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Wstep

Niniejszy raport stanowi analize konstrukcyjng mechanizméw systemowych, ktére
prowadzg do niewidzialnosci sytuacji oséb gtuchoniewidomych. Jego celem jest
wskazanie warunkdw, ktére powinny zosta¢ uwzglednione w procesie dalszych reform
orzekania o niepetnosprawnosci i systemu wsparcia. Dokument przedstawia, w jaki
sposob polski system orzecznictwa i wsparcia ujmuje obecnie gtuchoniewidzenie jako
sytuacje funkcjonowania oraz jakie konsekwencje wynikajg z przyjetego sposobu jego

rozpoznawania.

Gtuchoniewidzenie jest sytuacjg funkcjonowania wynikajgcy z jednoczesnego
uszkodzenia wzroku i stuchu. Nie stanowi prostej sumy dwdch odrebnych
niepetnosprawnosci, lecz prowadzi do specyficznych konsekwencji w zakresie
komunikacji, orientacji przestrzennej, dostepu do informacji oraz samodzielnego
podejmowania rdl spotecznych. Charakter tych konsekwencji powoduje, ze sposéb
rozpoznawania i opisywania gtuchoniewidzenia ma bezposredni wptyw na konstrukcje

systemu wsparcia.

Analiza koncentruje sie na konstrukcji kategorii orzeczniczych, narzedzi oceny
funkcjonowania oraz praktykach instytucjonalnych, a takze na konsekwencjach

wynikajgcych z braku jednoznacznego rozpoznania tej sytuacji.

W niniejszym opracowaniu pojecie ,niewidzialnos¢” odnosi sie do braku systemowego
rozpoznania gtuchoniewidzenia jako odrebnej sytuacji funkcjonowania, a nie do postaw

czy intencji konkretnych osdéb lub instytucji. Raport nie stanowi oceny dziatan



pojedynczych urzednikéw ani sSrodowisk, lecz prébe opisania konstrukcji systemu

i skutkdow wynikajacych z jego obecnego ksztattu.

Dokument ma charakter analityczny i referencyjny. Nie jest artykutem naukowym ani

projektem legislacyjnym, lecz materiatem porzadkujgcym argumentacje w kontekscie

trwajgcych prac nad zmianami w systemie orzecznictwa i wsparcia oséb

z niepetnosprawnosciami. Analiza opiera sie na przeglagdzie obowigzujgcych rozwigzan

oraz doswiadczen oséb gtuchoniewidomych.

Przyjeta perspektywa zaktada, ze sposdb definiowania i klasyfikowania
gtuchoniewidzenia ma bezposrednie konsekwencje dla dostepu do wsparcia oraz
zakresu uprawnien. Z tego wzgledu raport skupia sie na analizie logiki systemowej, a nie

na opisie pojedynczych przypadkdw.

Rozdziat 1. Kontekst

Gtuchoniewidzenie jest zjawiskiem ztozonym, ktére od wielu lat funkcjonuje

w przestrzeni miedzynarodowych badan, praktyk rehabilitacyjnych oraz polityk
publicznych. W Polsce temat ten przez dtugi czas pozostawat jednak na marginesie
debaty o niepetnosprawnosci, a jego obecnosé¢ w systemach publicznych miata charakter

rozproszony i niespéjny.

W latach osiemdziesigtych XX wieku podejmowano w Polsce pierwsze zorganizowane
dziatania sSrodowiskowe na rzecz oséb gtuchoniewidomych, ktore prowadzit Polski

Zwigzek Niewidomych, a nastepnie po powstaniu w 1991 roku kontynuowato



i rozszerzato Towarzystwo Pomocy Gtuchoniewidomym , TPG”. Jednocze$nie dopiero
w kolejnych dekadach zaczeto wyrazniej formutowac postulat uznania

gtuchoniewidzenia jako odrebnej sytuacji funkcjonowania w wymiarze systemowym.

Szacuje sie, ze w Polsce zyje ponad siedem tysiecy oséb gtuchoniewidomych w réznym
wieku, z jednoczesnym, powaznym uszkodzeniem zmystéw wzroku i stuchu.
Uszkodzenie to moze mie¢ charakter wrodzony lub nabyty, moze by¢ konsekwencjg wad
genetycznych, chordb, urazéw lub procesdéw starzenia sie. Zaburzenia zmystéw moga
pojawic sie jednoczesnie lub w réznej kolejnosci, co ma zasadnicze znaczenie dla
sposobu funkcjonowania danej osoby oraz dla jej potrzeb komunikacyjnych,
edukacyjnych i rehabilitacyjnych. Szacunek ten ma charakter ekspercki i sSrodowiskowy,
poniewaz system publiczny nie prowadzi odrebnych statystyk dotyczgcych

gtuchoniewidzenia.

