oseb z gluhoslepoto na drugih podrocjih so urejene soCasno s pravicami
drugih invalidov. Pravico do osebne asistence npr. dolo¢a Zakon o pravicah
pacientov in uporabnikov (§ 2-1 d):
Osebe, mlajse od 67 let, z dolgotrajno in znatno potrebo po osebni asistenci,
imajo pravico do pridobitve s strani uporabnika nadzirane osebne asistence
(BPA). Osebi pripada najmanj 32 ur osebne asistence na teden. Do storitve
BPA so upravic¢eni tudi uporabniki, ki potrebujejo najmanj 25 ur asistence na
teden, razen ¢e obcCina dokaZe, da bi tak dogovor za obc¢ino pomenil znatno
vecje stroske.

BPA je uporabnikom dolzna zagotoviti ob¢ina, v kateri prebivajo.

o Popust za upokojence in brezplacni javni prevoz za spremljevalca dolo¢a Okroznica
Ministrstva za promet st 3/2001: osebe z gluhoslepoto imajo pravico, da s seboj v
javno prevozno sredstvo pripeljejo spremljevalca, ki se pelje brezplaéno (razen na
letalu). Pravico lahko koristijo samo s predlozitvijo dodatne identifikacije (t. i. zelene
karte), ki jo izda eden od Stirih regionalnih informacijskih centrov za gluhoslepe.

6.4. Finska

Poleg pravic na podroCju zdravstva, izobrazbe, nediskriminacije, jezika, kulture itd., ki jih
vsem drzavljanom zagotavlja finska zakonodaja, imajo gluhoslepi kot osebe s tezjo obliko
invalidnosti na Finskem z zakonom dolo¢eno pravico do t. i. »posebnih storitev za
invalide«, ki so za vse uporabnike brezplatne. Za njihovo zagotavljanje in izvajanje so
zadolZzene obcCine stalnega bivaliS¢a uporabnikov. Javne sluzbe, ki nudijo storitve,
dopolnjujejo zasebni ponudniki (npr. finski ponudniki Rinnekoti Foundation, Housing Service
Foundation ASPA in mednarodni ponudnik storitev Eteva) in nevladne organizacije. Ob¢ine
oziroma vec obcin skupaj njihove storitve najamejo.

Osebe s tezjo obliko invalidnosti so upravi¢ene do naslednjih storitev:

- stanovanjske storitve,

- osebna asistenca,

- prevozne storitve,

- dejavnosti izven doma, ki podpirajo neodvisno Zivljenje in socialno interakcijo,

- dela, potrebna za preureditev doma tako, da je posamezniku omogoeno samostojno
Zivljenje,

- naprave in oprema doma, prilagojene tako, da je posamezniku omogo¢eno neodvisno
Zivljenje,

- tolmacenje za osebe, ki so gluhe, gluhoslepe, naglusne ali imajo tezave pri govoru
(organizirano s strani Zavoda za socialno zavarovanje Finske, Kela, od 1. septembra 2010).

Pravice do posebnih storitev za invalide dolo¢ajo naslednji zakoni:
e Zakon o storitvah in asistenci za invalide (Zakon o invalidnosti; 1988/2009), ki
navaja, da mora obCina brezplatno zagotoviti tolmaCenje za obvladovanje
vsakodnevnih zadev;
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e Zakon o posebni negi za osebe z motnjami v duSevnem razvoju (1977);
e Zakon o storitvah tolmacenja za invalide (19. 2. 2010), ki v 133. ¢lenu navaja:

Gluhoslepi imajo pravico do 360 ur tolmacenja za osebe z gluhoslepoto na
leto. Storitve tolmacenja lahko gluhoslepi koristijo pri delu, Studiju, udelezbi v
razliénih aktivnostih, hobijih in tudi za potovanja v tujino. Pri tem se upostevajo
zahteve gluhoslepih.
Dodatne ure je treba utemeljiti posebej in uporabiti lo€eno. Tolmacenje za Studij je na
voljo brez urnih omejitev. Tolmacenje lahko poteka z uporabo znakovnega jezika ali z
drugami oblikami komunikacije in z uporabo novih tehnologij.

Leta 2009 so bile izvedene nekatere zakonodajne reforme, ki so dodatno zagotovile Se
naslednje pravice:

- subjektivna pravica do storitev osebne asistence;

- pravica do ocene potreb po storitvi v roku 7 dni po kontaktu;

- pravica do individualnega nacrta prejemanja storitev itd.

Pravico do jezika, kulture in tolmala zagotavlja Ustava Finske v 17. ¢&lenu Pravica
posameznika do jezika in kulture: »Pravice oseb, ki uporabljajo znakovni jezik, in oseb, ki
potrebujejo pomo¢ tolmaca ali prevajalca zaradi invalidnosti, so zagotovljene z zakonom.«
Finska je ena od prvih dveh drzav na svetu, ki je ustavno priznala finski znakovni jezik (leta
1995). V Zakonu o jeziku (2003) je zagotovljena pravica posameznika do lastnega jezika. 1.
maja 2015 je zacel veljati Zakon o znakovnem jeziku. Pravico do uporabe jezika vkljuCujeta
tudi Zakon o upravnem postopku (5t. 598/82; oblasti morajo poskrbeti za razlago v
primeru, ¢e stranka ne govori jezika, ki je opredeljen v Zakonu o jeziku, oz. ¢e je zaradi
okvare Cutov ali govorne napake ni mogoce razumeti) in Zakon o kazenski preiskavi (5t.
449/1987; organ zagotovi razlago, €e vpraSani ne govori jezika, ki se uporablja pred
organom Vv skladu z Zakonom o jeziku, oz. ¢e ga zaradi senzorne invalidnosti ali govorne
napake ni mogoce razumeti).

Poleg omenjenih zakonov pravice gluhoslepih posredno zagotavljajo tudi naslednji akti in
zakoni:

- Akt o zdravstvenem varstvu (5t. 1326/2010),

- Akt o socialnem varstvu (doloCa storitve, socialni dodatek, socialna posogjila in s tem
povezane ukrepe, namenjene spodbujanju socialne varnosti),

- Akt o zahtevah glede usposobljenosti za strokovnjake v socialnem varstvu (St.
272/2005; spodbuja pravico do dobrega ravnanja s strani pristojnih strokovnjakov v
socialnem varstvu),

- Akt o socialnih podjetjih (8t. 1351/2003; moznosti za zaposlovanje, zlasti za invalide
in dolgotrajno brezposelne),

- Zakon o statusu in pravicah socialnovarstvenih uporabnikov (st. 812/2000; vzpodbuja
k uporabniku orientiran pristop, kakovostne storitve in obravnavo),

- Akt o nediskriminaciji (St. 21/2004),

- Akt o osnovnem Solstvu (8t. 628/1998; Podpora za otroke s posebnimi potrebami),

- Zakon o zajam¢enih pokojninah (st. 703/2010),

- Akt o knjiznici za slepe in slabovidne (5t 638/1996; pravica do izdaje avdio in
Braillovih knjig),
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6.5.

Zakon o kori§€enju storitev rehabilitacije in subvencij za rehabilitacijo s strani Zavoda
za socialno zavarovanje Finske (St. 566/2005; Zavod organizira in povrne stroske
rehabilitacije),

Akt o statusu in pravicah bolnikov (St 785/1992; vsi prebivalci na Finskem imajo
pravico do zdravja in zdravstvene nege),

Akt o oskrbi za starejSe osebe (Se v pripravi, zagotovil bo jamstvo za nego in druge
izboljSave storitev za starejSe drzavljane),

Zakon o podpori neformalne oskrbe (5t. 937/2005; zajema oskrbo, ki poteka v domu
za invalidne osebe),

Zakon o vavcCerjih za storitve socialnega in zdravstvenega varstva (St. 569/2009;
zagotavlja moznost izbire storitev socialnega in zdravstvenega varstva),

Zakon o subvencijah za stroSke, nastale pri popravilu stanovanj, ki so predstavljala
nevarnost za zdravje ali okolje (5t. 1184/2005; daje podporo invalidom za popravilo
stanovanja),

Zakon o pravicah invalidov (8t. 570/2007) in Akt o pravicah invalidov (5t. 989/1988;
zagotavlia meseCne subvencije za nadomestilo stroSkov rehabilitacije in za
vsakodnevno prezivetje),

Zakon o zdravstvenem zavarovanju (5t. 1224/2004; npr. za invalide),

Zakon o placilih pacienta v socialnem in zdravstvenem varstvu (8t. 734/1992; po
dosezenem limitu je pacient delezen brezplaénih storitev),

Zakon o davku na dobi¢ek (St. 1535/1992; obstajajo znizanja davkov za invalide, ¢e
se je njihova placilna sposobnost poslabsala),

Zakon o stanovanjskem dodatku (3t 408/1975; stanovanjski dodatek se lahko dodeli,
da bi zmanjSali stroSke najetega ali lastniSko doma),

Zakon o stanovanjskem dodatku za upokojence (st. 571/2007),

Zakon o cestnem prometu (8t. 267/1981; ureja parkirne dovolilnice za invalide),
Zakon o davku na motorna vozila (§t. 1482/1994; za invalide oprostitev placila
letnega davka na motorna vozila).

Madzarska

Na Madzarskem se izraz gluhoslepota pojavi v 18 razli€nih zakonskih in podazkonskih
aktih. Osebe z gluhoslepoto imajo enake pravice kot osebe z mnozi¢no okvaro.

Zakoni, ki dajejo pravice osebam z gluhoslepoto na MadzZarskem, so:

Zakon o madzarskem znakovnem jeziku in uporabi madZarskega znakovnega jezika
(2009. CXXV),

Zakon o kazenskem postopku (1998. XIX),

Zakon o druzinski podpori (1998. LXXXIV),

Zakon o upravnem postopku in splosnih pravilih storitev (2004. CXL),

Zakon o prekrskih, postopkih prekrskov in vodenju evidenc prekrskov (2012. Il.),
Pravilnik o izvajanju Zakona druzinske podpore (1998. LXXXIV) 223/1998 (XII. 30),
Zakon o notariatu (1991. XLlI),

Pravilnik o upravljanju in porabi proracunskih sredstev (58/2015, XIllI. 30),

Pravilnik o postopkih notarjev, ki spadajo v podrocje zascite lastnine (17/2015, II. 16),
Zakon o izvajanju Zakona 2012. CCIV o madzarskem centralnem (letnem) proraunu
2013 (2014. LX),

Zakon o centralnem prora¢unu 2016 (2015. C),
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- Zakon o izvajanju Zakona 2013. CCXXX o madzZarskem centralnem (letnem)
proracunu 2014 (2015. CLXXI),

- Zakon o centralnem prora¢unu 2014 (2013. CCXXX),

- Zakon o centralnem proracunu 2015 (2014. C),

- Zakon o centralnem proracunu 2013 (2012. CCIV),

- Zakon o pravicah invalidov in k temu vezanim razglasitvam fakultativnega protokola
(2007. XCII),

- Pravilnik NEFMI o delovanju storitev tolmacenja znakovnega jezika in o pogojih
uveljavitve storitev tolmacenja znakovnega jezika (62/2011. XI. 10),

- Zakon o pravdnem postopku (1952. 111.).

Na Madzarskem je z razglasitvijo Zakona XCII v letu 2007 zacela veljati Konvencija o
pravicah invalidov.® Temeljni zakon, ki priznava gluhoslepoto in pravice gluhoslepih, je
Zakon o madzarskem znakovnem jeziku in o uporabi madzarskega znakovnega jezika
iz leta 2009, ki v splo$nih dologbah pod tocko b) posebej vkljuéuje osebe z gluhoslepoto in
jih opredeljuje kot »osebe s hkratno okvaro sluha in vida, ki pri sporazumevanju uporabljajo
specifitne nacine sporazumevanja«. V istem ¢&lenu pod toCko d) so navedeni specificni
sporazumevalni nacini, ki osebam z okvaro sluha® in osebam z gluhoslepoto omogoé&ajo
nacine sporazumevanja, ki so navedeni v prilogi zakona. V prilogi zakona je natanéno
specificiranih enajst na€inov sporazumevanja z osebami z gluhoslepoto. Zakon tako
poleg pravic osebam z okvaro sluha daje tudi osebam z gluhoslepoto pravico do uporabe
njim prilagojenih in u€inkovitih nainov sporazumevanija.

Zakon v prvem odstavku 5. &lena daje pravico posameznemu uporabniku® do najveé 120 ur
brezplaénega tolmacenja na letni ravni. Poleg tega drzava dodatno omogoca Se:

a) posameznemu ucencu in dijaku v gimnaziji, srednji poklicni Soli oziroma strokovni Soli
120 ur tolmacenja v Solskem letu,

b) Studentu 60 ur brezplagnega tolmacenja na semester,

c) posameznikom, vkljuéenim v program izobrazevanja odraslih, 20 odstotkov ur
brezplatnega tolmacenja od Stevila ur usposabljanja v posameznem izobrazevanju.

V 3. odstavku 10. Clena je jasno opredeljeno, da stroske tolmacenja v javni upravi in pred
drzavnimi organi krije institucija sama. V 4. odstavku istega ¢lena je dolo¢eno, da ustanova,
ki organizira ustne izpite na podlagi Zakona o javnem S3olstvu, Zakona o poklicnem
izobraZevanju, Zakona o visokoSolskem izobraZevanju ter Zakona o izobrazevanju odraslih,
sama krije stroSke tolmacenja.

Do storitve brezplacnega tolmacenja so upravi€ene osebe, ki imajo madzarsko drzavljanstvo
ali pravice do prostega zadrzevanja in gibanja, prav tako tudi priseljene in nastanjene osebe
z okvaro sluha in osebe z gluhoslepoto, ki:

a) so upravi¢ene do viSjega zneska druzinskega dodatka,
b) so upravi¢ene do invalidnine,

°A Fogyatékossaggal él6 személyek jogairdl sz6l6 Egyezmény.
72009. évi CXXV. Torvény a magyar jelnyelvrdl és a magyar jelnyelv hasznalatarél (2009. december
3-an lépett hatalyba).
8 Zakon govori o osebah z okvaro sluha (madz. hallassériilt személy) in o osebah z gluhoslepoto
gmadi. siketvak).

Osebi z okvaro sluha in osebi z gluhoslepoto.
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¢) imajo okvaro sluha vsaj na enem usesu vec kot 60 Db ali na obeh uSesih 40 Db ali
d) so opredeljene po Klasifikaciji invalidnosti BNO-10, s hkratno okvaro H54'° in H90.™*

Osebe so upravi¢ene do storitve brezplaénega tolmacenja na podlagi odlo¢be iz tock a) in b)
in na podlagi potrdila zdravnika specialista oziroma izdanega avdiograma, ki dokazuje tocki
c) in d).

Zakon nikjer ne dolo¢a preverjanja znanja znakovnega jezika ali drugih specifi¢nih
nacéinov sporazumevanja oseb z okvaro sluha ali oseb z gluhoslepoto. 11. ¢len zakona
pa doloCa, da je »potrebno osebam z okvaro sluha oziroma osebam z gluhoslepoto
zagotoviti, da usvoijijo madzarski znakovni jezik oziroma specifi€ne nacine sporazumevanja,
ustrezne potrebam posameznika, in da le-te uporabljajo«. Prav tako se posebna skrb v
zakonu namenja otrokom z okvaro sluha in otrokom z gluhoslepoto, za katere je v Casu
vzgoje v vrtcu oziroma na zaCetku vzgoje in izobrazevanja obvezno ucenje madzarskega
znakovnega jezika oziroma specificnih sporazumevalnih nacinov, namenjenih osebam z
gluhoslepoto.

6.6. Hrvaska
Zakoni, ki vklju€ujejo gluhoslepe na Hrvaskem in jim dajejo pravice, so:

e Zakon o socialni varnosti (NN 73/97, 27/01, 59/01, 82/01, 103/03, 44/06, 79/07) je
uvedel koncept gluhoslepote v sistem socialne varnosti. V skladu s tem zakonom so
gluhoslepi pridobili tako pravico do dodatka za pomo¢ in nego kot tudi pravico do pomoci
pri reSevanju posameznih tezav; pri premagovanju komunikacijskih tezav in tezav pri
mobilnosti, v postopkih izvajanja pravic socialnovarstvenih sistemov, povezanih s
sklepanjem pravnih zadev gluhih in gluhoslepih, ki imajo pravico do poklicnih tolmacev.

©http://hu.wikipedia.org/wiki/BNO-10-
07_%E2%80%93_A_szem_%C3%A9s_f%C3%BCggel%oC3%A9keinek betegs%C3%A9gei
(dostopno: 29. 12. 2013).

Klasifikacija invalidnosti po BNO-10:

H54.0 Slepota na obeh oceh.

H54.1 Slepota na enem o€esu, zmanj$anje vida na drugem ocesu.

H54.2 Zmanjsanje vida na obeh olesih.

H54.3 Ni klasificirana izguba vida na obeh ocesih.

H54.4 Slepota na enem ocesu.

H54.5 Zmanj8an vid na enem oc&esu.

H54.6 Ni klasificirana izguba vida na enem ocesu.

H54.7 Ni dolo€ena izguba vida.

Yhttp://hu.wikipedia.org/wiki/BNO-10-

08 %E2%80%93_A f%C3%BCl_%C3%A9s_a_csecsny%C3%BAIlv%C3%Alny megbeteged%C3%
A9sei (dostopno: 29. 12. 2013).

Klasifikacija invalidnosti po BNO-10:

H90 Vodilna in senzori€na izguba sluha.

H90.0 Obojestranska vodilna izguba sluha.

H90.1 Enostranska vodilna izguba sluha, prav s sluhom na nasprotni strani.

H90.2 Vodilna izguba sluha k. m. n.

H90.3 Obojestranska senzori¢na izguba sluha.

H90.4 Enostranska senzori€na izguba sluha, prav s sluhom na nasprotni strani.

H90.5 Senzori€na izguba sluha k. m. n.

H90.6 Obojestranska, meSana vodilna in senzori¢na izguba sluha.

H90.7 Enostranska me&ana vodilna in senzori€¢na izguba sluha, prav s sluhom na nasprotni strani.
H90.8 Mesana vodilna in senzori¢na izguba sluha k. m. n.
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6.7.

Zakon o varstvu pacientovih pravic (zakon iz leta 2004 s spremembami iz leta 2008)
doloCa, da ima pacient pravico, da sprejme ali zavrne poseben diagnosti¢ni ali
terapevtski postopek, razen v primeru nujnih medicinskih posegov, ko bi zavrnitev
ogrozala zivljenje in zdravje bolnika ali povzrodila trajno skodo za zdravje. Bolnik izrazi
dovoljenje za diagnosticni ali terapevtski postopek s podpisom soglasja. Slepa oseba,
gluha oseba, ki ne zna brati, nema oseba, ki ne more pisati, in gluhoslepa oseba sprejme
doloCen diagnosti¢ni ali terapevtski postopek z izjavo v obliki notarskega zapisa ali pred
dvema priCama, ki imata prijavlieno (uradno) izjavo o imenovanju osebe, ki ima polno
poslovno sposobnost in ki sprejme ali zavrne tak postopek v hjenem imenu (skrbnistvo za
poseben primer).

Desetega julija 2015 je hrvaski parlament soglasno sprejel kon¢ni predlog Zakona o
hrvaskem znakovnem jeziku in drugih komunikacijskih sistemih gluhih in
gluhoslepih oseb, ki priznava CSL in druge komunikacijske sisteme gluhih in
gluhoslepih oseb kot jezik jezikovno-kulturne manjSine gluhih in gluhoslepih na
HrvaSkem. Zakon zagotavlja gluhim in gluhoslepim pravico do uporabe, izmenjave
informacij in izobrazevanj v hrvaskem znakovnem jeziku in drugih komunikacijskih
sistemih gluhih in gluhoslepih, ki ustrezajo njihovim individualnim potrebam, z namenom
izenaevanja dostopnosti do druzbenega, gospodarskega in kulturnega okolja ter
omogocanja enakega uresniCevanja vseh Clovekovih pravic in temeljnih svobos¢in.
Pravna odlocitev omogoc&a prejemnikom teh pravic uporabo vseh oblik podpore, poklicnih
komunikacijskih posrednikov v vseh Zivljenjskih situacijah in pred vsemi organi drzavne
uprave, samoupravnih lokalnih skupnosti in regionalnih ter pravnih oseb z javhim
organom, ko gluhota in gluhoslepota lahko predstavljata oviro za izenaCevanje moznosti
delovanja in pravic.

Sluzba tolmacev za gluhoslepe znotraj organizacije Zveze gluhoslepih DODIR je del 3-
letnega projekta, ki ga financira Ministrstvo za socialno politiko in mlade na Hrvaskem (13
tolmacéev ima pogodbo s polnim delovnim €asom). Za vse gluhoslepe je tolmacenje
brezpla¢no, kadarkoli ga potrebujejo.

Nov Pravilnik o osnovnosSolskem in srednjesolskem izobrazevanju ter
izobrazevanju Studentov invalidov je v pripravi, prav tako tudi Pravilnik o pomo¢nikih
v razredu in profesionalnem komuniciranju mediatorjev. V pravilnikin so opredeljeni
ustrezni programi in oblike vzgoje in izobrazevanja ter oblike podpore za uéence s
posebnimi potrebami (tudi za osebe z gluhoslepoto).

Nemcija

Od maja 2012 v Nemciji obstaja sporazum med ZdruZenjem asistentov gluhoslepih (TBA) in
zdravstvenimi zavarovalnicami v Severnem Porenju-Vestfaliji glede asistence gluhoslepim.

Ta sporazum doloCa, da so osebe z gluhoslepoto upravi¢ene do pladila asistenta za

gluhoslepe. Stroske krije zdravstveno zavarovanje, in sicer 55 asistentov po vsej Nemdiji, Ki
so vkljuCeni v Listo asistentov za gluhoslepe, drugi trenutno delajo kot prostovoljci ali
honorarno. Ne obstaja jasno dolocilo, koliko ur asistence pripada osebi z gluhoslepoto in kdaj

je ta upraviCena do nje. TBA in druge organizacije, ki povezujejo osebe z gluhoslepoto, se
zavzemajo, da bi se pravica gluhoslepih oseb do asistenta vkljuc€ila tudi v nemsko

zakonodajo.
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6.8.

Slovenija

Beseda gluhoslep se pojavi v 7. ¢lenu Zakona o izena¢evanju moznosti invalidov (Ur.

l. RS, &t. 94/2010 — ZIMI). Ta v prvem odstavku 7. ¢lena doloca:
Slepa oziroma slepi (v nadaljnjem besedilu: slepi), slabovidna oziroma slabovidni (v
nadaljinjem besedilu: slabovidni) ali gluhoslepa oziroma gluhoslepi (v nadaljnjem
besedilu: gluhoslepi) ima pravico, da sam predloZi vsa pisanja oziroma se mu v vseh
postopkih pred drzavnimi organi, organi samoupravne lokalne skupnosti, izvajalci
Jjavnih pooblastil oziroma izvajalci javne sluZzbe zagotovi dostop do vseh pisanj v
postopku v njemu razumljivi obliki, ti pa mu morajo to pravico zagotoviti.

Prav tako so gluhoslepi omenjeni v drugem, tretjem in Cetrtem odstavku 7. ¢lena, kar jim
daje pomembno pravico do prilagojenih tehnik pisanja in branja za slepe, slabovidne in
gluhoslepe. »Pravica iz prejSnjega odstavka se zagotovi na nacin, ki ga izbere slepi,
slabovidni ali gluhoslepi sam, zlasti pa s prilagojenimi tehnikami pisanja in branja za
slepe, slabovidne ali gluhoslepe, kot npr. brajico, pove¢anim ¢&rnim tiskom, zvokom,
elektronsko obliko« (7. ¢len). Tretji odstavek je posebej pomemben, ker nalaga, da
morajo pravico po uradni dolznosti zagotoviti drzavni organi, organi lokalne samouprave
ali izvajalci javnih pooblastil oziroma izvajalci javne sluzbe: »Placilo stroSkov zagotovitve
pisanj v obliki, razumljivi za slepe, slabovidne ali gluhoslepe, drzavni organi, organi
lokalne samouprave, izvajalci javnih pooblastil oziroma izvajalci javne sluzbe zagotavljajo
iz proracuna Republike Slovenije in jih morajo zato predvideti v letnih finanénih nacrtih.«

Zakon v 17. Clenu daje pravico invalidom s senzornimi okvarami do »tehnicnih
pripomockov, ki jih potrebujejo v Zivljenju za premostitev komunikacijskih ovir za
omogocanje varnega in samostojnega Zivljenja ter jih uporabljajo za dostopnost do
informacij, sporazumevanja in prilagoditev Zivljenjskega okolja«.

19. ¢len zakona dolo¢a postopek uveljavljanja tehni¢nega pripomocka. V primeru, da gre
za enostavnej$i tehniéni pripomodek, oseba vloZi viogo na katerokoli upravno enoto. Ce
gre za zahtevnejsi tehni¢ni pripomodek,* »upravna enota iz liste izvedencev iz &etrtega
odstavka tega Clena imenuje izvedenko oziroma izvedenca (v nadaljnjem besedilu:
izvedenec), ki oblikuje mnenje o upravi€enosti do tehni¢nega pripomocka. O pravici do
tehni¢nega pripomocka odloci upravna enota z odlo¢bo«.

Drzavni zbor Republike Slovenije je 17. 6. 2014 sklical 28. nujno sejo Odbora za delo,
druzino, socialne zadeve in invalide, v zadevi Predloga zakona o spremembah in
dopolnitvah Zakona o izenaCevanju moznosti invalidov (ZIMI-A), skrajSani postopek, EPA
2002-VI." Vabilo na sejo je prejelo tudi Drustvo gluhoslepih Slovenije DLAN. Na seji je
predstavnica Drustva gluhoslepih Slovenije DLAN' izpostavila problematiko podrogja
gluhoslepote ter predlagala, da se Cetrta alineja tretjega odstavka 8. Clena Zakona o
izenaCevanju moznosti invalidov (Ur. I. RS, §t. 94/10) dopolni tako, da se v oklepaju za
»tolmaci slovenskega znakovnega jezika« doda Se »tolmaci za gluhoslepe«. Poslanci so
amandma izglasovali 18. 6. 2014 na nujni seji.

lZV

vrednosti ve€ kot 250,00 EUR (2. odstavek 17. ¢lena Zakona ZIMI).

13 Predlogi sprememb zakona niso bili v javni razpravi.
!4 Simona Gerenger Pegan, sekretarka Drustva gluhoslepih Slovenije DLAN.
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ZIMI je temeljni zakon, ki osebam z gluhoslepoto priznava dolo¢ene pravice, ki pa
Se niso uveljavljene, kajti potrebno jih je konkretizirati Se v drugih zakonodajnih
predpisih (navedenih v priporo€ilih ob koncu).

Oktobra 2014 je na podlagi Zakona o izenaCevanju moznosti invalidov (Ur. I. RS, St.
94/10 in 50/14) zacCel veljati Pravilnik o tehniénih pripomo¢kih in prilagoditvi vozila
(Ur. I. RS, &t. 71/2014). Pravilnik poleg drugih skupin invalidov vkljuCuje tudi gluhoslepe.
Tretja alineja 3. ¢lena pravilnika dolo¢a, da lahko osebe uveljavljajo pravico do tehni¢nih
pripomockov, »&e imajo kot gluhoslepe osebe 1., 2., 3., 4. ali 5. kategorijo slepote ali
slabovidnosti po definiciji slepote in slabovidnosti in najmanj 50-odstotno izgubo sluha po
Fowlerju«. Prav tako je potrebno upoStevati Se Cetrto alinejo istega €lena, ki dolo¢a, da
so do uveljavljanja pravice do tehni¢nih pripomockov upraviCene osebe, ki »bodo
sposobne tehniéni pripomocek samostojno osebno uporabljati v skladu s posebnimi
pogoji, ki so za posamezni tehni¢ni pripomocek doloceni v listi tehni¢nih pripomockov«. Iz
Liste tehniénih pripomogkov'® izhaja 30 tehniénih pripomocékov, od katerih posameznik
izbere zase najbolj primernega, ki mu bo sluzil za olajSanje premagovanja vsakodnevnih
ovir.

Pravico do tehni¢nega pripomocka iz Liste tehni¢nih pripomockov lahko uveljavlja vsak
posameznik z gluhoslepoto, ki po Pravilniku izpolnjuje tri temeljne pogoje:

- je drzavljan Republike Slovenije ali tujec s stalnim prebivalis¢em v Republiki Sloveniji,
- ima hkratno okvaro sluha in vida, kot predpisuje Pravilnik,
- ima znanje za uporabo izbranega tehni¢nega pripomocka.

Pravico osebam z gluhoslepoto je zaznati v Pravilih obveznega zdravstvenega
zavarovanja (Ur. I. RS, &t. 30/03 in 35/03), v Sesti to¢ki 75. ¢lena, ki daje pravico do
ultrazvoCne palice, Ce je zavarovana oseba hkrati gluha in slepa. V spremembah in
dopolnitvah Pravil obveznega zdravstvenega zavarovanja (Ur. I. RS, §t. 25/14 z dne 11.
4. 2014) pripada pravica do ultrazvo€ne palice osebam, ki so hkrati slepe in gluhe, v Sesti
alineji 84. &lena.

Akcijski program za invalide 2007-2013 je v 7.5 tocki ukrepa 7. cilja dolo¢al »invalidom
zagotavljanje ucinkovite skrbi za njihovo zdravje ter zagotavljanje celostne rehabilitacije
odraslih oslepelih in slabovidnih, gluhih in naglusnih ter gluho-slepih oseb«.

Enako dolodilo je zapisano v Akcijskem programu za invalide 2014-2021 v 7.7 ukrepu
7. cilja »Zdravje in zdravstveno varstvo«, ki v nespremenjeni obliki vklju€uje »gluho-
slepe«. V drugih delih Akcijskega programa za invalide »gluho-slepi« niso omenjeni
oziroma vkljuceni.

Resolucija o nacionalnem programu za jezikovno politiko 2014-2018 (Ur. |. RS, §t.
62/13) v toCki 2.1.7. »Govorci s posebnimi potrebami« poleg gluhih/naglusnih,

'% Lista tehni¢nih pripomockov je bila objavljena 3. 10. 2014 v Ur. I. RS, &t. 71/2014, str.: 7821-7825.
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slepih/slabovidnih in oseb s specifi€nimi motnjami ter oseb z motnjami v dusevnem
razvoju vklju€uje tudi »gluho-slepe«. Tem govorcem daje moznost:

Da polno razvijejo svojo sporazumevalno zmoznost, ki bo omogocila alternativne poti
sporazumevanja. To vkljuCuje tudi zagotavijanje temeljnih jezikovnih virov in
tehnologij ter didakticnih gradiv za govorce s posebnimi potrebami. V zvezi s tem je
pomemben cilj jezikovne politike tudi priznati alternativnim potem sporazumevanja
enakovreden polozaj, kot ga ima sloven$c¢ina (v primeru gluhih na primer slovenscina
ni prvi, ampak drugi jezik).

Pri drugem cilju iste toCke resolucije daje govorcem pravice »omogocanja alternativnih poti
sporazumevanja v javnem Zivljenju za slepe in slabovidne, gluho-slepe, osebe s specifi¢nimi
motnjami (na primer disleksija, slabde bralne in u¢ne sposobnosti, govorno-jezikovne motnje
ipd.) ter osebe z motnjami v duSevnem razvoju«.

Pod ukrepe drugega cilja tocke 2.1.7. niso vklju€eni naéini sporazumevanja, ki so kljucni
za osebe z gluhoslepoto (taktilni nacini sporazumevanja), temvec tiskanje besedil v braijici in
druge prilagojene oblike (uéna gradiva, uc¢beniki, uradni dokumenti, oznaevanje izdelkov,
napisi v javnosti, leposlovje); posodobitev slovenskega brajevega toCkopisa; oblikovanje
obrazcev, listin (moznost elektronske ali oblikovno prilagojene seznanitve z vsebino
obrazcev); opremljanje javnih prostorov tudi z zvoCnimi informacijami (za usmerjanje v
prostoru) za slepe in slabovidne.

Prav tako so pod tretjim ciliem ukrepov navedeni »te€aji znakovnega jezika, brajice, tecaiji
priprave lahko berljivih in razumljivih besedil za navedene skupine oseb s posebnimi
potrebami ipd.« Predvidena sredstva, ki bodo omogogila realizacijo ciljev pri ukrepih, znasajo
70.000,00 EUR.

Pred potrditvijo Resolucije o nacionalnem programu za jezikovno politiko 2014-2018 v
Drzavnem zboru je Drustvo gluhoslepih Slovenije DLAN podalo konstruktivne in utemeljene
predloge za enakopravno vkljuCitev pravic oseb z gluhoslepoto in nacinov sporazumevanja
za osebe z gluhoslepoto, vendar predlogi niso bili upoStevani.

Pri trenutnem oblikovanju Akcijskega nalrta za jezikovno izobrazevanje, ki sluzi kot
izvedbeni nacrt sprejete Resolucije, je Drustvo gluhoslepih Slovenije DLAN posredovalo
svoje predloge za podrocje gluhoslepote preko delovne skupine, medtem ko se pri Akcijskem
nadrtu za jezikovno opremljenost™ te moznosti niso kazale.

Gre sicer za precejSnjo Skodo Ze pri sprejemu Resolucije o nacionalnem programu za
jezikovno politiko 2014—-2018, kajti podrocje gluhoslepote je zajeto zelo povrdno in Se zdalec
ne v primerljivem polozaju kot podrocje drugih govorcev s posebnimi potrebami. Prav tako ne
vklju€uje taktilnih in drugih osebam z gluhoslepoto prilagojenih nacinov sporazumevanja, kar
pomeni, da bo skupina oseb z gluhoslepoto Se naprej prikrajSana tako na podrocju
izobrazevanja kot tudi na podrocju jezikovne opremljenosti.

16 Akcijski nacrt je bil v javni obravnavi do 31. 7. 2014. Drustvo gluhoslepih Slovenije DLAN je 28. 7.
2014 podalo pisne pripombe na Akcijski nacrt za jezikovno opremljenost, ki ni vklju¢eval pravic
skupine oseb z gluhoslepoto.
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Lahko povzamemo, da so edine pravice, ki pripadajo ljudem z gluhoslepoto v
Sloveniji, pravice, ki izhajajo iz Pravilnika o tehniénih pripomoc¢kih in prilagoditvi
vozila. Uveljavljanje ter pravic je za veéino gluhoslepih preve¢ kompleksno in
birokratsko, mnogi pajih niti ne zelijo uveljavljati.

Primer 5:

Posameznik z gluhoslepoto, ki nima podpornega okolja in izoblikovanega nobenega nacina
sporazumevanja (nima svojega jezika) ter Se ni bil na pregledu za vid in/ali sluh, ne zeli
uveljavljati pravice do tehniénih pripomoc&kov. Doslej tudi ni imel priloznosti, da bi se seznanil
s kakSnim tehni¢nim pripomoc¢kom (npr. racunalnikom, lupo ...).

V takih primerih je potrebno ogromno dela in energije vloZiti v to, da oseba z gluhoslepoto
zacne sodelovati, da se vzpostavi zaupanje do organizacije (Drustva gluhoslepih Slovenije
DLAN) in do posamezne osebe, ki dela z njo. Prav tako je ogromno ¢asa in dela potrebno
vloziti v izoblikovanje individualnega nacina sporazumevanija, ki je za posameznika ustrezen
in se pri njem lahko izkaze kot ucinkovit. V procesu je treba povabiti k sodelovanju tudi
svojce oziroma ljudi iz njegovega okolja, ki so mu pripravljeni pomagati in ga podpirati. Do
interesa za uveljavljanje pravic po navedenem pravilniku lahko pride Sele po opisanem
procesu.

Primer 6:

Posameznik se »ze od prvega leta starosti zdravi zaradi motnje sluha in vida«. Iz
izvedenskega mnenja izhaja, da ima kroni¢no stanje, pet razlicnih diagnoz (okvare sluha in
vida). Zapisano je, da ni zmozen za pridobitno delo in da je zdravljenje kon€ano. Zaradi
bolezni mu je priznana 100 % telesna okvara. Invalidnost mu ni priznana.

Primer 7:

Posameznici z gluhoslepoto je priznana 100 % telesna okvara. 1z izvedenskega mnenja iz
leta 2006 izhaja, da ni zmozZna za pridobitno delo. Pri vprasanju, »ali je zavarovancu ostala
telesna okvara po seznamu telesnih okvar«, je odgovor »ne«. Prejema pa dodatek za pomo¢&
in postrezbo kot slepa oseba. |1z izvedenskega mnenja izhaja tudi, da »do sedaj Se ni bila
ocenjena na IK«. V nadaljevanju je navedeno, da spada v |. kategorijo invalidnosti.

V odlo¢bi ZPIZ iz leta 2013 je zapisano, da »pri zavarovanki podana telesna okvara ni
posledica poSkodbe pri delu, ne poklicne bolezni«, zaradi ¢esar zavarovanka nima pravice
do invalidnine.
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7 STORITVE, KI SE IZVAJAJO ZA OSEBE Z GLUHOSLEPOTO

Poleg uveljavljanja pravic je izjemno pomembno predstaviti storitve, ki jih izvajajo razlicne
organizacije gluhoslepih znotraj posamezne drzave izklju¢no za ljudi z gluhoslepoto.