Chot liczebnos¢ tej grupy jest relatywnie niewielka w poréwnaniu z innymi kategoriami
niepetnosprawnosci, jej sytuacja stanowi szczegdlnie wymagajacy test dla systemow
publicznych, poniewaz ujawnia zdolnos¢ do integrowania ztozonych i kumulujacych sie
barier funkcjonowania. Opis tej populacji wymaga uwzglednienia jej wewnetrznego
zréznicowania. Opis ten ma charakter porzadkujgcy i stuzy wytgcznie zobrazowaniu
zréznicowania sytuacji funkcjonowania oséb gtuchoniewidomych, a nie tworzeniu
formalnej klasyfikacji. Mozna w nim wyrdézni¢ osoby jednoczesnie stabowidzace

i niestyszace, osoby stabostyszgce i niewidome, osoby stabowidzgace i stabostyszgce oraz
osoby catkowicie pozbawione wzroku i stuchu. Kazda z tych sytuacji wigze sie z innymi
barierami funkcjonalnymi, a w ich obrebie mozliwe sg dalsze zréznicowania wynikajace
z momentu powstania ograniczen, poziomu zachowanych resztek sensorycznych,

dostepu do rehabilitacji oraz wsparcia Srodowiskowego.



Jednoczesne uszkodzenie wzroku i stuchu prowadzi do konsekwencji, ktérych nie mozna
wyjasni¢ poprzez proste zsumowanie skutkdw kazdej z tych niepetnosprawnosci osobno.
Konsekwencje te wynikajg nie tylko z samego ograniczenia sensorycznego, lecz takze

z niedostosowania srodowiska spotecznego i instytucjonalnego do sytuacji kumulacji
barier.

W przypadku oséb niewidomych mozliwa jest czesciowa kompensacja utraty wzroku
poprzez stuch, natomiast osoby niestyszgce mogg wykorzystywac wzrok do orientacji

i komunikacji. W gtuchoniewidzeniu takie mechanizmy kompensacyjne nie dziafajg lub
dziatajg w bardzo ograniczonym zakresie. Oznacza to, ze w ujeciu funkcjonalnym
gtuchoniewidzenie stanowi jakosciowo odmienng sytuacje funkcjonowania, rodzacg

dodatkowe trudnosci poznawcze, komunikacyjne i spoteczne.

Mimo tego w $wiadomosci spotecznej, a czesto takze w praktyce instytucjonalnej,
gtuchoniewidzenie bywa postrzegane w sposdb uproszczony. Funkcjonujg uproszczone
wyobrazenia, zgodnie z ktdrymi osoby gtuchoniewidome sg bierne, niesamodzielne

i catkowicie zalezne od opieki innych. Zdarza sie réwniez przekonanie, ze
gtuchoniewidzenie automatycznie wigze sie z deficytami intelektualnymi. Wyobrazenia
te nie uwzgledniajg faktycznego zrdznicowania tej grupy ani potencjatu, jaki moga

posiadac osoby gtuchoniewidome przy odpowiednim wsparciu.

Osoby gtuchoniewidome mogg uczy¢ sie, pracowac zawodowo, tworzy¢, uczestniczyé
w zyciu spotecznym, rodzinnym i kulturalnym. Istniejg obszary aktywnosci i role
spoteczne, ktére sg dla nich dostepne, o ile Srodowisko i system wsparcia zostaty
zaprojektowane w sposéb adekwatny. Jednoczesnie nalezy jasno wskazac, ze w zyciu
0s06b gtuchoniewidomych wystepujg powazne ograniczenia, ktére bez wsparcia

systemowego sprzyjajg izolacji, wykluczeniu oraz obnizeniu jakosci zycia.