7.1. Svedska

Na Svedskem nudijo $tevilne storitve izkljuéno za ljudi z gluhoslepoto, ki jih izvajajo
organizacije, ustanovljene samo za delo z gluhoslepimi.

e Raziskave in informiranje na podroéju gluhoslepote — Svedski informacijski center
za zadeve, povezane z gluhoslepoto

Leta 2002 je Ministrstvo za zdravje in socialne zadeve namenilo sredstva za vzpostavitev
nacionalnega vira za vpraSanja, povezana z gluhoslepoto. Rezultat tega je izgradnja
Svedskega informacijskega centra za zadeve, povezane z gluhoslepoto v letu 2003, ki je del
Skupine Mo Gard (neprofitna organizacija, ki nudi storitve bolnikom z motnjami komunikacije,
med katerimi so nekatere povezane z redkimi boleznimi). Namen centra je predvsem
zagotoviti podporo lokalnim in regionalnim oblastem pri vprasanjih, povezanih z
gluhoslepoto. Njihov glavni poudarek je na usmerjanju, izobraZzevanju, svetovanju, mrezenju
in informiranju. Njihovo delo vkljuCuje tudi Nacionalno skupino strokovnjakov za
diagnosticiranje gluhoslepote. S pomocjo ekipe strokovnjakov je mogoce, da se tudi
gluhoslepim postavi utemeljena diagnoza, prognoza in funkcionalna ocena zmogljivosti.

e Stanovanjske in druge storitve — Skupina Mo Gard

Skupina nudi gluhoslepim stanovanja, habilitacijo in rehabilitacijo, izobrazevanje in
prosto€asne dejavnosti po vsej drzavi. Njihova primarna ciljna skupina so odrasli gluhoslepi z
dodatnimi funkcionalnimi ovirami, pogosto socialnimi, psiholodkimi in fizi€nimi tezavami, ki so
posledica razlicnih sindromov ali drugih kompleksnih okvar.

e Prevozne storitve

Oseba lahko dobi prevozne storitve, e zaradi svoje invalidnosti ne more uporabljati javhega
prevoza in voziti svojega avtomobila. To pomeni, da prejme sploSno dovoljenje, da uporabi
taksi ali posebno obéinsko vozilo za ceno, ki je enaka ceni javhega prevoza oz. moc€no
znizana. V vsaki obcini obstajajo drugacna pravila. Vsakdo, ki potrebuje spremljevalca, ima
pravico, da ga s seboj na voznjo vzame brez doplacila. T. i. Drzavna mobilna storitev pa velja
za potovanja izven obc¢ine stalnega bivalis¢a in se financira za vsako voznjo posebe;j.

e Tiskanje besedil v brajici

Osebe z gluhoslepoto, ki uporabljajo brajico, imajo pravico, da prejmejo kateri koli zapisani
material, npr. ¢lanke, navodila za uporabo itd., razen celih knjig, natisnjen v brajici. Storitev je
brezpla¢na, izvaja jo Agencija za razpoloZljive medije (MTM).

e Tehniéni pripomocki

Okrajni sveti in ob&ine so odgovorni, da osebi zagotovijo uporabo tehni¢nih pripomockov na
domu, v neposredni okolici in v $oli z namenom, da ji olajSajo vsakodnevno Zivljenje in/ali
nego in zdravljenje. PripomocCki so predpisani s strani zdravstvenih delavcev.
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¢ Tecaji za vkljuéevanje

Tecaji za vkljuCevanje odraslih z gluhoslepoto so organizirani s strani Svedskih ljudskih Sol
(te imajo vlogo koordinatorja: odgovorne so za vsebino, pridobivanje udelezencev, sprotno
evalvacijo, uéno okolje, prilagojeno ciljni skupini) v sodelovanju z Agencijo za izobrazevanje
oseb s posebnimi potrebami (SPSM — Oddelek za drzavne subvencije: daje drzavno podporo
Solam, ki potrebujejo dodatna sredstva za vkljuCevanje oseb s posebnimi potrebami v
izobrazevanje, npr. podporno osebo, tolmacéenje, prilagoditev tehni¢ne opreme in uénih
pripomockov) in Svedsko zvezo gluhoslepih (FSDB: informira cilino skupino o te&ajih,
motivira udelezence in jim nudi asistenco med tecaji). Te€aji so misljeni kot dopolnilo
habilitaciji in rehabilitaciji. Splosni cilj te€ajev je pomagati udelezencu, da se bolj aktivno
vklju€uje v druzbo in da ima moznost samostojno nadzirati svoje Zivljenje. UdeleZenci Sirijo
svoje znanje in pridobivajo spretnosti, ki jim koristijo v vsakdanjem Zzivljenju, tako pri delu kot
tudi v prostem cCasu. Tecaji pokrivajo razlicne vsebinske sklope: komunikacija, zdrav
zivljenjski slog, znakovni jezik (taktilni in vizualni), usmerjanje osebnostnega razvoja, raba
tolmacev, spoznavanje brajice za gluhoslepe, druzbeno informiranje, pravice in dolznosti.
Vse vsebine so podprte s praktiCnim delom in izleti v bliznjo okolico. Organizirani so za
doloCene ciljne skupine znotraj skupine gluhoslepih (npr. za gluhoslepe z uénimi tezavami,
odrasle osebe z gluhoslepoto, osebe s prirojeno gluhoslepoto itd.) veCkrat meseéno v
razliénih ljudskih Solah (teCaje za osebe z gluhoslepoto nudijo kot del svojih rednih ali
posebnih programov) v krajih po vsej Svedski. Trajajo po pet dni, $olnina je za udelezence
brezplaCna. StroSke prevoza udelezencev krijejo okrozni sveti, prav tako vedinoma ti krijejo
tudi stroSke namestitve. Vsak, ki se udelezi teh teCajev, je upravicen do kratkoroCnega
nadomestila s strani SPSM (82 Svedskih kron — 8,9 evra na uro, najve¢ 8 ur na dan in 240 ur
letno). SPSM lahko posamezniku krije strodke prevoza, Ce ti presezejo 21,75 evra, vendar
maksimalno 88 evrov letno). Zagotovljeni so tudi usposobljeni tolmaci za gluhoslepe in vsa
potrebna tehni¢na podpora za osebe z gluhoslepoto. Za registracijo se mora udelezenec
najprej prijaviti pri lokalni organizaciji za gluhoslepe, ki mora udelezbo odobriti. Sele nato
sledi prijava pri posamezni 3oli. Vsako leto posamezna Sola izda informativne broSure, ki
nudijo vse potrebne informacije glede datumov in vsebin te€ajev za gluhoslepe. Nekatere
Sole nudijo tudi izobraZevanje gluhoslepih na daljavo.

e Zagovornistvo, politiéno delo, promocija — Svedsko zdruzenje gluhoslepih (FSDB)
FSDB je bil ustanovljen leta 1959. Danes obstaja 12 regionalnih drustev po vsej drzavi.
Organizacija opravlja celovito politi€cno delo, ki deluje kot skupina za lobiranje z namenom
vplivanja na druzbo in nosilce odlo¢anja. Hkrati pa ima pomembno socialno vlogo tudi za
svoje €lane, saj organizira razlicne dejavnosti, konference in te€aje. Znotraj organizacije je
bila ustanovljena Sekcija starSev, ki deluje na podrocjih, ki zadevajo otroke in mladostnike z
gluhoslepoto ter njihove svojce. Vzpostavljena je bila tudi mreza »kontaktnih starSev«.
Znotraj FSDB obstaja $e sekcija za otroke in mladostnike — Svedski mladi z gluhoslepoto
(DBU), ki organizira tabore, jahalne dneve, tematske veclere in konference za otroke in
mladostnike z gluhoslepoto. Vegino projektov FSDB finanéno podpira Svedski zapu$ginski
sklad. FSDB ima zadostne finanéne moznosti (moznost, da zaprosijo za sredstva iz razli¢nih
skladov) in kadrovske kapacitete, da lahko nudi podporo tudi gluhoslepim v drugih drzavah.
Aktivno so se npr. vklju€ili v izgradnjo 18 organizacij za gluhoslepe v drzavah Juzne Amerike
in Afrike.
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¢ Rehabilitacijske in zdravstvene storitve — »Skupine za gluhoslepe«

Jeseni leta 2002 se je v Regiji Skane zacel projekt, ki se je osredotolil na osebe z
gluhoslepoto in njihove svojce. Odgovorna za projekt sta bila Uprava za rehabilitacijo in
podporno tehnologijo Regije Skane, ki ga je delno tudi financirala (delno ga je financiral
Svedski zapusginski sklad), ter Svedska zveza gluhoslepih. Regija Skane je kot okroZni svet
odgovorna za izvajanje zdravstvenega varstva ter razvoj industrije, trgovine, kulture in
komunikacije znotraj regije. Po enoletnih raziskavah na podrocju gluhoslepote so ugotovili,
da je potrebna bolj celostna obravhava oseb z gluhoslepoto, zato so jim bila dodeljena
sredstva za tri leta za vzpostavitev novega sistema dela z gluhoslepimi. Leta 2006 je bil
projekt zaklju€en in vzpostavljeno je bilo stalno delo z gluhoslepimi v obliki »Skupine za
gluhoslepe« — regionalne ekipe strokovnjakov, ki izvajajo zdravstvene in rehabilitacijske
storitve izkljuéno za gluhoslepe ter njihove svojce in okolico. Zagotavljajo tudi informacije o
podro€ju gluhoslepote, o komunikacijskih metodah in pripomo&kih in pomagajo pri
vzpostavljanju stika z vladnimi organizacijami in drugimi sluzbami v regiji in ob€ini. lzdajajo
tudi informativno gradivo o gluhoslepoti. Danes delujejo ze v Stirih razliénih okrozjih:
Stockholm, Vastra Goétaland, Skane in Orebro, in sicer v sklopu vegjin rehabilitacijskih
centrov, bolniSnic ali drugih ustanov. Te rehabilitacijske enote sodelujejo tudi z drugimi
osebami in organizacijami na podroc¢ju aktivnosti, povezanih s sluhom in vidom, pa tudi z
vrtci, Solami in zaposlenimi na tem obmodju.

o Pedagoska podpora za otroke in mladostnike — Informacijski center gluhoslepih
Informacijski center gluhoslepih v kraju Gnesta je nacionalni informacijski center za otroke in
mlade z gluhoslepoto in je del Svedskega instituta za izobraZevanje otrok s posebnimi
potrebami, ki je drzavni organ za koordinacijo vladne podpore na podrocju specialnega
izobraZevanja. Zagotavljajo posvetovanja, ocenjevanja, podporo pri izobraZzevanju, te€aje in
informiranje. Del njihovih nalog je tudi svetovanje in pomoc¢ starSem gluhoslepih otrok in
skupinam zaposlenih, ki delajo z otroki in mladostniki z gluhoslepoto. Institut ima tudi ve¢
regionalnih svetovalcev za vpraSanja v zvezi gluhoslepoto. Nacionalna agencija za posebne
Sole za gluhe in naglusne (SPM) je razvila dokument o vpra$anjih, povezanih z gluhoslepoto
za drzavne posebne Sole, ki doloCa, da ima vsaka Sola kontaktno osebo, ki je posebej
odgovorna za uéence z gluhoslepoto. Svedska drzavna vi§ja srednja $ola za gluhe in
naglusne v kraju Orebro ima koordinatorja za uence z gluhoslepoto, ki je odgovoren za
njihove Solske, stanovanjske in ob3olske aktivnosti.

e Zaposlovanje gluhoslepih — Svedski zavod za zaposlovanje oseb z okvaro sluha,
gluhoto ali okvaro vida

Svedski zavod za zaposlovanje namenja posebna sredstva za zaposlovanje invalidov. Deluje
tudi Svedski zavod za zaposlovanje oseb z okvaro sluha, gluhoto ali okvaro vida v kraju
Uppsala, ki na nacionalni ravni nosi odgovornost za ljudi, ki uporabljajo znakovni jezik.
Storitve zaposlovanja osebam s hkratho okvaro sluha in vida enakovredno nudi tudi Zavod
za zaposlovanje posebnih virov v kraju Géteborg, in sicer za jug in jugozahod Svedske. Ti
zavodi tesno sodelujejo z regionalnimi svetovalci za gluhoslepe in lokalnimi zavodi za
zaposlovanje, ki napotujejo osebe z gluhoslepoto k njim.

o Storitve tolmacenja za gluhoslepe — Centri za tolmacenje

V Zakonu o podpori in storitvah za dolo€ene oblike invalidnosti (LSS) je poleg drugih pravic
invalidom opredeljena tudi pravica do vsakodnevnega tolmacenja: »Cilj je, da se gluhim in
drugim skupinam, ki se v vsakodnevnih situacijah za sprejemanje in dajanje informacij
opirajo na storitve tolmaca, zagotovi, da so sposobni izrazati svoja staliS€a in tako pridobiti
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dejanski vpliv na svoje lastno Zivijenje.« Besedilo predloga podaja tudi primere Stevilnih
situacij, v katerih osebe potrebujejo vsakodnevno tolmacenje, med drugim tudi priloznosti za
prezivljanje prostega ¢asa in rekreacijo.

Zakon o zdravstvenem varstvu (HSL; . 1994) v 3 a in b odstavku doloCa pravice do
habilitacije, rehabilitacije in asistence invalidnim osebam, prav tako pa tudi storitve
tolmacenja za vsakodnevno tolmacenije:

Z namenom boja proti diskriminaciji in omogoéanja sodelovanja in vplivanja morajo
okrozni sveti zagotavijati vsakodnevno tolmacenje osebam, ki so gluhe, gluhoslepe,
oglusele ali naglusne. Biti zmoZen vplivati na potek dogodkov in razvoj je pomembna
socialna pravica. Okrozni svet bo zainteresirane stranke obvestil 0 moznostih storitev
tolmacenja, ki so na voljo v okviru obcine, in zagotovil vsakodnevno tolmacenje v
situacifah, ki so po uporabnikovih Zeljah.

2. aprila leta 2008 je odbor FSDB v okviru projekta »BoljSe tolmacenje za gluhoslepe«
sprejel definicijo tolmacéenja za osebe z gluhoslepoto:

Tolmacenje gluhoslepim je predpogoj, da se lahko doseZe polno vkljuéenost,
enakost, neodvisnost in samoodloanje oseb z gluhoslepoto na vseh podrodjih v
druzbi. Tolmaéenje za gluhoslepe je posredovanje tako vizualnih kot tudi zvocnih
vtisov osebi z gluhoslepoto. To mora biti sestavljeno iz treh popolnoma integriranih
delov:

- tolmalenje povedanega (lahko se tolmaci iz govorjenega jezika v Svedski
znakovni jezik oz. taktilni znakovni jezik ali iz govorjenega jezika v jasen
govor, iz govorjenega jezika v zapis ali iz znakovnega jezika v znakovni jezik);

- vizualni opis (tolma¢ gluhoslepemu istoCasno opisuje okolico, ljudi, dogodke,
odnose, druzbeno interakcijo in atmosfero);

- spremstvo (pomeni isto¢asno usposobljeno podporo tolmaca pri orientaciji in
gibanju).

Tolmacenje gluhoslepim je izvedeno z metodami tolmacéenja, v ¢asu in obsegu, ki

ga osebe z gluhoslepoto Zelijo.

Storitve tolmacenja za invalide so brezplatne in oseba lahko tolma€a naroéi za vse
situacije, za katere meni, da ga potrebuje (pravico do tolmaca dolo¢a Center za tolmacenje).
Za naroCilo tolmac¢a se mora obrniti neposredno na okrozni svet. Koli¢ina tolmaéenja se
dolo€i vsakemu posamezniku posebej glede na njegove potrebe.

e lzobrazevanje in usposabljanje zaposlenih za delo z gluhoslepimi — Nordijski

center za usposabljanje osebja za storitve za gluhoslepe (NUD)
NUD spada pod Nordijski svet ministrov, ki zagotavlja storitve osebju in organizacijam, ki
delajo z osebami z gluhoslepoto, predvsem v nordijskih drzavah, pa tudi na evropski in
mednarodni ravni. NUD ima sedez na gradu Dronninglund na Danskem, njegove storitve
vklju€ujejo izobrazevanje, konference in sre€anja na podroCju gluhoslepote. Prispeva tudi k
mednarodnemu sodelovanju in je ustanovil posebno knjiznico nefikcijske literature. Prvi te€aj
za osebje, ki dela z gluhoslepimi, je bil organiziran leta 1981 v kraju Uddevalla na Svedskem
in je trajal Sest tednov.
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7.2. Danska

Na Danskem obg¢ine in njihovi izvajalci gluhoslepim nudijo naslednjo storitev:

¢ Kontaktna oseba za gluhoslepe

Za storitev v skladu z Zakonom o socialni sluzbi se lahko oseba z gluhoslepoto prijavi v svoiji
obcini. Obé¢ina je tista, ki zaposli kontaktno osebo in ji omogodi tudi uvajanje, usposabljanje
in supervizijo. Kontaktna oseba predstavlja gluhoslepemu povezavo z okolico (spremstvo za
nakupe, obiske, izobrazevanja itd.) in mu pomaga, da ostaja informiran (branje ¢asopisov,
organiziranje poste, sporo€il in raéunov itd.).

Danska zveza gluhoslepih (FDDB) gluhoslepim nudi naslednje storitve:

e Svetovanje, obiski na domu

Storitev se izvaja za osebe z gluhoslepoto po vsej drzavi. VeCina svetovalcev ima tudi sama
okvaro sluha ali okvaro vida, sporazumevanje poteka v prilagojenih nacinih. Na voljo so
svetovalci in socialni delavci v Stevilnih mestih v vseh danskih regijah.

¢ Podpora na sestankih in sre¢anjih

Ce oseba z gluhoslepoto potrebuje psihologko, komunikacijsko ali strokovno podporo na
razlicnih formalnih srecanjih, jo lahko spremlja svetovalec FDDB, ki poskrbi, da lahko
gluhoslepi kadarkoli izrazi svoje stalis€e. Pri vprasanjih strokovne narave lahko pomaga
zaposlena socialna delavka.

o Tecaji in dejavnosti
FDDB nudi gluhoslepim razliéne brezplaéne neformalne tecaje, izlete, druzenja in aktivnosti,
na katerih je poskrbljeno za tolmacéenje v prilagojene nacine sporazumevanja.

¢ Informiranje in predavanja o gluhoslepoti

Predavanja so organizirana brezplacno za osebe z gluhoslepoto, njihove svojce in okolico, in
sicer tako, da je zagotovljeno tolmacenje. Narocijo pa jih lahko tudi razli€ne organizacije za
svoje zaposlene. Kot predavatelji so vkljuCene tudi osebe z gluhoslepoto, ki udelezencem
predstavijo svojo osebno zgodbo.

¢ Organizacija sre€anj lokalnih skupin oseb z gluhoslepoto
Mesec¢no v posameznih predelih Danske potekajo spro$€ena srecanja ljudi z gluhoslepoto, ki
jih pripravijo in vodijo sami. Ob&asno povabijo tudi goste, ki predavajo o aktualnih temah.

e StarSevski odbor FDDB

Organizira druzbene in akademske aktivnosti za otroke z gluhoslepoto (stare od 0 do 25 let)
in njihove svojce. Vsakoletno se odvija vikend zborovanje, kjer se druzine srecujejo in
spoznavajo, pa tudi udelezujejo strokovnih izobrazevan,;.

e FDDB mladina

Odbor za mlade so ustanovili mladi z gluhoslepoto. Organizirajo letne dejavnosti, seminarje,
izlete in bozi¢no zabavo za mlade z gluhoslepoto (stare od 15 do 35 let). Ustanovili so tudi
posebno skupino na Facebooku. Sodelujejo s svetovalci za gluhoslepe iz druzbe CFD.
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o Telefonski prijatelj

Po dogovoru je osebi z gluhoslepoto dodeljen »telefonski prijatelj«, s katerim se lahko enkrat
do dvakrat meseCno po telefonu ali e-poSti pogovarja o stvareh, ki jo zanimajo ali
obremenjujejo.

e BolniSniéne karte

FDDB je izdelal plastificirane bolniSnicne karte, ki zaposlenim v bolnidnici prinasajo
informacije o gluhoslepoti in nasvete, kako lahko komunicirajo z gluhoslepim pacientom.
Karta se lahko obesi na/nad bolnisni¢no posteljo.

¢ Solnine za osebe z gluhoslepoto

FDDB in Danska zveza oseb s prirojeno gluhoslepoto sta skupaj ustanovili Stipendijski sklad
za osebe z gluhoslepoto »Alice Agnes Kampps«. Za Stipendijo v vi8ini 5.000 kron (672,30
evra) lahko zaprosijo tako osebe s prirojeno kot tudi osebe s pridobljeno gluhoslepoto. FDDB
je od Fundacije Juchum prejel tudi 26 Stipendij v viSini 5.000 kron, ki jih lahko podeli za kritje
stroSkov udelezbe poletnega sreanja oseb z gluhoslepoto.

e Center za gluhoslepoto in izgubo sluha (CHD)
Nudi storitve otrokom, mladim in odraslim s prirojeno gluhoslepoto ali izgubo sluha. V
razlicnih krajih na Danskem ima lo€ene oddelke, ki se posebej ukvarjajo z gluhoslepimi.

e Stanovanjske storitve

Specializirane stanovanjske enote so na voljo za otroke, mlade in odrasle s prirojeno
gluhoslepoto. Stanovalcem strokovno usposobljeni zaposleni nudijo pomo¢, da lahko zivijo
¢im bolj samostojno zivljenje in se vklju€ujejo v druzbo. Otroci so nastanjeni v HiSi na plazi,
mladi pa v Mladinskem domu, oboji blizu Solskega oddelka za otroke, mlade in odrasle z
gluhoslepoto.

o Solski oddelek za otroke, mlade in odrasle z gluhoslepoto
Program je prilagojen sposobnostim posameznega ucenca. Sestavljen je iz naslednijih
predmetov: u€enje spretnosti za vsakodnevno zivljenje, motori¢ne aktivnosti, vzpodbujanje
zavedanja okolice, usposabljanje za vecjo mobilnost, vizualne, sluSne in govorne vaje,
matematika, danski jezik, ustvarjalni predmeti in drugi predmeti osnovne in srednje Sole, ko
je to ustrezno. Nacin sporazumevanja je prilagojen posamezniku.

¢ Center za aktivnosti in druzenje

Namenjen je polnoletnim prebivalcem Mladinskega doma in stanovanjskih enot za odrasle.
Stirikrat tedensko so v logenih prostorih organizirane razliéne aktivnosti. V gozdni hisi so
prostori za ustvarjalne delavnice, toplice, v naravi poteka jahanje, voznja s ko€ijo itd. V drugi
stavbi so bazen, savna, toplice, kuhinja, skupna soba za druzZenje itd.

e Oddelek za usposabljanje zaposlenih
Za zaposlene v 3olah, stanovanjskih enotah in centrih za aktivnosti, ki delajo z osebami s
prirojeno gluhoslepoto, nudi usposabljanja, teCaje in seminarje. Ti temeljijo na celostnem in
dinami¢nem pogledu na ¢Elovestvo in delujejo v duhu Skupnega nordijskega kurikuluma iz
leta 2009. Kljucni koncepti programa so eticne in vedenjske vrednote s poudarkom na
kakovosti zivljenja, spostovanju in enakosti.
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¢ Organizacija storitev tolmacenja za osebe z gluhoslepoto — Nacionalna agencija za
tolmacenje (DNTM)

Oseba z gluhoslepoto lahko najame tolmade za tolmaéenje v razliche nacine

sporazumevanja za osebe z gluhoslepoto preko Nacionalne agencije za tolmacenje. Na

njihovi spletni strani si lahko uporabnik rezervira tolmacenje za dolo€en termin in aktivnost

ter sam izbere katerega od Stevilnih ponudnikov storitev tolmacenja.

Pravico do tolmaca za osebe z gluhoslepoto doloa Zakon o tolma€enju za osebe z
okvaro sluha, ki ga je izdalo Ministrstvo za socialo in vklju¢evanje (§t. 1503, 27. 12. 2009,
preciSceno besedilo §t. 927, 3. 7. 2013).

Skupina

§ 3. Ciljna skupina za skupno reSitev tolmaéenja so gluhi, ogluseli,
gluhoslepi in naglu$ni, ki imajo okvaro sluha v tolikSni meri, da potrebujejo
tolmaca, da lahko komunicirajo z drugimi.

Obseg dejavnosti
§ 5. Tolmacenje je omogocéeno pri aktivnostih, ki so potrebne za
sodelovanje v druzbi in pri druzbenih dejavnostih.

Oblike tolmacenja
§ 6. Ministrstvo za socialo in vkljuéevanje doloCi oblike tolmaéenja v
skladu z zakonom.

Opomba o tolmacenju za osebe z okvaro sluha (Odlok §t. 162, 15. 2.
2010):
Poglavje 1 — Oblike tolmaéenja
§ 1. Organ za tolmacenje bo uporabnikom zagotovil tolmacenje v
naslednje nac¢ine komunikacije:

1) tolmacéenje znakovnega jezika,

2) tolmacenje znakov v govor,

3) taktilno tolmacéenje,

4) komunikacija, podprta z znaki,

5) tolmacéenje s pisanjem,

6) MHS-to/lmacenje (sistem usta-roka),

7) druge oblike tolmacenja, ki lahko pomagajo uporabnikom, da lahko

komunicirajo z drugimi.

Organ za tolmacéenje bo zagotovil taksno vrsto tolmacéenja, ki je potrebno v
povezavi s posameznikovimi potrebami po tolmacCenju in v povezavi s
specificno dejavnostjo.

Odgovornost za izvajanje storitev tolmacenja ima Organ za tolmacenje, ustanovljen s strani
ministrstva. Osebi, ki je po tem zakonu upraviCena do tolmaca, pripada neomejeno
tolmacenje, in sicer za Sirok spekter aktivnosti, ki zajamejo skoraj vse njene potrebe po
komunikaciji in ji omogocajo enakovredno udelezbo v druzbi (npr. sluzba, aktivnosti na
podro¢ju zaposlovanja, vozniski izpit, pravne zadeve, aktivnosti na podrodju religije in
zdravstva, izobraZevanje, druzbene aktivnosti, prostovoljno delo, politicni dogodki,
informiranje, opravki na uradih in bankah, konference, sestanki itd.). Tolmacenje pri
nekaterih ostalih aktivnostih se upravi¢encem lahko krije v skupnem finanénem obsegu, ki je
dolo€en na letni ravni (npr. 3 milijone kron je zagotovljenih za tolmacenje na vecjih zabavah,
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kot so poroke, rojstni dnevi itd.). Organ za tolmacenje preveri posamezno prijavo osebe, ki
mora navesti vrsto dejavnosti, ki se je bo udelezila. Upravi€encu do storitev tolmacenja se
podeli tudi letno Stevilo ur, ki jih lahko porabi za tolmacenje, ki ga ne krije neomejeno
tolmacenje. Seznam ur se vodi v t. i. €asovni banki, upravlja ga Organ za tolmacenje. Gluhim
uporabnikom v €asovni banki pripada 7 ur letno, gluhoslepim uporabnikom pa 13 ur letno.
Organ za tolmacenje doloCa tudi zahteve glede kakovosti storitev posameznega ponudnika
tolmacenja posebej za vsako od vrst tolmacenja. Glede akademskih zadev, posebej razvoja
podro€ja tolmacenja, mu pomaga Svet tolmacev, ki ga sestavljajo predsednik, predstavniki
devetih ministrstev in predstavniki treh danskih invalidskih organizacij.

e Prilagojen tisk

Danska nacionalna knjiznica za osebe, ki potrebujejo prilagojen tisk — Nota (The Danish
National Library for Persons with Print Disabilities), nudi gluhoslepim individualne brezplacne
storitve pretvarjanja ¢lankov, pisem, receptov, bancnih obvestil in drugih besedil v brajlico ali
druge oblike zvoénega ali racunalni8kega zapisa. Celotnih tiskovin ne prevajajo, €lani pa si
lahko 90.000 razli¢nih knjig in revij izposodijo v digitalni knjiznici v razli¢nih formatih (npr.
govorecCe knjige, e-knjige, Daisy knjige).

7.3. NorvesSka

Na NorveSkem se izvajajo naslednje storitve, namenjene osebam z gluhoslepoto, ki jih izvaja
Nacionalna strokovna sluzba za gluhoslepe (NKDB):

e Usmerjanje in svetovanje gluhoslepim
Glede na potrebe nudijo storitve svetovanja neposredno osebi z gluhoslepoto, njenim
svojcem, pa tudi ponudnikom storitev s strani ob&ine/okrozja.

¢ lzobrazevanje na podrocju gluhoslepote

NKDB organizira programe in teCaje za gluhoslepe, njihove druzine, lokalne ponudnike
storitev, obline in druge organizacije: te€aj komunikacije, program habilitacije in
rehabilitacije, te€aj osnovnega poznavanja interakcije in komunikacije, tec€aji za prilagoditev,
npr. te€aj mobilnosti, pomo¢ pri razvoju sporazumevalnih spretnosti uporabnika itd.
Organizira tudi predavanja in delavnice na seminarjih in konferencah v ob&inah in okrozjih,
na drzavnih in mednarodnih konferencah, na univerzah in fakultetah.

¢ lzdelava individualnega nacrta

Individualni nacért je sredstvo za sodelovanje med ponudniki in uporabnikom in pravica
vsakega posameznika, ki potrebuje dolgoroéne, usklajene storitve. Uporabnik se v storitev
vklju€i prostovoljno in mora podpisati, da se z njo strinja. Sestavo in nadzor nad izvajanjem
nacrta prevzame koordinator, ki ga izbere ponudnik neke storitve, uporabnika pa se
spodbuja, da se tudi sam &im bolj aktivno vkljuci v celoten postopek. Individualni naért mora
vkljuCevati povzetek ciljev, sredstev in potreb, oceno/usklajevanje ukrepov, ki lahko
pomagajo zadovoljiti doloCene potrebe uporabnika, podrobnejSe podatke o vseh, ki
sodelujejo pri delu, doloCitev odgovornega za koordinacijo/Casovni razpored dela, opis
izvajanja ukrepov, nacrtovalno obdobje, ocenjevanje, revizijo, izjavo soglasja uporabnika.
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e Sstrani uporabnika nadzirana storitev osebne asistence (BPA)

Uporabniku je omogoc&eno, da ima sam nadzor nad svojim zivljenjem, tako da lahko sam
odlo¢a, kdo bo njegov osebni asistent, kako in kdaj bo potekalo njegovo delo. Poleg tega
lahko, e je to potrebno, s to storitvijo kombinira tudi druge storitve, npr. nego na domu,
pomo¢ na domu itd. BPA se pridobi po naslednjem postopku: pisanje prijavnice obg€ini, vec
sreCanj, opredelitev potreb, pisanje oglasa za zaposlitev osebnega asistenta, razgovori,
postopki zaposlovanija, usposabljanje novega osebnega asistenta. Izvajanje nadzora opravlja
obCina sama ali pa sklene sporazum s katerim od zasebnih podjetij, ki nudijo storitev
upravljanja sistema BPA. S strani oseb s posebnimi potrebami (uporabnikov) je bila
ustanovljena kooperativa ULOBA, katere naloga je svetovanje uporabnikom in usposabljanja
za naziv nadzornik.

e Prevoz zainvalide (TT-voznje)

Sistem je namenjen zadovoljitvi potreb po prevozu za tiste osebe, ki ne morejo potovati z
obi€ajnimi javnimi prevoznimi sredstvi. Gre za prevoz od vrat do vrat z namenom ¢&im bolj
samostojnega in aktivnhega Zivljenja invalidov. Sistem posebej upravija in financira
posamezno okrozje na podlagi lokalnih predpisov, prednostnih nalog in prihodkov (davéni
prihodki in donacije), zato se razlikuje od okrozja do okrozja.

e Stanovanjske storitve

Obécina prebivalid¢a je odgovorna za stanovanjske storitve in storitve oskrbe za starejSe
obCane z gluhoslepoto. Veclina oseb s prirojeno gluhoslepoto Zivi v apartmajih ali skupnih
stanovanjih z zdravstveno oskrbo. Ce gluhoslepa oseba ne more ve¢ Ziveti doma, ji obé&ina
lahko ponudi bivanje v oskrbovanih stanovanjih ali v domu za starejSe. Osebje je posebej
usposobljeno za delo z osebami z gluhoslepoto, pozna nacine sporazumevanja in njihove
okolis¢ine. Usposabljanja organizira NKDB.

o Storitve tolmaéenja/spremljanja

Pravilnik o storitvah tolmacéenja in spremljevalca za pomo¢€ gluhoslepim (15. 4. 1997,

§t. 321):
Pravilnik vklju¢uje osebe, ki so gluhe in slepe in izpolnjujejo pogoje Nacionalnega
zakona o zavarovanju (§ 70-5in/ali § 10.6). Sredstva za tolmacenje in spremstvo se
lahko gluhoslepi osebi krije, da lahko:

a) deluje v vsakdanjem Zivljenju,

b) opravlja primerno delo,

c) opravija usposabljanje za izboljSanje delovanja v vsakdanjem Zivijenju, ki ga
opredeljuje § 10-7 v tretiem odstavku;

d) se udelezuje izobrazevanj, usposabljanj in pridobiva izkusnje za pridobitev ali
ohranitev delovnhega mesta;

e) je delezen zdravstvenega varstva, ki ga opredeljuje poglavje 5 Nacionalnega
zakona o0 zavarovanju, ter ambulantnega pregleda in zdravljenja, ki ga
zagotavljajo zdravstveni organi.

StroS$ki so kriti v obsegu, ki je potreben.

Storitve tolmadenja so za vse uporabnike brezpladne. Pobudo za zagotovitev tolmaca za
dologen dogodek lahko prevzame kdorkoli — organizator, izvajalec ali uporabnik sam. Ce je
potrebno, lahko eni osebi tolmacita dva tolmaca, ki se menjujeta. Pogosta praksa od 90.
let dalje je, da tolmaci delajo v parih in se medsebojno podpirajo pri delu.
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Tolmadé/spremljevalec za osebe z gluhoslepoto ima tudi nalogo spremljanja in se z ustreznimi
metodami sporazumevanja prilagaja vsakemu posamezniku.

e Kontaktna oseba

Obcina je dolzna podporno kontaktno osebo zagotoviti tudi ljudem z gluhoslepoto, ki bivajo v
razliénih ustanovah. Pomagajo jim pri sodelovanju na razli¢nih dogodkih in dejavnostih, pri
ohranjanju stikov s svojci in njihovo socialno mrezo, pri izstopu iz izolacije ter ohranjanju
fizi€ne aktivnosti in interesov.

o Brezplacni ¢asopisi in revije

Natisnjeni so v brajici ali v pove€anem tisku v elektronski obliki. Ministrstvo za kulturo
financira tudi izhajanje dveh dnevnih Casopisov za gluhoslepe, Punktnytt in Dgvblindes
ukeblad, ki ju izdaja Urednistvo NorveSke zveze gluhoslepih v kraju Arendal. Oba izhajata v
brajici, pove€anem tisku in posnetku na DAISY CD.

e Koordinacija storitev za osebe 2z gluhoslepoto, raziskave na podrocju
gluhoslepote, diagnosticiranje itd. — Norveski informacijski sistem za osebe z
gluhoslepoto

Norveski informacijski sistem za osebe z gluhoslepoto (The Norwegian Resource System

For Persons With Deafblindness) je del posebnega zdravstvenega varstva na NorveSkem.

Sestavljajo ga stirje regionalni informacijski centri, dva nacionalna informacijska centra

s storitvami, ki se izvajajo za vso drzavo, in koordinacijska enota. Vsi ti so z uradnimi

dogovori povezani z Jugovzhodnim norveSkim regionalnim zdravstvenim organom.

Informacijski sistem sodeluje z ob&inskimi in okroznimi ponudniki storitev in je del celostnega

in interdisciplinarnega zagotavljanja storitev osebam 2z gluhoslepoto. Ciljna skupina

Informacijskega sistema so osebe z redkimi prirojenimi ali zgodaj pridobljenimi stanji, ki

povzro€ajo gluhoslepoto, prav tako pa tudi njihovi druZinski €lani in strokovnjaki z razli¢nih

podrocij. Ko se pojavi gluhoslepota zaradi dejavnikov, povezanih s starostjo, informacijski
sistem pomaga obdcinskim ponudnikom storitev z nudenjem ustreznih informacij in
usposabljanj.

Cilji Norveskega informacijskega sistema za osebe z gluhoslepoto so prispevati k enakemu
dostopu do storitev za osebe z gluhoslepoto, zadostiti potrebam po storitvah, ki trenutno Se
niso na voljo s strani rednih ponudnikov, prispevati k temu, da bi uporabniki lahko dobro
delovali v vsakodnevnem Zivljenju, nuditi pomo¢ rednim ponudnikom, da bi izboljSali
kakovost svojih storitev za osebe z gluhoslepoto in njihove svojce. Izvajajo naslednje ukrepe
in storitve: funkcionalne in zdravstvene ocene, svetovanje, programi usposabljanja in
informiranje, raziskovalno in razvojno delo, omogoc&anje stikov med osebami z gluhoslepoto.

Stirje regionalni informacijski centri delujejo v sodelovanju z obg&inami. Delujejo v mestih
Tromsg, Bergen, Andebu in Oslo. Nanje se lahko neposredno obracajo osebe z
gluhoslepoto, njihovi svojci in strokovnjaki. Centri opravljajo ocenjevanje in nudijo pomo¢,
svetovanje in usposabljanje. Zagotavljajo informacije o gluhoslepoti, nasvete glede
posameznih storitev in obves&ajo glede pravic oseb z gluhoslepoto.

Koordinacijska enota deluje kot sekretariat v sklopu Univerzitetne bolniSnice Ulleval v Oslu.
Usklajuje dejavnosti znotraj NorveSkega informacijskega sistema za osebe z gluhoslepoto,
zavzema se za podaljSano sodelovanje organizacijami, v katere so vklju¢eni uporabniki,
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prispeva k Sirjenju informacij, izgradnji omrezja strokovnjakov, raziskovalnemu in razvojnemu
delu na podro¢ju gluhoslepote.

Svetovalni odbor Norvedkega informacijskega sistema za osebe z gluhoslepoto je forum za
koordinacijo sodelovanja in svetovanja na sistemski ravni. Sestavljen je iz predstavnikov
organizacij, v katere so vklju€eni uporabniki, komisarja za sistem virov, NorveSke uprave za
delo in socialne zadeve in informacijskih centrov za osebe z gluhoslepoto.

7.4. Finska

Finska zveza gluhoslepih nudi osebam z gluhoslepoto naslednje storitve:

e Svetovalne storitve in zagovornistvo regionalnih pisarn za gluhoslepe

Finska zveza gluhoslepih ima organiziranih Sest regionalnih pisarn po vsej Finski. Regionalni
uradniki so strokovnjaki pri delu z gluhoslepimi na lokalni ravni. Njihove stranke so osebe z
gluhoslepoto, mladi in odrasli s hujSimi okvarami sluha in vida ter njihovi oZji druzinski €lani in
prijatelji. Regionalni svetovalni delavci imajo uradne ure ob ponedeljkih. Za vsa sre€anja se
je treba dogovoriti vnaprej.

Gluhoslepi se lahko obrnejo na regionalne svetovalce, ko potrebujejo informacije ali pomo¢
glede subvencij socialnega varstva, rehabilitacije, posebne opreme, nastanitve in vprasan;j
zaposlovanja. Zaposleni jim nudijo podporo pri zagovarjanju in zagotavljanju njihovih pravic,
pomoc¢ pri pisanju osebnega nacrta asistence in rehabilitacije. Nudijo tudi brezplaéne obiske
na domu ter oporo druzinskim ¢&lanom in bliznji okolici, npr. pri ucenju nacinov
sporazumevanja z gluhoslepimi. Regionalni svetovalci so v stalnem kontaktu z lokalnimi
oblastmi in jih obve&¢€ajo o potrebah in Zeljah svojih strank.

¢ Rehabilitacija

Rehabilitacijski center za gluhoslepe v kraju Jyvaskyla sodi pod okrilie Finske zveze
gluhoslepih in je financiran iz drZzavnega prorauna — s strani Zavoda za socialno
zavarovanje Finske. Otrokom, mladostnikom in odraslim nudi storitve rehabilitacije,
usposabljanja za prilagajanje okolju in organizira razlicne te€aje, npr. izobraZevalno in
poklicno usmerjanje gluhoslepih otrok in usposabljanje druzine za prilagajanje. Slednje
vklju€uje sre€anja in tudi dva obiska v domaci obcini udeleZzenca usposabljanja (namen teh
obiskov je, da se aktivira proces rehabilitacije). Ko je to izvedljivo, v razliénih delih drzave
potekajo druzinska sreCanja, ki so organizirana kot usposabljanje za prilagajanje. Na teh
sreCanjih so druzine deleZzne medsebojne podpore in najnovejSih informacij na podrod&ju
okvare sluha in vida. Povabljene so tudi druzine, ki so se Sele pred kratkim vklju€ile v
rehabilitacijo. V €asu izvajanja programov rehabilitacije se v skladu z dogovori, sklenjenimi s
centralnimi bolniSnicami, za¢ne izvajati tudi delo v domaci obcini uporabnika, in sicer v obliki
svetovanja in usposabljanja za delavce in bliznje organizacije.

e Stanovanjske storitve

Informacijsko srediS€e za gluhoslepe v kraju Tampere sodi pod Finsko zvezo gluhoslepih in
zagotavlja gluhoslepim stanovanjske storitve, individualno nacrtovane rehabilitacijske tecaje
in usposabljanja za prilagoditev okolju, sredstva za delo, prostoCasne aktivnosti,
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raCunalniske storitve in racunalniSko izobrazevanje oseb z gluhoslepoto ter rekreacijske in
pocitniSke dejavnosti. Gluhoslepim je na voljo 18 stanovanj razli¢nih velikosti.

Stanovanjske storitve gluhoslepim omogocajo, da zivijo neodvisno Zivljenje v okolju, kjer
prevladujejo znakovni jezik in druge prilagojene oblike sporazumevanja ter so upostevane
njihove posebne potrebe. Storitve vklju€ujejo nego na domu, upostevanje individualnih
potreb posameznika za dostop do informacij, prehrano in asistenco pri hranjenju, storitve
vzdrzevalca, skrb za vpraSanja, povezana s socialnim varstvom, podporo pri poklicnem
udejstvovanju, dejavnosti, povezane z delom in rekreacijske dejavnosti. Na voljo so razlicne
vrste programov za skupine, na primer teCaji za lazjo interakcijo, Sportne aktivnosti; te€aji za
starejSe, tecaji za druZinske C&lane itd. Organizirana so tudi individualna usposabljanja za
gluhoslepe. Del programov financira DrZzavni zavod za socialno zavarovanje, del programov
pa se financira iz sredstev Zdruzenja za igralnistvo.

¢ Informacijske in tehnoloske storitve (IT)

Finska zveza gluhoslepih trenutno zaposluje osem IT strokovnjakov, ki gluhoslepim in
zaposlenim nudijo storitve racunalniSkega usposabljanja, svetovanje glede uporabe
raCunalnikov, namestitev raCunalnikov in programov, tehni€no posodabljanje racunalnikov,
pomo¢ pri nakupu racunalnikov, svetovanje za nakup prilagojenih raCunalniskih programov,
notranje organizacijske IT-storitve. Zveza objavlja tudi revije gluhoslepih, posodablja spletne
strani, razvija in objavlja druga informativna gradiva in zagotavlja medijske storitve.

o Organizacijske storitve in dejavnosti

Finska zveza gluhoslepih skrbi za interese gluhoslepih ljudi v druzbi, spremlja razvoj in
izvajanje zakonodaje, obvesc¢a sodelujoe partnerje, druge organizacije in javnost o osebah
Zz gluhoslepoto, sodeluje z drugimi organizacijami na podro¢ju izobrazevanja, opravlja
zalozniSko dejavnost, sodeluje z lokalnimi druStvi za rekreacijske dejavnosti, nudi
izobraZevanja za organizacije, organizira tabore in druge rekreacijske dejavnosti, spodbuja in
organizira prostovoljno delo.

o Storitve na podroé¢ju komunikacije, tolmaéenja in poucevanja

Komunikacijski oddelek je bil ustanovijen leta 2001 z namenom izvedbe raziskave o
sporazumevanju z gluhoslepimi in Siritve znanja na podroCju razliénih nacdinov
sporazumevanja. Poleg tega danes nudi gluhoslepim svetovanje glede uporabe storitev
tolmacenja: i5¢e najbolj ustrezne metode, ki gluhoslepim pomagajo pri u€enju in uporabi
storitev tolmacenja in osebne asistence. Oddelek nacrtuje programe izobrazevanja, izpitov in
u¢no gradivo za skupino oseb z gluhoslepoto, ki se Zelijo s pomocjo praktiCnih metod dela
usposobiti za ucitelje drugih oseb z gluhoslepoto. Nacrtuje in razvija tudi razlicne ucne
programe/module v okviru izobrazevalnih paketov za tolmace.

Ob¢ine gluhoslepim kot osebam s teZjo obliko invalidnosti nudijo in krijejo t. i. posebne
storitve za invalidne osebe, ki jih izvajajo javne sluzbe in zasebni ponudniki (npr. Rinnekoti
Foundation, Housing Service Foundation ASPA, Eteva) in nevladne organizacije:

e Storitve Osebne asistence

Storitve osebne asistence zagotavlja Zakon o invalidih vsem osebam s hujSo obliko
invalidnosti, in sicer doma ali izven doma za opravljanje vsakodnevnih aktivnosti (npr.
gibanje, oblaCenje, skrb za osebno higieno, kuhanje, hranjenje, CiSCenje, urejanje osebnih
zadev), za delo, izobrazevanje, prostoCasne aktivnosti, socialno vklju€evanje in interakcijo.

Oseba s hudo invalidnostjo (sem sodijo tudi gluhoslepi) je definirana kot oseba, ki zaradi
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svoje dolgorocne ali napredujo€e invalidnosti ali bolezni nujno in veckrat potrebuje pomo¢
druge osebe za opravljanje zgoraj omenjenih dejavnosti in hkrati glavni razlog za potrebo po
pomocdi niso bolezen ali funkcionalne omejitve, povezane s staranjem. Oseba z invalidnostjo
ima pravico, da se sama odlo¢a glede tega, kakSno vrsto asistence bo imela, kdaj, kje in
kako bo prejemala asistenco in kdo bo opravljal delo njenega asistenta. Osebno asistenco je
potrebno posamezniku zagotoviti v obsegu, kot ga ta potrebuje. Obseg mora biti ocenjen
na tak nacin, da omogofa posamezniku, da zivi s CloveSkim dostojanstvom. Osebna
asistenca za prostoCasne aktivnosti in socialno vklju¢evanje mu mora biti zagotovljena v
obsegu najmanj 30 ur na mesec. Potrebno je upostevati tudi individualne potrebe in polozaj
osebe s posebnimi potrebami.

Na Finskem obstajajo trije nacini organizacije osebne asistence:

1. Model zaposlitve: gluhoslepa oseba je zaposlovalec osebnega asistenta. StroSke take
oblike delovnega razmerja krije obcina, v kateri ima oseba stalno bivalis¢e.

2. Model vav€erjev: gluhoslepa oseba s strani obCine, v kateri ima stalno bivalis€e, prejme
vavcer v razumni vrednosti za storitve osebne asistence.

3. Storitve pomodci: pridobi in zagotovi jih obCina stalnega bivaliS¢a s strani privatnih
ponudnikov oziroma jih organizira sama ali v sodelovanju z drugimi ob¢inami.

7.5. Madzarska

V pripravi je predlog Zakona o osnovni rehabilitaciji (pri delovni skupini ministrstva).

V Nacionalni organizaciji gluhoslepih (SVOE) se izvajajo specialne storitve za gluhoslepe,
poleg tega pa v vsakem okroZju 3e osnhovna rehabilitacija. SVOE pomaga vsem s
strokovnimi nasveti.

Storitve za gluhoslepe financira ministrstvo. Financiranje poteka v skladu s Stevilom ur
storitev. 3.600 Ft/uro (11,68 EUR/uro)*’ je zagotovljenih za vsakega izvajalca storitev. 1z teh
sredstev je potrebno izvesti tudi stroSke delovanja. Znotraj posameznega modula je
dolo€eno najvedje Stevilo ur na posameznika, vendar se lahko v primeru oseb z gluhoslepoto
s posebno obrazloZitvijo za njihovo osebno rast Stevilo ur poveca brez kakrsnih koli omejitev.

Nacionalna organizacija gluhoslepih (SVOE) izvaja naslednje storitve:

e Orientacijain usposabljanje za mobilnost

Storitev je popolnoma prilagojena posamezniku in njegovim sposobnostim. Cilj je, da oseba
usvoji ¢im SirSo samostojno orientacijo in izoblikuje mobilne sposobnosti, ki pripomorejo k
vedji in boljsi vklju€enosti v druzbo.

e Usposabljanje za opravljanje vsakodnevnih dejavnosti

Dejavnosti, kot so urejanje osebnih zadev in vodenje gospodinjstva, ter samostojnost so
izvedljive le s pomocjo usvojenih tehnik posameznika z gluhoslepoto. Prilagoditev
posameznika na spremenjeno osebno stanje ter uCenje za samostojnejSe Zivljenje in
samovrednotenje sta nezanemarljiva. Storitev je popolnoma prilagojena zmoznostim
posameznika — upostevajo se predhodna znanja, izkuSnje, stopnja okvare sluha in vida, pa
tudi tezave pri sporazumevaniju.

" Tegaj valute 24. 10. 2016.
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¢ Razvijanje nadinov sporazumevanja

Celostna rehabilitacija je lahko uspeSna le, e se posameznik predhodno udelezi
komunikacijske rehabilitacije. Tako postane sposoben za sporazumevanje oziroma tudi za
to, da lahko sodeluje bodisi s tolmacem bodisi z asistentom za komunikacijo.

¢ Branje in pisanje s pomocjo taktilnih nainov
VKklju€uje Stevilne bralne pripomocke, ki se jih posameznik nauci uporabljati, prav tako sta mu
zagotovljena tolmac in ucitelj, ki mu pomagata pri usvajanju novih znan;.

e Funkcionalni pregled sluha

Najprej se opravi pregled priCakovanj posameznika v povezavi s stanjem sluha. Preveri se
sluh s pomoéjo uporabe sludnega aparata. Posamezniku se nudita pomo¢ in orientacija v
povezavi z okvaro sluha. lzdela se osebni nac¢rt za trening funkcionalnega sluha, nudi se mu
tudi pomoc¢ pri uporabi sludnega aparata in nadzor nad njegovo uporabo.

o Treningi poslusanja
Cilj aktivnosti je, da se posameznik nauci kar najbolje izkoristiti ostanke sluha v
vsakodnevnih situacijah.

e Funkcionalni pregled vida

Na podlagi mnenja oCesnega zdravnika in rehabilitacijskih strokovnjakov se pregleda okvara
vida in oblikuje pomo& za optimalen izkoristek ostankov vida posameznika. Nudijo se mu
prilagojene storitve, ki jih opravijo strokovnjaki na podlagi zdravstvenega stanja in razvojne
strategije.

e Treningivida
Cilj storitve je, da se posameznik nauéi kar najbolje izkoristiti ostanke vida v vsakodnevnih
situacijah.

e Socialno delo
Vklju€uje prve pogovore, ohranjanje sodelovanja z drugimi organizacijami, pomo¢ v vseh
Zivljenjskih situacijah, pomo¢ pri odpravi ovir v okolju in predstavljanje specifi¢nih zahtev.

e Psihologija

Cilj storitev je ohranjanje uporabnikovega duSevnega zdravja in psihi€nega ravnovesja, ki sta
izjemnega pomena. Storitve za ljudi z gluhoslepoto so prilagojene, nudijo pa se tudi svojcem
in fokusni skupini.

7.6. Hrvaska

Hrvaska zveza gluhoslepih oseb DODIR je nacionalna, nevladna in neprofitna
organizacija, ki je nastala na pobudo ljudi z gluhoslepoto decembra 1994 z namenom
spodbujanja interesov gluhoslepih, za uresniCevanje njihovih temeljnih ¢lovekovih pravic do
izobrazevanja, rehabilitacije, komunikacije in socializacije. V zadnjih 20 letih je organizaciji
DODIR uspelo izboljSati zivljenje gluhoslepih na Hrvaskem. Svoje poslanstvo Siri tudi z
ustanovitvijo lokalnih organizacij gluhoslepih, ki pod njenim okriljem delujejo v Zagrebu,
Splitu, Osijeku, Lovranu in Varazdinu. DODIR opravlja povezovalno strategijo za boj proti
socialni deprivaciji in izklju€enosti ljudi z gluhoslepoto. ZdruZenja so dejavna na podrocjih
socialnega varstva, zdravja, izobraZzevanja, zakonodaje, kulture, Sporta in rekreacije. DODIR
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je uvedla dve glavni storitvi, namenjeni odpravi komunikacijskih in mobilnih ovir med sliSecimi
in gluhoslepimi:

¢ Center za tolmacenje

Center zagotavlja tolmace znakovnega jezika, gluhe tolmace in gluhoslepe tolmace za
formalne situacije. OsredotoCen je na zadovoljitev potreb gluhoslepih po sporazumevanju, v
prvi vrsti z uporabo vseh nacinov sporazumevanja za gluhoslepe. Zagotavlja storitve tako
za gluhoslepe, gluhe, naglusne osebe in druge osebe s tezavami pri sporazumevaniju, kot
tudi za vladne, javne in zasebne institucije.

o Podporna sluzba za gluhoslepe

Vklju€uje sluzbo tolmacdev ter sluzbo za spremljevalce, ve€inoma za neformalne situacije.
Zaposleni prepoznajo teZzave in potrebe ljudi z gluhoslepoto ter jim nudijo pomo¢& pri
vsakdanjem sporazumevanju in mobilnosti. Gre za osebno pomo¢ ena na ena. Sluzba
tolmaCev za gluhoslepe je del triletnega projekta, ki ga financira Ministrstvo za socialno
politiko in mlade na Hrvaskem (13 tolmacev ima pogodbo s polnim delovnim ¢asom).
Tolmacenje je za vse gluhoslepe brezplaéno, kadarkoli ga potrebujejo.

Hrvaska zveza gluhoslepih oseb DODIR zagotavlja izobrazevalne programe in
priprave, ki so potrebni, da posameznik postane tolmag.

DODIR je ustanoviteljica prvega formalnega programa izobrazevanja »vsezivljenjsko
ucenje Ustanova DODIR«.

Vsi gluhoslepi so v nacionalnem registru vpisani kot gluhoslepi. Imajo pravico do uporabe
storitev organizacije DODIR oziroma so po Zelji njeni Clani (v organizaciji je uradno
registriranin 365 ljudi z gluhoslepoto). DODIR in njene lokalne organizacije gluhoslepih
zagotavljajo rehabilitacijsko-izobrazevalne in profesionalno-znanstvene programe:

o dnevni center DODIR zagotavlja pomoC€ za gluhoslepe in osebe z drugimi tezavami
(storitve svetovalne sluzbe se zagotavljajo ena na ena),

e programi vsezivljenjskega u€enja za gluhoslepe,

o storitve pomodi pri spremljanju/mobilnosti,

e storitve pravne in socialne pomodi,

e  kulturni in umetniSkoustvarjalni programi za gluhoslepe,

¢ informacijsko-medijski center.

Drugi druzbeni programi aktivnosti:

e izobrazevalne javne storitve,
e osveScanje, kampanje,
e izobrazevalni programi za prostovoljce.
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7.7. Nemdija

Kljub temu da pravice gluhoslepih niso vkljuéene v nem8ko zakonodajo, se za osebe z
gluhoslepoto izvajajo Stevilne storitve.

Nemska sluzba za osebe z gluhoslepoto (Deutsches Taubblindenwerk) vodi izobrazevalni
center z zgodnjo obravnavo gluhoslepih otrok, poseben vrtec in dijaski dom, rehabilitacijo,
delavnice za invalide in nastanitev za odrasle v krajih Hannover in Hess. Gluhoslepim nudi
naslednje storitve:

e Usposabljanje za pridobitev kvalifikacije za asistenta osebe z gluhoslepoto
Usposabljanje  vkljuéuje teoretiCha predavanja o gluhoslepoti, ucenje nacdinov
sporazumevanja z gluhoslepimi, tehnik spremljanja in vodenja, medicinskih, psiholoskih in
pravnih vidikov podrocja gluhoslepote, refleksijo praktiCnih vsebin usposabljanja in razvoj
identitete v vlogi asistenta gluhoslepemu, vaje, hospitacije, pripravnistvo in drugo.

e lzobrazevanje otrok in mladih z gluhoslepoto v Centru za izobrazevanje
gluhoslepih

Center je eden od s strani drzave odobrenih posebnih Sol v kraju Hannover, ki lahko sprejme
80 otrok in mladih. Njihovo delo med drugim vkljuéuje vrtec, zgodnjo obravnavo, pedagosko
testiranje in svetovanje, ambulantno oskrbo, splodno izobraZevanje po prilagojenem uénem
nacrtu v majhnih skupinah uéencev, rehabilitacijo, pripravo za kasnejSe poklicne dejavnosti
in dijaski dom za otroke in mladostnike z gluhoslepoto. Otroci in mladi se udeleZujejo tudi
razliénih Sportnih dejavnosti. Poklicno usposabljanje skupaj z delovno prakso (za¢ne se v 10.
in kon€a v 12. razredu) je del s strani drzave potrjenega Solskega izobrazevanja za mlade z
gluhoslepoto.

o Nastanitev za odrasle v Centru za izobrazevanje gluhoslepih

60 odraslih oseb z gluhoslepoto ima moznost bivanja v domovih in vklju€evanja v delavnice v
krajih Hannover in Hess. Osebe, ki ne morejo delati, sodelujejo v drugih aktivnostih (izleti,
Sportne dejavnosti, kulturni dogodki itd.) z namenom vklju€evanja v druzbo.

e Socialnain zaposlitvena rehabilitacija za odrasle

Rehabilitacija je namenjena tistim odraslim, ki postopno izgubljajo ali so Ze izgubili vid in sluh
in se morajo zato vedno bolj zanaSati na pomo€ drugih. Glede na individualne potrebe so
delezni obseznega svetovanja in podpore na razli¢nih podrocjih (komunikacija, vkljucevanje
v druzbo itd.). Dolgoro€na obravnava traja od 6 do 12 mesecev, kratkoro€na obravnava z
doloCeno tematiko pa 2 tedna. Udelezenci zivijo v domu s stanovanii.

e Svetovanje in terapije
Strokovnjaki z razlicnih podroc€ij nudijo psiholoSko svetovanje, psihoterapijo, hidroterapijo,
terapijo z Zivalmi, fizioterapijo, delovno terapijo, govorno terapijo itd.

Ustanova St. Franziskus Heiligenbronn vodi Center za osebe z gluhoslepoto, v sklopu
katerega nudijo gluhoslepim naslednje storitve:

o Sola in dijaski dom za otroke in mladostnike z gluhoslepoto
V razredih so S§tirje ali pet u€encev, ki imajo skupen nacdin sporazumevanja. V pouk
vklju€ujejo prakti€ne projekte s temami, ki so relevantne za uc€ence, npr. »ritem«, »od ovce
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do puloverja«, usposabljanje za opravljanje vsakodnevnih opravil in u¢enje razli¢nih vescin,
glasbene in Sportne aktivnosti. Vzpostavljeno je tesno sodelovanje z drugimi institucijami
(okulisti, ambulanto za slabovidne, otorinolaringologi, centri za programiranje, akustiki,
svetovalnimi centri, otroSkimi bolniSnicami, ortopedskimi tehnologi itd.).

e Zgodnja obravnava otrok z gluhoslepoto v starosti od 0 do 6 let

Program vklju€uje oceno otrokovega razvoja, diagnozo funkcij vida in vizualne percepcije ter
sluha in sluSne percepcije, spodbujanje otroka v skladu z njegovimi potrebami in rezultati,
kreiranje pro-razvojnega okolja, podporo pri razvoju sporazumevanja, video snemanje in
analizo sporazumevalnih polozajev, svetovanje glede pripomoc¢kov, sodelovanje z
zdravstvenimi in terapevtskimi to¢kami, podporo v pravnih zadevah, podporo otroku in
njegovim star8em v procesu vkljuCevanja v Solo. Hkrati potekajo tudi svetovanja starSem,
vzgoijiteliem v vrtcih in morebitnim vklju¢enim terapevtom glede otrokove okvare, njenih
posledic in nacdinov obravnave.

o \Vrtec

Namenjen je otrokom z okvaro vida, slepoto, gluhoslepoto in gluhoto skupaj z drugimi hujSimi
okvarami. Temelji na celostnem vzgojnem konceptu in individualni obravnavi posameznega
otroka. Veliko poudarka daje zaznavanju, sporazumevanju in konceptualizaciji, misljenju in
ucenju, razvoju motori¢nih sposobnosti, orientaciji, mobilnosti in u¢enju vsakodnevnih ves¢in.
Z otroki delajo strokovnjaki, kot so vzgojitelji, specialni pedagogi, pedagogi s podrocja
slepote, gluhote in gluhoslepote, fizioterapevti, delovni terapevti in terapevti za izvajanje
terapije s pomocjo konja.

o Svetovalni center za gluhoslepe uéence

Deluje kot drzavni posvetovalni organ za okraj Baden-Wirttemberg, ki v sodelovanju s starsi
in ucitelji nudi podporo Solajo¢im se otrokom in mladim skozi posebne izobrazevalne storitve
na javnih Solah. Svetovanje vkljuCuje: informiranje o gluhoslepoti, njenih posledicah in
primernih u€nih pristopih, pomo¢ pri oblikovanju sporazumevalnega okolja ter ucnih
materialov in materialov za ucitelje, predloge za nacrtovanje delovnega mesta, snemanje in
analizo sporazumevalnih poloZajev, svetovanje glede rabe pripomockov in te€aje.

o Skupine za samopomoc¢ oseb z gluhoslepoto

Delujejo pod okriliem organizacije Die Selbsthilfegruppen (SHG), Zveznega zdruzenja
gluhoslepih (BAT) in drugih organizacij oseb z gluhoslepoto. Nahajajo se v vseh vedjih
mestih po drzavi (Berlin, Bielefeld, Dresden, Dusseldorf, Erfurt, Hamburg, Hannover,
Cologne, Munchen, Recklinghausen, Stuttgart, Wurzburg in Friedberg). Organizirajo redna
sreCanja, izlete, obiske muzejev, usposabljanje za mobilnost, uporabo tehni¢nih
pripomockov, u€enje nacinov sporazumevanja.

e Asistent za osebe z gluhoslepoto

Storitev deluje pod okriliem ZdruzZenja asistentov gluhoslepih (TBA) in Strokovne sluzbe za
asistenco gluhoslepim (ITM). Asistent je na tem podro€ju izobrazena in usposobljena oseba,
ki omogocCa gluhoslepemu, da se vkljuCuje v druzbo. Prilagodi se individualnim potrebam
uporabnika in njegovemu nacinu sporazumevanja. Pomaga mu pri mobilnosti, informiranju,
orientaciji in sporazumevanju. Ceprav na podrodju asistence za gluhoslepe $e ni enotne
ureditve, se 18-mesecna usposabljanja za asistente za gluhoslepe Ze izvajajo.
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7.8. Slovenija

Gluhoslepota je v Sloveniji prepoznana od leta 2005, torej od ustanovitve Drustva
gluhoslepih Slovenije DLAN.

Drustvo gluhoslepih Slovenije DLAN je samostojna in neodvisna, strokovna invalidska
organizacija. Je prostovoljno, neprofitno, nepolitiéno zdruZenje interesno povezanih
invalidov — oseb z gluhoslepoto ter njihovih zakonitih zastopnikov, drugih fizi€nih oseb, ki na
razlicne nacine podpirajo delovanje drusStva z namenom ugotavljanja, zagovarjanja in
zadovoljevanja posebnih potreb gluhoslepih ter zastopanja njihovih interesov.

Drustvo gluhoslepih Slovenije DLAN od ustanovitve izvaja posebne socialne programe za
osebe z gluhoslepoto. Status invalidske organizacije je pridobilo 8. 8. 2008, istega leta je
postalo polnopravni ¢lan Evropske organizacije gluhoslepih (EDbU) in leta 2009 Svetovne
zveze gluhoslepih (WFDB). Drustvo gluhoslepih Slovenije DLAN ima status reprezentativne
invalidske organizacije za osebe z gluhoslepoto.

Posebni socialni programi, ki jih izvaja Drustvo gluhoslepih Slovenije DLAN:

Drustvo DLAN izvaja programe za vse osebe z gluhoslepoto ne glede na ¢lanstvo v drustvu.
Programi se izvajajo za ljudi z gluhoslepoto iz vse Slovenije. Sredstva za programe je
drustvo pridobilo na javnih razpisih Ministrstva za delo, druzino, socialne zadeve in enake
moznosti, Fundacije za financiranje invalidskih in humanitarnih organizacij v Republiki
Sloveniji, Mestne obcine Ljubljana in donatorjev.

e Osebna asistenca osebam z gluhoslepoto

Program Osebna asistenca osebam z gluhoslepoto se izvaja od leta 2008. Namen izvajanja
programa osebne asistence osebam z gluhoslepoto je nuditi osebno pomo¢ na domu in
osebno asistenco osebam z gluhoslepoto z namenom, da se zadovoljijo njihove osnovne
Zivljenjske potrebe po ¢im vecji samostojnosti in mobilnosti. Izvaja se na nacin in v obsegu, ki
je odvisen od potreb posameznika. Potrebe po izvajanju programa so veliko vecje kot jih
drustvo DLAN lahko izvaja, saj je omejeno s kadri in sredstvi.

e Usposabljanje in socialna rehabilitacija gluhoslepih

Program se je zacel izvajati leta 2006. Namen in cilj programa sta usposobiti osebe z
gluhoslepoto za samostojnejSe zZivljenje na razlinih podrogjih, pretrgati izolacijo, blaZziti
socialne in druge posledice gluhoslepote itd. S programom se bistveno izboljSa kvaliteta
Zivljenja gluhoslepih, omogo&a se jim vecja socialna vklju¢enost v okolje. Program je
prilagojen izklju¢no osebam z gluhoslepoto. Ima strokovno verifikacijo Socialne zbornice
Slovenije in je vkljuéen v zunanjo evalvacijo pri Institutu za socialno varstvo.

¢ Spremljanje in tolmacenje osebam z gluhoslepoto

Vsaka aktivnost, v katero je vkljuCena oseba z gluhoslepoto, zahteva tolmacenje vseh vidnih
in sludnih informacij v njej razumljiv na€in sporazumevanja. Zaradi heterogenosti skupine
oseb z gluhoslepoto se pri tolmagenju in sporazumevanju z njimi uporabljajo Stevilni nacini
sporazumevanja, ki so individualno prilagojeni posamezniku. Uporabniki programa nujno
potrebujejo storitve tolmacenja in spremljanja, saj se sicer ne morejo vklju€evati v aktivnosti.
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Potrebe po izvajanju programa so veliko vecje, kot jih Drustvo DLAN lahko pokrije, saj
je omejeno s kadri in sredstvi.

e Usposabljanje prostovoljcev — €élanov drustev za delo z gluhoslepimi in osebnih
asistentov za gluhoslepe

Namen programa Usposabljanje prostovoljcev za delo z gluhoslepimi in osebnih asistentov
za gluhoslepe je pridobiti usposobljene prostovoljce in osebne asistente, ki postanejo
nepogresljivi del drustva, z namenom, da kakovostno opravijajo delo z osebami z
gluhoslepoto. Usposabljanja so deljena na teoreti¢ni in prakti¢ni del, v katerega se vkljuCujejo
tudi posamezne osebe z gluhoslepoto, ki so pripravljene za sodelovanje v ciklu
usposabljanja.

e ZmanjSevanje socialne izkljuéenosti oseb z gluhoslepoto

Program blazi ze prisotne socialne posledice gluhoslepote, hkrati razvija podrocje
ustvarjalnosti ter spodbuja odkrivanje smisla Zivljenja pri osebah z gluhoslepoto, s Cimer
preprecuje tudi suicidalnost.

e Posebna informativha in zalozniSka dejavnost oseb z gluhoslepoto in njihovih

svojcev ter informiranje javnosti o socialnem polozaju oseb z gluhoslepoto
Informiranje vkljuéuje azurno urejanje spletne strani drustva in Facebook strani, ki je
pomemben vir informacij za osebe z gluhoslepoto, sorodnike in prijatelje gluhoslepih, ¢lane
drudtva in zainteresirano javnost. Uporabniki programa so sproti obveS&eni o aktualnostih
preko spletne poste, navadne poste, z osebnim informiranjem (osebni obiski na domu),
preko faksa, SMS-sporocil ter telefonskih klicev svojcev in sosedov. Drustvo izdaja tudi
ZloZenke, brosure, revijo, zbornike in drugo gradivo na temo gluhoslepote.

o Tehniéni pripomoc¢ki in usposabljanje oseb z gluhoslepoto za uporabo tehni¢nih
pripomockov

Namen programa je, da se osebe z gluhoslepoto naucijo uporabljati tehniCne pripomocke, Ki

jih lahko uveljavijo po Pravilniku o tehni¢nih pripomockih in prilagoditvi vozila. l1zvajajo se

prilagojena individualna in te€ajna usposabljanja za osebe z gluhoslepoto.

Izpostaviti je treba, da Drustvo gluhoslepih Slovenije DLAN izvaja posebne socialne
programe izkljuéno za osebe z gluhoslepoto. Zaradi omejenih finanénih sredstev
drustva te storitve niso na voljo v zadovoljivem obsegu.

Primer 8:

Posameznik, ki Zivi v ruralnem okolju s slabo podporo svojcev, si Zeli, da bi imel ve€ osebne
pomodi. Zeli se nauditi sporazumevanja, osnov osebnega urejanja (vzdrZzevanje higiene,
zdrav Zivljenjski slog, orientacija ...). S storitvami DruStva DLAN je izjemno zadovoljen,
vendar organizacija nima moznosti, da bi mu nudila ve¢ pomo¢i na domu, prav zaradi
pomanjkanja finan¢nih sredstev in kadra. Svojci ga ne morejo voziti na aktivnosti Drustva
DLAN. Zato je pogosto razo€aran, se zapira vase, joCe, ima suicidalne misli, odnosi v druzini
se slabsajo.

Primer 9:

Oseba z ve€ okvarami (poleg gluhoslepote so prisotne Se druge okvare in bolezni) Zivi v
tezkih razmerah, v iziemno slabem psihi¢nem stanju, na tezje dostopnem obmocju. Zaradi
svojega stanja velikokrat ni zmozna niti sporazumevanja. Njene tezave se resSujejo le deloma
in zaCasno, tako povsem prostovoljno s sosedsko pomocjo kot tudi s pomocjo Drustva
DLAN.
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8 NACINI SPORAZUMEVANJA Z GLUHOSLEPIMI

V slovenskem prostoru v javnosti, Zal pa tudi v strokovnih krogih, pogosto velja prepri¢anje,
da se gluhoslepi sporazumevajo samo v znakovnem jeziku, morda $e z brajico.'® Prav zaradi
tovrstnih napaénih prepri¢anj nekateri gluhoslepoto povezujejo bolj s podro¢jem gluhote,
drugi bolj s podro¢jem slepote. Oboje pa kaze nepoznavanje podrocja gluhoslepote in
zamegljevanje strokovnosti.

Vse v raziskavo zajete drzave uporabljajo ve¢ kot deset, nekatere celo ve¢ kot 20 nacinov
sporazumevanja z gluhoslepimi.

Za primer lahko navedemo Finsko, kjer uporabljajo Stevilne nacine sporazumevanja z
gluhoslepimi, in sicer: finski znakovni jezik kot materni ali drugi jezik, Svedski znakovni jezik
kot materni ali drugi jezik, govorjeni ali zapisani finski jezik, govorjeni ali zapisani Svedski
jezik, drugi govorjeni ali zapisani jeziki, t. i. »znakovna finsCina«, taktilni znakovni jezik,
locirani znakovni jezik, enoro¢na in dvoro&na abeceda, haptiéni nacini komunikacije,
znakovni jezik v slikah (Signed Exact English — SEE), pisanje ¢rk v dlan, tipkanje na
racunalnik, brajica, lormova abeceda, metoda Tadoma, sporazumevanje z objekti in drugimi
tehni¢nimi pripomocki itd.

Na Madzarskem imajo v Zakonu o madzarskem znakovnem jeziku in o uporabi
madzarskega znakovnega jezika (2009/CXXV) navedenih in pojasnjenih 11 nadinov
sporazumevanja z gluhoslepimi. Poleg tega govorijo §e 0 dodatnih nacinih sporazumevanja,
ki jih individualno prilagajajo posamezniku. V zakonu so navedeni naslednji nacini
sporazumevanja: taktilni znakovni jezik (madz. taktilis jelnyelv), madzarski jezik z znaki
(madz. jelesitett magyar nyelv),"® prstna abeceda (madz. ujjabécé), daktilni znaki na dlani
(madz. daktil tenyérbe jelelése),?® vizualizacija madzarskega govora (madZ. magyar nyelvii
beszéd vizualizaldsa),”* zapisi madzarskega glasovnega govora (madz. magyar nyelvii
hangzo beszéd irasba foglalasa), abeceda Lorm (madz. Lorm-abécé), pisanje v dlan (madz.
tenyérbe iras),” brajica (madz. Braille-iras), taktilna oblika brajice (madz. Braille-iras taktilis
forméja)® in vibracijska metoda Tadoma (madz. Tadoma vibréciés médszer).

Zelo podobna slika se kaZe tudi v ostalih sodelujo¢ih drzavah: na NorveSkem, Danskem,
Svedskem, v Nemdiji in na Hrvaskem. Tudi v Sloveniji uporabliamo S$tevilne nacine
sporazumevanja. GerenCer Pegan (2011) v knjigi Osebe z gluhoslepoto in nacini
sporazumevanja govori o ve¢ kot 17 nacinih sporazumevanja z osebami z gluhoslepoto.

' Bauman, J. 2016. Usposabljanje tolmacev slovenskega znakovnega jezika za gluhoslepe osebe. Ko
govorijo roke, Interno glasilo Zavoda ZdruZenje tolmaclev za slovenski znakovni jezik 24 (X): 3-5.
Podrobneje o tem piSe Ipavec, |. (2016), Komunikacija gluhoslepih: slovenski znakovni jezik je le
delCek v pisanem komunikacijskem mozaiku. V: Gerenler Pegan (ur.), DLAN. Ljubljana: Drustvo
%Iuhoslepih Slovenije DLAN, 2016/5-6, 8-10.

Umetni znakovni sistem, ki vklju€uje madzarsko slovnico.
20 Polaganje znakov abecede v dlan. Geren¢er Pegan (2011) govori o »polaganju enorone abecede
v dlan«.
2l Vizualizacija madzarskega govora pravzaprav pomeni branje z ustnic.
2 Gerender Pegan (2011: 59) govori o prstni abecedi — pisanje v dlan.
8 Gerencer Pegan (2011: 65) govori o brajevih prstih.
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9 NORMATIVI ZA DELO Z LJUDMI Z GLUHOSLEPOTO

Nobena od v raziskavo vkljuéenih drZzav ne govori o normativih pri delu z osebami z
gluhoslepoto. Pravzaprav normativi ne obstajajo, zagovarja se izkljuéno individualno
strokovno delo z gluhoslepimi. Celo vec, potrebna je strokovna ekipa, da se lahko izvaja
kakovostno strokovno delo z ljudmi in za ljudi z gluhoslepoto.

Na NorveSkem navajajo, da gre v celoti za zelo veliko Stevilo zaposlenih strokovnjakov na
podrocju dela z ljudmi z gluhoslepoto. Natan&nih podatkov nimajo.

V Sloveniji je do leta 2015 veljalo, da je pri izvajanju posebnih socialnih programov potrebno
zagotavljati 20 oseb z gluhoslepoto na zaposlitev enega strokovnega delavca. Konec leta
2015 se je ta normativ spremenil. Velja, da je potrebno v dnevnhem centru zagotoviti 6 oseb z
gluhoslepoto na zaposlenega strokovnega delavca, zaposleni pa so lahko najvec trije
strokovni delavci. To pomeni, da je za tri strokovne delavce potrebno zagotoviti najmanj 18
oseb z gluhoslepoto.

Postavljeni normativi hromijo kvalitetno strokovno delo in razvoj strokovnih pristopov
na podrocju gluhoslepote. Prav tako onemogocajo pridobitev rezultatov pri
uspesnosti oziroma razvoju ljudi z gluhoslepoto, ki bi bili primerljivi s katerokoli
evropsko drzavo.
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10 NEODVISNOST IN SAMOSTOJNOST PODROCJA GLUHOSLEPOTE

Na Svedskem, Finskem, Norveskem, Danskem, Madzarskem, Hrvaskem in v Nemdiji
delujejo organizacije za ljudi z gluhoslepoto povsem samostojno in neodvisno. O vseh
vpra$anjih, povezanih z gluhoslepoto, odlo¢ajo izkljuéno organizacije za gluhoslepoto. Te
obCasno sodelujejo z drugimi organizacijami, ko je to relevantno. TakSno sodelovanje
veCinoma poteka prek krovnih organizacij v primeru skupnega interesa za vse skupine
invalidov.

V Sloveniji Drustvo gluhoslepih Slovenije DLAN deluje ze 11. leto. Leta 2013 je prejelo
status reprezentativnosti za osebe z gluhoslepoto. Ministrstvo za delo, druzino, socialne
zadeve in enake moznosti pa je konec leta 2015 status reprezentativnosti za osebe z
gluhoslepoto podelilo tudi Zvezi drustev gluhih in naglusnih Slovenije, in sicer na podlagi
poimenskega seznama (gluhoslepih).?* S tem je Slovenija postala edina evropska drzava, ki
je skrb za gluhoslepe prepustila organizaciji, ki pokriva dve veliki skupini in eno manjSo
skupino invalidov.”®> Obenem je potrebno izpostaviti, da v Sloveniji obstaja le ena invalidnost,
in to je gluhoslepota, ki je reprezentirana v dveh razli¢nih invalidskih organizacijah.

24 Dopis MDDSZ, &t. 14102-2/2015/2 z dne 30. 7. 2015.
s Gluhe, nagludne osebe in osebe s polzkovim vsadkom.
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11 SKLEPI

Analiza stanja gluhoslepote v evropskih drzavah dokazuje, da so vse sodelujoe drzave,
Svedska, Finska, Danska, Norveska, Madzarska, Hrvaska in Nemcija, sprejele nordijsko
definicijo gluhoslepote in s tem funkcionalni kriterij gluhoslepote. Ta ne dolo¢a stopnje
okvare sluha in vida, kot je znacilno za medicinski kriterij, temveC gluhoslepoto opredeljuje
kot specificno invalidnost oziroma prizadetost, in opozarja, da ljudje s to prizadetostjo
potrebujejo specificne metode za sporazumevanje in za upravljanje vsakodnevnega Zivljenja.

Vse sodelujoe drZzave govorijo le o ocenah Stevila oseb z gluhoslepoto in ne tudi o
natanénem Stevilu gluhoslepih v posamezni drzavi. DrZzave iz leta v leto odkrivajo ve€ ljudi z
gluhoslepoto, ki so potrebni pomo¢i, kar pa je ne nazadnje odvisno tudi od tega, koliko ¢asa
(desetletij) ze namenjajo pomo¢ gluhoslepim in jim zagotavljajo zakonske pravice.

Konvencija o pravicah invalidov, ki jo je leta 2008 ratificirala tudi Slovenija, priznava
gluhoslepoto in taktiini nalin sporazumevanja, ki je eden uspeSnejSih nacinov
sporazumevanja z gluhoslepimi. Zato Evropa in evropske organizacije veckrat pozivajo k
ureditvi podrocja gluhoslepote v drzavah Evropske unije, v katerih to Se ni urejeno.

Na Svedskem, Danskem, Finskem, Norveskem, Madzarskem in Hrvaskem je gluhoslepota
priznana kot specificna invalidnost, povsem lo¢ena od gluhote, nagluSnosti, slepote in
slabovidnosti. Ljudje z gluhoslepoto so na podlagi funkcionalnega kriterija upraviceni
do zakonskih pravic. Nemcija gluhoslepote Se ni vklju€ila v zakonodajo, zaradi &esar so
potekali javni protesti. Kljub temu pa v Nemciji ve€ organizacij gluhoslepih nudi storitve
ljudem z gluhoslepoto. V prizadevanju za izboljSanje stanja podrocja gluhoslepote sodelujejo
tudi z drugimi organizacijami.

Finska, Norveska, Svedska, Danska, Madzarska in Hrvaska priznavajo pravico do tolmaéa
za gluhoslepe. S tem ljudem z gluhoslepoto omogocajo temeljne, ustavne Clovekove
pravice.

V Sloveniji ljudje z gluhoslepoto nimajo urejenega statusa gluhoslepote, obravnava se jih
bodisi kot gluhe in naglusne ali slepe in slabovidne bodisi pod vidnejSo invalidnostjo oziroma
prizadetostjo (tudi pod oznako dudevne prizadetosti). Ljudje z gluhoslepoto so v Sloveniji
pridobili prvo pravico konec leta 2014 s Pravilnikom o tehni¢nih pripomockih in prilagoditvi
vozila, na podlagi katerega so upravi¢eni do tehni¢nih pripomoc¢kov po medicinskem kriteriju.
Ostale pravice gluhoslepih Se niso urejene.

V vseh sodelujo€ih drZzavah imajo veé organizacij, ki skrbijo izkljuéno za ljudi z
gluhoslepoto. Tako je npr. na Svedskem v Svedsko zdruZenje gluhoslepih vkljuéenih 12
regionalnih drustev, ki delujejo po vsej drzavi. Poleg tega znotraj Svedskega instituta za
izobraZzevanje otrok s posebnimi potrebami deluje Se Informacijski center za gluhoslepe.

Posebej velja poudariti, da v vseh sodelujoCih drzavah vse organizacije gluhoslepih
delujejo povsem samostojno in neodvisno (torej loeno od organizacij gluhih, naglu$nih,
slepih in slabovidnih) ter so posredno ali neposredno financirane iz drzavnih sredstev.

Storitve, ki jih izvajajo organizacije za gluhoslepe, pa so ve€inoma podobne. Na splosno jih
lahko nastejemo: strokovno svetovanje ljudem z gluhoslepoto, tolmacenje, ki vkljuuje
Stevilne nacine sporazumevanja, rehabilitacija, ki vklju€uje ve€ nivojev, informiranje, osebna
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asistenca (na Danskem imajo tudi kontaktne osebe, katerih vloga je pretezno vkljuCevanje
gluhoslepih v okolje), dejavnosti in aktivnosti za vklju¢evanje gluhoslepih, skrb in podpora
svojcem in okolju gluhoslepih, skupine za samopomo¢, prevozne in stanovanjske storitve,
obiski na domu, razvijanje in poucevanje nacinov sporazumevanja, predavanja in tecaji,
zgodnja obravnava otrok, specifi¢na prilagojena izobrazevanja otrok z gluhoslepoto ipd.

Organizacije gluhoslepih imajo sredstva za delovanje zagotovljena iz drzavnih
sredstev, imajo pa tudi moznost, da se dodatno prijavljajo na razpise. Storitve, namenjene
ljudem z gluhoslepoto, se izvajajo individualno, kar pomeni, da drzave zagotavljajo
individualno delo z gluhoslepimi.

Normativi za delo z gluhoslepimi v nobeni od sodelujo¢ih drzav niso doloc¢eni, v
organizacijah za gluhoslepe so zaposleni Stevilni strokovnjaki. Vse to z namenom, da se
lahko izvaja individualno, kakovostno strokovno delo z uporabniki. V Sloveniji pri izvajanju
posebnih socialnih programov velja, da je na enega zaposlenega potrebnih 6 vklju€enih ljudi
Z gluhoslepoto in najved trije zaposleni na dnevni center, kar bistveno otezuje delo z
gluhoslepimi. Brez Stevilnih prostovoljcev, ki priskoCijo na pomo¢ v Drustvu gluhoslepih
Slovenije DLAN, pa se storitve sploh ne bi mogle izvajati. Ocenjujemo pa, da podroéje
gluhoslepote ne sme temeljiti na prostovoljstvu, temve¢ na strokovno usposobljenem
kadru, ki bo lahko svoje delo opravljal kvalitetno in strokovno, izkljuéno v dobro vseh
ljudi z gluhoslepoto.

Neodvisnost in samostojnost delovanja organizacij gluhoslepih v vseh sodelujoCih drzavah
omogocCata, da organizacije samostojno odlo¢ajo o vprasanjih, povezanih z gluhoslepoto, in
v skladu z evropskimi smernicami razvijajo stroko na podrocju gluhoslepote, ki omogoca
kakovostnejse Zivljenje gluhoslepih.

Drustvo gluhoslepih Slovenije DLAN deluje samostojno in neodvisno, vendar zaradi
napacnega razumevanja gluhoslepote v slovenskem prostoru (razumljena je kot nekaksna
»podvrsta« gluhote in naglusnosti) utira iziemno tezko pot. Prav tako je velika ovira finan¢na
odvisnost (letne pogodbe vseh zaposlenih), ki hromi kakovostno strokovno delo in razvoj
stroke na podrocju gluhoslepote.
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12 PRIPOROCILA ZA SLOVENIJO ZA UREDITEV PODROCJA GLUHOSLEPOTE

Za ureditev podrocja gluhoslepote v Sloveniji predlagamo naslednja konkretna priporocila:

a) Ureditev statusa gluhoslepih

1. Sprejetje nordijske definicije gluhoslepote in s tem priznanje gluhoslepote kot
specifi¢ne invalidnosti oziroma prizadetosti.

2. Na podlagi izdelanega funkcionalnega kriterija gluhoslepote (ki ga ima Drustvo
gluhoslepih Slovenije DLAN po vzoru drugih evropskih drZzav) multidisciplinarni tim
strokovnjakov pri posamezniku doloci, kakSno je njegovo funkcionalno stanje.

3. Upostevanje funkcionalnih kriterijev gluhoslepote v zakonodajnih predpisih, s ¢imer
se uredijo pravice ljudi z gluhoslepoto.

4. Ob popisu prebivalstva se vkljuci rubrika »hkratna okvara sluha in vida«. To lahko poda
sliko o Stevilu ljudi s hkratno okvaro sluha in vida, ki zivijo v Sloveniji.

5. V seznam telesnih okvar se vkljuéi gluhoslepota kot specificna samostojna invalidnost
oziroma prizadetost.

b) Temeljna ureditev podrocja gluhoslepote

1. Zagotavljati, da organizacija/organizacije gluhoslepih deluje(jo) samostojno in
neodvisno, kar lahko zagotovi organizacija gluhoslepih, ki razvija strokovno delo in nove
naCine sporazumevanja z gluhoslepimi, izdaja strokovne napotke za delo z gluhoslepimi,
svetuje drugim organizacijam pri delu z gluhoslepimi (npr. zaposlenim v domovih za starejSe,
zdravnikom itd.), usposablja zaposlene v institucijah za delo z gluhoslepimi, usposablja
tolmace za gluhoslepe, izdaja strokovno gradivo s podroéja gluhoslepote, slovarje, strokovne
knjige in druga gradiva o naginih sporazumevanja z gluhoslepimi.*®

2. Organizaciji gluhoslepih zagotavljati zadostna finanéna sredstva iz drzavnega
proraduna (za osnovno delovanje). Prijavijanje na razpise je lahko le dodana vrednost za
organizacijo (tako je tudi v vseh sodelujo€ih drzavah). S tem se bo lahko zadrzal in usposobil
kakovosten strokovni kader za delo z gluhoslepimi, hkrati se bo kakovost strokovnega
dela na podrocju gluhoslepote bistveno okrepila.

3. Redefiniranje normativa za delo z gluhoslepimi pri izvajanju posebnih socialnih
programov.

4. Storitve za gluhoslepe se ne morejo primerjati s storitvami, ki se izvajajo za druge
senzorne invalide (gluhe, naglusne, slepe in slabovidne). Zato je potrebno tudi v novi
metodologiji FIHO gluhoslepoto obravnavati ali kot posebno kategorijo invalidnosti ali jo
umestiti med invalidnosti z ve¢ okvarami.

5. Z ustreznim strokovnim kadrom omogo¢ati individualno strokovno delo z
gluhoslepimi. Izkljuéno individualno delo z gluhoslepimi lahko daje dobre rezultate.

c) Zakonodajno podrocje

1. Pravica do tolmaca za gluhoslepe

Sprejeti zakonodajo, ki vklju€uje pravico do uporabe tolmaca za gluhoslepe.

V zakonodaji je potrebno definirati osebe z gluhoslepoto — ob tem upoStevati funkcionalni
kriterij gluhoslepote, ki se ga v zakonu tudi navede. Opredeliti je treba, kdo je tolmac za
gluhoslepe in kakSne so njegove naloge. Med njegove naloge je treba uvrstiti tudi
spremljanje gluhoslepega (torej ne samo tolmacenje v Stevilne nacine sporazumevanja,
temvel tudi spremljanje). Treba je jasno nasteti naCine sporazumevanja z gluhoslepimi
(lahko so podrobneje opisani — Madzarska, Hrvaska).

Pri uveljavljanju pravic do uporabe tolmaca za gluhoslepe se uposteva podan funkcionalni
kriterij gluhoslepote pri posamezniku. Znanje nacinov sporazumevanja nikakor ne sme biti
pogoj za uveljavljanje pravic do tolmaca za gluhoslepe. Glede na to, da obstaja precejsSnja

% Tu niso miSljeni slovarji slovenskega znakovnega jezika, temve¢ izklju€no slovarji za laZje u€enje
specifiCnih taktilnih in hapti¢nih nadinov sporazumevanja z gluhoslepimi.

52



skupina ljudi z gluhoslepoto, ki nimajo izoblikovanega uspeSnega nacina sporazumevanija, je
smiselno vklju€iti tudi spodbudo in navesti, da je treba »osebam z gluhoslepoto zagotoviti, da
usvojijo specific(ne nacine sporazumevanja, ustrezne potrebam posameznika, in da jih
uporabljajo«. To je smiselno tudi zato, ker se nacini sporazumevanja pri posamezniku z
gluhoslepoto zaradi poslabSanja okvare senzornih ¢util lahko spremenijo.

Primer 10:

Posameznik najprej uporablja nadin sporazumevanja, ki temelji na izrabi ostankov vida,
kasneje je zaradi hujSe okvare vida ali popolne slepote prisilien uporabljati izklju¢no taktilne
nacine sporazumevanja.

Drzave, razen Finske in MadZarske, v zakonu ne doloCajo obsega pravice do uporabe
tolmaca za gluhoslepe. To pomeni, da jim pripada neomejeno Stevilo ur tolmacenja v vseh
zivljenjskih situacijah, prav tako pred drzavnimi organi, organi lokalne samouprave, izvajalci
javnih pooblastil oziroma izvajalci javne sluzbe. Torej v vseh situacijah, v katerih bi
gluhoslepota lahko bila ovira za enakopravne mozZnosti pristopa/sodelovanja na socialnem,
ekonomskem in kulturnem podrocju ter za enakopravno uresni¢evanje Clovekovih pravic in
temeljnih svoboscéin. Ob tem se upoStevajo individualne potrebe posameznika z
gluhoslepoto.

2. Zakon o pokojninskem in invalidskem zavarovanju (Ur. . RS, §t. 96/2012)

Pravica do dodatka za pomo¢ in postrezbo

Gluhoslepi so zaradi hkratne okvare sluha in vida v najteZji situaciji, zato predlagamo, da se
jim pravica do dodatka za pomo¢ in postrezbo prizna v najviSjem znesku.

100. ¢len, Upravi¢enci — aktivni zavarovanci

V prvem, Cetrtem in petem odstavku 100. ¢lena se dodajo osebe z gluhoslepoto.

(1) Pravico do dodatka za pomoc€ in postrezbo imajo tudi zavarovanci, ki so sklenili
delovno razmerje ali zaceli opravijati samostojno dejavnost kot slepi ali slabovidni,
opredeljeni v 2. skupini definicije slepote (v nadaljnjem besedilu: slabovidni),
dgluhoslepi, zavarovanci, ki postanejo med delovnim razmerjem ali opravljanjem
samostojne dejavnosti slepi ali slabovidni, gluhoslepi, ter nepokretni zavarovanci, ki
SO zaposleni primerno svojim delovnim zmoZnostim, vendar najmanj s polovico
polnega delovnega ¢asa, ¢e nimajo pravice do dodatka za pomo¢ in postreZbo na
kak$ni drugi podlagi.

(4) Pravico do dodatka za pomoc¢ in postrezbo imajo tudi osebe, ki so oslepele kot
uzivalci pokojnine in osebe z gluhoslepoto, ki jim je hkratna okvara sluha in vida
nastala kot uZivalcem pokojnine.

(5) Pravico do dodatka za pomoc¢ in postrezbo imajo tudi slepe osebe in osebe z
dluhoslepoto, ki so zdravstveno zavarovane po drugem zavarovancu zavoda ali
upokojencu.

2. odstavek 128. €lena, Pridobitev pravice, zaCetek izplaCevanja dodatka za pomo¢ in
postrezbo ter neizplacilo v primeru tujine

Zavarovancu, ki je sklenil delovno razmerje kot slep ali gluhoslep ali je oslepel ali
postal gluhoslep v ¢asu zavarovanja, pripada dodatek za pomo¢ in postrezbo od
sklenitve delovnega razmerja oziroma od takrat, ko je oslepel ali postal gluhoslep,
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izplaca pa se od prvega dne naslednjega meseca po vioZitvi zahteve in Se za Sest
mesecev naza,.

Druga alineja 131. &lena, Cas zunaj delovnega razmerija, ki se $teje v zavarovalno dobo
— poklicne rehabilitacije vojaskega invalida, slepega, gluhega in naglusnega,
boleznimi, paraplegijo, cerebralno in otrosko paralizo ter multiplo sklerozo,
ekstrapiramidnimi oboleniji ali civilnega invalida vojne, ne glede na to, ali je bil pred
tem zavarovan(.]

3. Pravilnik o kriterijih za uveljavljanje pravic za otroke, ki potrebujejo posebno nego in
varstvo (Ur. I. RS, &t. 105/2002, zadnje spr. in dop.: Ur. I. RS, §t. 85/2012)
7. €len, Otroci z ve€¢ motnjami

Za otroke z ve¢ motnjami se po tem pravilniku Stejejo gluhoslepi otroci in otroci, ki
imajo hkrati ve¢ kot tri motnje ali diagnosticirane bolezni, ki vsaka po sebi sicer ne
predstavija take stopnje motnje ali bolezni iz predhodnih ¢lenov tega pravilnika, na
podlagi katere otrok potrebuje posebno nego in varstvo po tem pravilniku, njihova
kombinacija pa upravi¢enost do posamezne pravice utemeljuje.

Gluhoslepi otroci in otroci, ki imajo hkrati vec kot tri motnje ali diagnosticirane bolezni,
ki vsaka po sebi daje pravico do dodatka za nego otroka v niZjem znesku, so
upravi€eni do dodatka za nego otroka v visjem znesku.

4. Zakon o poklicnem in strokovnhem izobrazevanju (ZPSI — 1, Ur. . RS, &t. 79/06) 8. Clen,
Dijaki s posebnimi potrebami
Mednje je treba vkljuciti tudi osebe z gluhoslepoto.

Poklicno in strokovno izobraZevanje dijakov, ki imajo posebne potrebe, se zaradi
posebne nadarjenosti ali zaradi motenj v duSevnem razvoju, zaradi slepote ali
slabovidnosti, gluhote ali naglu$nosti, gluhoslepote, govorno-jezikovnih moten;,
gibalne oviranosti, dolgotrajne bolezni, zaradi motenj vedenja, osebnosti ali
primanjkljajev na posameznih podroéjih ucenja (v nadaljnjem besedilu: dijaki s
posebnimi potrebami) organizira in izvaja v skladu s tem zakonom in posebnimi
predpisi.

5. Zakon o davku na motorna vozila (ZDMV - C; Ur. I. RS, §t. 9/10 z dne 9. 2. 2010,
NPB &t. 7)
5. ¢len, Oprostitev placila davka od cestnih motornih vozil.

Za osebe po tej tocki se Stejejo:

- osebe, pri katerih je zaradi izgube, okvare ali paraliziranosti spodnjih okon¢in ali
medenice nastala najmanj 80% telesna okvara;

- osebe, ki so popolnoma izqubile vid na obeh ocesih;

- osebe z zmerno, tezjo ali tezko telesno ali duSevno prizadetostjo, Ki jim je priznana
invalidnost po zakonu, ki ureja druzbeno varstvo telesno in dusSevno prizadetih
oseb;

- otroci, ki potrebujejo posebno nego in varstvo;

- osebe, ki so gluhoslepe.

6. Zakon o radioteleviziji (ZRTVS —1A; Ur. I. RS, §t. 9/14 z dne 5. 2. 2014, NPB §t. 4)
32. ¢len (2. in 3. odstavek) Prispevek za RTV

Placila prispevka so med drugimi opro$ceni tudi:

(2)
- socialno ogroZeni;
- invalidi s 100-odstotno telesno okvaro;
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- invalidi z manj kot 100-odstotno telesno okvaro, Ce jim je priznana tudi pravica do
dodatka za pomoc¢ in postrezbo,

- 0sebe, ki so trajno izgubile sluh;

- vzgojno izobraZevalni zavodi, ustanove za varstvo otrok, bolnisnice, izvajalci socialno
varstvenih dejavnosti znotraj javne mreze in invalidske organizacije — za sprejemnike,
ki so namenjeni vzgojnemu ali uénemu procesu oziroma razvedrilu varovancev,
ucencev oziroma pacientov;

- diplomatska in konzularna predstavnistva na podlagi vzajemnosti;

- 0sebe z gluhoslepoto.

7. Pravilnik o kategorijah potrosnikov, ki so upraviéeni do posebnih cenovnih opcij ali
paketov (Ur. I. RS, &t. 105/13)
4. ¢len Potrosnik s posebnimi potrebami

1) Za potroSnika s posebnimi potrebami se $teje naroCnik storitev iz 1. tocke drugega
odstavka 11. ¢lena zakona, ki je invalid z eno od naslednjih ugotovijenih telesnih okvar:
- najmanj 80% telesna okvara zaradi izgube vida ali
- najmanj 60% telesna okvara zaradi izgube sluha ali
- najmanj 80% telesna okvara zaradi seStevka vec telesnih okvar, pri cemer mora biti
ena od njih najmanj 70% ali
- osebe z gluhoslepoto.

8. Uredba o ukrepih za konc¢ne uporabnike invalide (Url .I. RS, &t. 38/14)
2. ¢len, pomen izrazov

(1) V tej uredbi izraz konéni uporabnik invalid oziroma narocénik invalid pomeni:

- slepega ali slabovidnega konénega uporabnika oziroma naroCnika, ki mu je bila
ugotovljena najmanj 80-odstotna telesna okvara zaradi izgube vida;

- gluhega ali naglusnega konc¢nega uporabnika oziroma naroCnika, ki mu je bila
ugotovljena najmanj 60-odstotna telesna okvara zaradi izgube sluha;

- konénega uporabnika oziroma naroCnika, ki mu je bila ugotovijena najmanj 80-
odstotna telesna okvara, pri cemer je najniZji odstotek posamezne telesne okvare,
ki se sesteva, vsaj 70-odstotna.

- osebo z gluhoslepoto.

8.¢élen, Dodati dostop do univerzalnega imenika za osebe z gluhoslepoto.

9. Zakon o notariatu (ZN — G; Ur. I. RS, &t. 91/13 zdne 5. 11. 2013, NPB ST. 14)
51. ¢len notarski zapisi o pravnih poslih — zapisne price in tolmac

Pri sestavljanju notarskih zapisov morata sodelovati dve zapisni prici:

1.¢e se sklepajo pravni posli iz 3. toCke 47. Clena tega zakona, darilna pogodba za
primer smrti ali sestavlja oporoka;

2.Ce kateri od udeleZencev pravnega posla ne obvilada uradnega jezika;

3.Ce je kateri od udeleZzencev pravnega posla slep, gluh, nem ali gluhonem,
gluhoslep;

4.¢e je kateri od udeleZencev nepismen oziroma &e ne obvlada pisave, v Kateri je
sestavljena listina.

10. Pravilnik o tehni€énih pripomoc€kih in prilagoditvi vozila (Ur. |. RS, &t. 71/2014) —
sprememba

Odpraviti medicinski kriterij gluhoslepote kot pogoj za uveljavljanje pravic iz navedenega
pravilnika in vklju€iti funkcionalni kriterij gluhoslepote.

Tretja alineja 3. Clena navedenega pravilnika se spremeni tako, da se ¢rta medicinsko
doloCen kriterij in se vnese »upostevajo¢ funkcionalni kriterij«.
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11. Resolucija o nacionalnem programu za jezikovno politiko 2014-2018 (Ur. |. RS, st.
62/13)

V resoluciji popraviti termin iz »gluho-slep« v »gluhoslep«. V to¢ko 2.1.7 vkljuciti oziroma
nasteti naCine sporazumevanja za osebe z gluhoslepoto. Pod tretji cilj ukrepov vkljugiti
»tecaje za u€enje nacinov sporazumevanja z osebami z gluhoslepoto«.

12. Dolgotrajna oskrba

Osebe z gluhoslepoto vkljuciti v Predlog zakona o dolgotrajni oskrbi. Predlagamo, da so
lijudje z gluhoslepoto delezni pravic iz sistema dolgotrajne oskrbe (vstopni pogoiji, ki bodo
primerni tudi za gluhoslepe). To je posebej pomembno za osebe s starostno gluhoslepoto
(po 55. oziroma po 65. letu starosti).

Ljudem s starostno gluhoslepoto bi bilo potrebno zagotavljati pomoc€ in storitve glede na
njihove potrebe.

€) Potrebne strokovne storitve za ljudi z gluhoslepoto na nivoju drzave

1. Tolmacenje gluhoslepim s tolmaci za gluhoslepe, ki obvladajo Stevilne prilagojene
nacine sporazumevanja z gluhoslepimi. Storitev tolmacdenja za gluhoslepe vklju€uje tudi
spremstvo gluhoslepega od kraja A do kraja B in nazaj (gluhoslepega, ki npr. zeli k
zdravniku, se spremlja od njegovega doma do zdravnika in nazaj). Pri razvoju oziroma
oblikovanju individualnega nacina sporazumevanja z vsakim posameznikom z gluhoslepoto
je treba izhajati iz njegovega stanja in ga prilagoditi izkljuéno njegovim zmoznostim in
sposobnostim.

Z vidika drzave je najugodneje, Ce so tolmadi za gluhoslepe zaposleni znotraj organizacije
gluhoslepih (Madzarska, Hrvaska). S tem se gluhoslepim zagotavljajo brezplaéne storitve
tolmacenja in spremljanja, vse dni v letu. Tolmaci za gluhoslepe se usposabljajo znotraj
organizacije gluhoslepih in uporabljajo Stevilne nacCine sporazumevanja in spremljanja.
Tolmacenje gluhoslepim vsekakor vklju€uje tudi spremljanje gluhoslepega. Med naloge
tolmaCev za gluhoslepe se lahko uvrs€a tudi sodelovanje pri razvoju individualiziranih
nacinov sporazumevanja z gluhoslepimi, ki nimajo izoblikovanih nacinov sporazumevanja
(skupina gluhoslepih, ki jo posebej izpostavljajo tudi na Svedskem: ljudje z gluhoslepoto, ki
ne uporabljajo nobenega jezika svoje okolice), ter pri razvijanju novih prilagojenih nacinov
sporazumevanja z gluhoslepimi in pripravi gradiva s tega podrocja.

2. Odkrivanje gluhoslepih na terenu, zlasti na ruralnih obmogjih Slovenije, ter prva
socialna pomo¢€ ljudem z gluhoslepoto, ki dlje ¢asa zivijo v osami in izolaciji, sta za
ureditev podroCja gluhoslepote nujno potrebna. Ljudje z gluhoslepoto ne trkajo na vrata
pisarn in se ne predstavljajo kot gluhoslepi, ker tudi pojma gluhoslepote ne poznajo. Namen
je pretrgati izolacijo gluhoslepega in mu pomagati pri ureditvi obiCajnega Zzivljenja ter
vzpostavitvi stika z okolico. Ljudje z gluhoslepoto, ki Zze dlje ¢asa (tudi ve€ desetletij) Zivijo v
osami in izolaciji, so prestraSeni, doZivljajo hude stiske, nimajo izoblikovanih nacinov
sporazumevanja ali so ti delni. Nekateri nimajo urejenih najbolj osnovnih osebnih zadev
(nimajo zdravstvenega zavarovanja, niso opravili zdravniSkega pregleda, nimajo informacij,
ne vedo, na koga se lahko obrnejo itd.) Potrebno jih je odkriti, vzpostaviti kontakt z njimi in
njihovim okoljem, jim podati osnovne informacije, jih »na varen nacin« povezati z drugimi
sluzbami (CSD, lokalnimi organizacijami itd.) ter jih vkljuCiti v storitve, ki so namenjene
osebam z gluhoslepoto. Osebe, ki bi opravljale terensko odkrivanje gluhoslepih, morajo imeti
visoke etiCne standarde, ustrezno znanje in sposobnosti s podrocCja socialnega dela, posebe;j
s podrogja gluhoslepote, izkuSnje pri vzpostavitvi uspednih stikov z gluhoslepimi, znanje
uporabe Stevilnih naginov sporazumevanja z gluhoslepimi in okolico ter poznavanje pravic s
podrocja socialnega varstva.

3. Osebna asistenca ljudem z gluhoslepoto, ki omogofa da se zadovoljijo njihove
osnovne zivljenjske potrebe po &im vedji samostojnosti in mobilnosti. Osebna asistenca
ljudem z gluhoslepoto se izvaja v obsegu, ki je odvisna od potreb posameznika.
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Primer 11:

Posameznik z gluhoslepoto Ze ve€ kot desetletje in pol Zivi v izolaciji. V okolju, v katerem
Zivi, ni razumljen, tudi on ne razume sveta okrog sebe. Dolgo trajajoCa izolacija je pustila v
njegovem Zivljenju hude posledice. Ze veckrat je poskusal narediti samomor. Prav zaradi
veckratnih poskusov samomora so mu poleg popolne gluhoslepote ostale tudi druge trajne
posledice. Za ureditev samostojnejSega Zivljenja in mobilnosti potrebuje osebno asistenco v
obsegu, ki jo dolo¢i sam. Ima obdobja, ko zelo veliko spi. Omejitev storitve osebne asistence
(vstopni pogoji glede Stevila ur na teden in starostna omejitev do 65. leta starosti) ga bo
izklju€ila iz zanj zelo pomembne pomoci — osebne asistence, ki ga ohranja pri zivljenju. S
pomocjo storitve osebne asistence in nenehne sprotne ekstrinzicne motivacije je postal
aktiven drzavljan. Vklju€uje se v razli¢ne dejavnosti in je pri tem uspeSen.

4. Individualno strokovno svetovanje ljudem z gluhoslepoto v varnem okolju, v
prilagojenih nacinih sporazumevanja, ki ga posameznik razume. Vzpostavitev
zagovornisSke sluzbe za ljudi z gluhoslepoto. Gre za zelo pomembne storitve za ljudi z
gluhoslepoto. Ti zaradi stanja, v katerem se nahajajo, preZivljajo hude stiske in strahove v
povezavi s tem, ali se bosta vid in sluh Se slabsala, kako bodo ziveli s Se slabsim sluhom
in/ali vidom oziroma celo s popolno gluhoslepoto, kdo jim bo pomagal, jih morda kdo napade,
izkoristi, zlorabi ... Ljudje z gluhoslepoto imajo dale¢ premalo ali ni¢ informacij, nekateri
nimajo niti podpornega okolja. Intersekcijska diskriminacija,?’ nasilje, depresija in huda
psihi¢na stanja so njihovi stalni spremljevalci. Zaradi prevelike jezikovne in mobilne bariere
se ne morejo odpraviti k strokovnjakom, ki bi jim svetovali. Gluhoslepota pus€a trajne
posledice, zaradi Cesar je pri posamezniku potrebno najprej pridobiti zaupanje in mu ponuditi
ustrezno strokovno pomo¢€, ki bo zanj razumljiva, da bo lahko kasneje sodeloval pri
dejavnostih za vklju€evanje v okolje in zivel kakovostnejSe zZivljenje.

5. Usposabljanja in pomo¢ svojcem ljudi z gluhoslepoto ter njihova razbremenitev.
Svoijci ljudi z gluhoslepoto v Stevilnih situacijah ravnajo na podlagi izkusen;j iz preteklosti in po
svoji intuiciji. Zaradi neStetih negativnih izkuSenj, ki jih dozivljajo vsakodnevno, so preutrujeni
in izCrpani, potrebujejo strokovno pomoc¢ in razbremenitev. Potrebujejo tudi informacije o
podro¢ju gluhoslepote, o uspeSnejSih nacinih sporazumevanja in nacinih ravhanja v
posameznih situacijah, strokovne napotke, krepitev moci ipd.

6. Strnjeni te€aji za ljudi z gluhoslepoto so dopolnilo habilitaciji in rehabilitaciji ljudi z
gluhoslepoto. Ve&dnevna bivanja v spros€ujoem okolju, ob podpori tolmagev za gluhoslepe
(spremljevalcev), osebnih asistentov, strokovnjakov in svetovalcev vzpodbudijo pri ljudeh z
gluhoslepoto veliko ve€jo odprtost za novo ucenje, raziskovanje in spoznavanje. Zato so
strnjeni tecaji za ljudi z gluhoslepoto najbolj uginkoviti.?®

7. Organiziranje in izvajanje druzinskih srec¢anj, na katerih se Clani druzine usposabljajo
za prilagajanje zivljenja z otrokom z gluhoslepoto.

8. Kakovostna usposabljanja strokovnega kadra za delo z gluhoslepimi v organizaciji
gluhoslepih. Zelo pomembno je, da z gluhoslepimi delajo ljudje z osebnimi kvalitetami,
izobrazbo in znanjem s podro€ja gluhoslepote. Organizacija gluhoslepih mora usposabljati
strokovni kader za delo z ljudmi z gluhoslepoto, saj specifi€nih znanj s podrocja gluhoslepote
kandidati ne morejo usvaojiti le iz knjig ali v organizacijah, v katerih gluhoslepih ni.

V letu 2016 je Socialna zbornica Slovenije sprejela nov Katalog znanja za delo v posebnih
socialnih programih za osebe z gluhoslepoto (059/16). Na podlagi sprejetega kataloga so

*" Osebe z gluhoslepoto so obravnavane samo skozi eno dimenzijo in ne v intersekcijah oziroma
krizanjih.
8 Tovrstne izkusnje imamo tudi na vsakoletnih delovnih vikendih in taborih z ljudmi z gluhoslepoto.
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trije zaposleni Drustva gluhoslepih Slovenije DLAN Ze opravili preverjanje usposobljenosti za
strokovne sodelavce na podrocju gluhoslepote.

9. Uc¢inkovita usposabljanja strokovnih sluzb (posebej tudi zdravstvenega osebja) o
gluhoslepoti, o pristopih pri delu in sporazumevanju z ljudmi z gluhoslepoto. S tem strokovne
sluzbe postanejo dostopnejSe za ljudi z gluhoslepoto, izvajajo se lahko kakovostnejse
storitve, ki dvigujejo tudi kakovost Zivljenja gluhoslepih. K temu nas z dokumentom,” ki je bil
pripravljen v letu 2014, poziva tudi evropska organizacija EDbN (European Deafblind
Network).

10. Razvijanje jezika gluhoslepih (razvijanje uspeSnih nacinov sporazumevanja) je
temeljna strokovna naloga za uspeSno opravljanje del na podro&ju gluhoslepote. Jezik se
lahko razvija le skupaj s posamezniki oziroma z ljudmi z gluhoslepoto, ki ga bodo uporabljali.
Pri tem pa jim morajo pomagati strokovnjaki.

Hart (2006: 10) svetuje, naj sogovorniki ljudi z gluhoslepoto postanejo sopotniki pri razvijanju
in dajanju pomena dejanjem, gestam in vokalizaciji. Potovanje obeh je kot skupno odkrivanje
in zaCetna toCka oseb z gluhoslepoto je enaka, kot je bila za vsakega izmed nas, ko smo bili
dojencki.

11. Osnhovna, socialna in zaposlitvena rehabilitacija gluhoslepih, ki je prilagojena
ljudem z gluhoslepoto. Uspedna rehabilitacija ljudi z gluhoslepoto zahteva individualno
delo, v nacinih sporazumevanja, ki so uporabniku najbolj razumljivi. V procesu rehabilitacije
je treba posamezniku zagotavljati vso strokovno pomo¢&. Rehabilitacija mora vkljuevati tudi
zagotavljanje podpornih storitev za osebe z gluhoslepoto.

12. Zgodnje prepoznavanje in obravnava otrok z gluhoslepoto. Gre za zgodnje
prepoznavanje gluhoslepote pri otroku in nudenje potrebne prilagojene pomodci otroku, hkrati
tudi svetovanja starSem ter vsem vpletenim (vzgojiteliem, morebitnim terapevtom in
pomembnim drugim) glede otrokove okvare, posledic in na€inov obravnave.

13. Strokovna podpora pri izobrazevanju za otroke in odrasle osebe z gluhoslepoto.

Primer 12:

Uc€enec ali dijak z gluhoslepoto je integriran, vendar ob tem potrebuje stalno pomo¢, da bo
pri izobrazevanju uspeSen. Dodatne ure strokovne pomodi za uéence/dijake s statusom
uenca/dijaka s posebnimi potrebami v primeru gluhoslepote ne zadostujejo. Treba je
zagotavljati tolmaca za gluhoslepe (skupaj s spremljanjem), zapisnikarja oziroma pomo¢
osebnega asistenta.

14. Stanovanjske storitve za ljudi z gluhoslepoto

Prilagojena stanovanja za samostojnejSe zivljenje in bivanje ljudi z gluhoslepoto, v okolju, ki
je prilagojeno njihovim potrebam. Stanovalcem strokovno usposobljene osebe nudijo pomog,
da lahko zivijo ¢im samostojnejSe Zivljenje in se vkljuCujejo v druzbo.

#  Mapping Opportunites For Deafblind People Across Europe. Dostopno na:

http://www.cresam.org/Mapping_opportunities_for_deafblind_people_across_Europe.pdf
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d) Razvijanje stroke in raziskovalne dejavnosti s podrocja gluhoslepote

1. Sodelovanje z evropskimi organizacijami gluhoslepih, prenasanje primerov dobre prakse
v lastno drzavo in njihovo apliciranje prakso, ¢ezmejno sodelovanje s partnerskimi
organizacijami iz drugih drzav za blaginjo in kakovostnejSe Zivljenje vseh gluhoslepih.

2. lzvajanje raziskovalnih dejavnosti s podrogja gluhoslepote in posebej sporazumevanja z
gluhoslepimi.

3. Razvijanje ucnih programov in usposabljanj za gluhoslepe, ki prevzamejo aktivho vlogo
pri usposabljanju.

4. Sodelovanje z univerzami v razliénih projektih, raziskovalnih dejavnostih in
usposabljanjih.

e) Podroéje zavodov®

1. GerencCer Pegan (2015) v raziskavi ugotavlja, da ljudje z gluhoslepoto Zivijo tudi v
(posebnih) socialnovarstvenih zavodih. V&asih je dovolj, da posameznik v okolju preve¢
izstopa s svojim »mahanjem«, ki za okolico ni razumljivo, in se premalo odziva na
»draZljaje« okolice, ker ne zaznava vseh informacij. Dovolj je tudi, da po smrti
svojcev/starSev tak posameznik nima nikogar, ki bi ga zagovarjal, razumel in podpiral.
Tako zlahka postane »predmet« obravnave sluzb, ki lahko precej hitro najdejo ustrezno
reSitev, ki bo zanj »varna« in kjer »mu bo dobro«. Ko se Clovek znajde v instituciji in
osebje ugotovi, da se z njim pa¢ »ne da komuniciratic, ga preprosto pozabijo in
»zaloZijo«. Potrebno je okrepiti stanovalce 2z gluhoslepoto v (posebnih)
socialnovarstvenih zavodih,*! jim nuditi osebno pomog, da lahko postanejo razumljeni in
razumejo okolico okrog sebe.

2. Gluhoslepota je vsem obiskanim zavodom® tuja (Gerenéer Pegan 2015). Tega ne
potrjujejo le nagini sporazumevanja z gluhoslepimi, temve¢ tudi nacini dela s stanovalci,
ki sodijo med »pozabljene«. Zaradi neustreznosti bivanja v posebnih socialnovarstvenih
zavodih je ljudem z gluhoslepoto treba zagotoviti podporno okolje z zagotovitvijo
individualnih oblik pomog¢i, prilagojenih posamezniku, z moznostjo, da ob ustrezni
podpori in pomo¢€i okolja zivijo samostojneje.

Primer 13:

Leta 2015 je Drustvu gluhoslepih Slovenije DLAN uspelo spremeniti Zivljenje dveh stanovalk
v posebnem socialnovarstvenem zavodu, ki ob ustrezni podpori in pomoci okolja danes Zivita
veliko samostojneje in kakovostneje. Ob vsakokratnem obisku izkazujeta izjemno hvaleznost
in veselje. Vedno znova poudarjata, kaj vse zmoreta in znata.

f) Podro¢je starostne gluhoslepote

1. Starostna gluhoslepota® je v Sloveniji povsem neprepoznana. Doslej se temu podrogju ni
posvecalo prav nobene pozornosti, Ceprav je neizogibno, da govorimo o starajoem se
prebivalstvu, s €imer narasc¢a tudi starostna gluhoslepota. Ljudje, ki Zivijo v domaem
okolju ali v domovih za starejSe, pripovedujejo, da niso delezni ustrezne pomodi in
informacij in da so (tudi med ljudmi) povsem izolirani. Drustvo gluhoslepih Slovenije
DLAN je v letu 2016 v sodelovanju z nekaterimi domovi za starejSe izvedlo ve¢ kot 30
brezplac¢nih predavanj in delavnic za zaposlene v domovih. Po povratnih informacijah
zaposlenih v institucijah so tovrstna usposabljanja izjemno koristna, saj pripomorejo ne le

% |zhajajo¢ iz raziskave Gerenéer Pegan, S. (2015), Druzbeni polozaj oseb z gluhoslepoto v Sloveniji
in na Madzarskem. Ljubljana: doktorska disertacija.

¥ Z namenom, da postanejo razumljeni in njihove zgodbe dostopne. Sele z okrepitvijo lahko
»spregovorijo«, »zahtevajo« in kreirajo osebne odlo¢itve.

%2/ raziskavi je sodelovalo deset socialnovarstvenih in posebnih socialnovarstvenih zavodov.

% Simona Gerencer Pegan je na 6. Kongresu socialnega dela, oktobra 2016 v Moravskih toplicah
predavala o starostni gluhoslepoti.
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k prepoznavi stanovalcev s starostno gluhoslepoto, temvec tudi h kakovostnejSemu delu
Z njimi.
Organizacija gluhoslepih v sodelovanju z domovi za starejSe odkriva in prepozna

stanovalce s starostno gluhoslepoto. Torej ljudi, ki jih okolica in druzba nista
prepoznali kot gluhoslepe, temvec€ kot ljudi z drugo diagnozo.

Na Zalost je tako, da tudi druzba, okolica, gluhoslepoto v veliki meri pripisuje pojavu
starostne demence. Tega ne bi smeli poceti. Demenca je ena stvar, gluhoslepota pa
druga. V tem pogledu v druzbi ni jasnega razlikovanja (dr. Janko Pleterski, oseba z
gluhoslepoto, ¢lan Drustva gluhoslepih Slovenije DLAN).

Za ljudi s starostno gluhoslepoto je potrebno zagotavljati individualno obliko pomoéi,
zlasti strokovno svetovanje in pomo¢ pri odpravljanju ovir v okolju. Z individualno
obravnavo se zmanj$ajo osebne stiske in strahovi, kako preZiveti v stanju gluhoslepote in
kaj priCakovati v prihodnje. Ljudem s starostno gluhoslepoto je treba zagotoviti ¢im vec
informacij in jim pomagati, da se naucijo Ziveti z gluhoslepoto, ob tem pa &im bolje
izkoristiti ostanke obeh Cutil (sluha in vida) ter izkusnje, ki jih imajo.

Organizirane skupine za samopomo¢ ljudi s starostno gluhoslepoto s
spremljevalci, tolmaéi za gluhoslepe in kontaktnimi osebami (ki odkrivajo ljudi z
gluhoslepoto na terenu, vzpostavljajo stike z njimi in njihovo okolico, nudijo storitve prve
socialne pomoci). Gre pravzaprav za regionalne ekipe strokovnjakov po razli¢nih krajih v
Sloveniji, ki bi bili v veliko pomo¢ ljudem s starostno gluhoslepoto, ki Zivijo v domagem
okolju. Ne gre le za izmenjavo izkuSenj ljudi s starostno gluhoslepoto, temve¢ tudi za
prenos pomembnih informacij (pregled sluha, pregled vida, treningi vida/sluha za boljSi
izkoristek ostankov enega in drugega cutila, usvajanje novih prilagojenih nacinov
sporazumevanja, pravilna uporaba tehniénih pripomockov itd.) za lazje premagovanje
vsakodnevnih tezav ter kakovostnejSo starost.
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PRILOGA

VPRASALNIK ZA PODROCJE GLUHOSLEPOTE (slovenska verzija)

A. sklop: statistika in definiranje

Koliko gluhoslepih je vklju€enih v programe, storitve, projekte?
KolikSna je populacija gluhoslepih v vasi drzavi?

Kako definirate gluhoslepoto v zakonodaji?

B. sklop: organizacija in predpisi:

Kateri so viri financiranja programov, storitev, projektov?

KolikSna je bila poraba sredstev za programe v 2015? Pogled na zadnjih pet let (raste, ostaja
isto, pada).

Organizacijska shema: katera sluzba koordinira aktivnosti?

Kdo so izvajalci programov, projektov, storitev ali obstaja mreza po celotni drzavi (vladne
organizacije/nevladne organizacije)?

Predpisi, ki veljajo za podrocje gluhoslepote — prosimo, navedite, kateri so in Kkaj
predpisujejo?

C. sklop: metode, tehnike, oblike podpore

Katere metode in tehnike v storitvah, programih, projektih se izvajajo in kako? Prosimo za
kratek opis metod in tehnik.

D. sklop: evalvacija

Ali Ze obstajajo evalvacijske Studije ucinkovitosti za programe, storitve, projekte za
gluhoslepoto in kaj so pokazale?

E. sklop: delodajalci

Uspehi, primeri dobre prakse, tezave, vas komentar.

F. Prosimo, prilozite gradivo v angles¢ini, €e ga imate na razpolago.
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