Rozwdj cywilizacyjny niesie ze sobg zardwno nowe mozliwosci, jak i nowe zagrozenia.
Postep technologiczny, zmiany w sposobach komunikacji oraz rosngce tempo zycia
spotecznego moga utatwiac funkcjonowanie oséb gtuchoniewidomych, lecz moga takze
tworzy¢ bariery, jesli rozwigzania projektowane sg bez uwzglednienia ich potrzeb. Coraz
wieksza liczba ustug i urzadzen opiera sie na interfejsach wizualnych lub dZzwiekowych,

ktére nie sg dostepne dla 0séb z jednoczesnym ograniczeniem obu zmystow.

W tym kontekscie szczegdlnego znaczenia nabiera sposdb, w jaki systemy publiczne
rozpoznajq i opisujg gtuchoniewidzenie. Brak cato$ciowego ujecia tej sytuacji
funkcjonowania sprzyja rozproszeniu odpowiedzialnosci, fragmentaryzacji wsparcia oraz
niewidzialnosci potrzeb oséb gtuchoniewidomych w procesach decyzyjnych. Kontekst
ten stanowi punkt wyjscia do dalszej analizy przedstawionej w kolejnych rozdziatach

raportu.

Rozdziat 2. Gtuchoniewidzenie jako odrebna sytuacja funkcjonowania

Na poziomie miedzynarodowym gtuchoniewidzenie zostato jednoznacznie
wyodrebnione jako szczegdlna sytuacja funkcjonowania wymagajgca odrebnego
rozpoznania. Zgromadzenie Ogdlne ONZ przyjeto rezolucje ustanawiajgcg 27 czerwca
Miedzynarodowym Dniem Oséb Gtuchoniewidomych, co stanowi formalne
potwierdzenie istnienia tej grupy jako odrebnego adresata polityk publicznych oraz
dziatan panstw cztonkowskich. W ujeciu systemowym oznacza to uznanie, ze
gtuchoniewidzenie nie miesci sie w prostych kategoriach pojedynczych
niepetnosprawnosci sensorycznych i wymaga widzialnosci na poziomie planowania,
monitorowania i oceny rozwigzan publicznych. Odwofanie to ma w raporcie charakter

kontekstowy i stuzy pokazaniu, ze problem niewidzialnosci gluchoniewidzenia zostat



dostrzezony réwniez na poziomie globalnym, niezaleznie od rozwigzan przyjmowanych

w poszczegolnych panstwach.

Warto odnotowaé, ze takze na poziomie europejskim gtuchoniewidzenie zostato uznane
za odrebng sytuacje funkcjonowania wymagajgca specyficznego podejscia. W 2004 roku
Parlament Europejski w przyjetej deklaracji dotyczacej praw oséb gtuchoniewidomych
zwrdcit uwage na ztozony charakter tej sytuacji oraz na koniecznos¢ uwzgledniania jej

w politykach publicznych, systemach wsparcia i rozwigzaniach prawnych. Odwotanie to
ma w raporcie charakter kontekstowy i pokazuje, ze problem niewidzialnosci
gtuchoniewidzenia nie jest wytgcznie kwestig krajowa, lecz byt przedmiotem refleksji

réwniez na poziomie instytucji europejskich.

Gtuchoniewidzenie w raporcie ujmowane jest jako odrebna sytuacja funkcjonowania
cztowieka, a nie jako prosta suma dwdch niepetnosprawnosci sensorycznych. Uznanie
tej odrebnosci nie oznacza tworzenia hierarchii potrzeb pomiedzy grupami oséb

z niepetnosprawnosciami, lecz zapewnienie adekwatnosci opisu w sytuacji kumulacji
barier sensorycznych. Jednoczesne ograniczenie dostepu do informacji wzrokowych

i stuchowych powoduje, ze osoba gtuchoniewidoma doswiadcza Swiata w sposéb
zasadniczo odmienny niz osoby z pojedynczym uszkodzeniem jednego zmystu.
Odrebnosé ta dotyczy nie tylko zakresu barier, lecz takze ich charakteru oraz

wzajemnych powigzan.

W przypadku pojedynczej niepetnosprawnosci sensorycznej mozliwe sg mechanizmy
kompensacyjne. Osoby niewidome w znacznym stopniu wykorzystujg stuch do orientacji
przestrzennej, komunikacji i pozyskiwania informacji, natomiast osoby niestyszgce
opierajg sie na wzroku jako podstawowym kanale kontaktu z otoczeniem.

W gtuchoniewidzeniu takie strategie kompensacyjne sg ograniczone lub catkowicie



nieskuteczne. W ujeciu funkcjonalnym oznacza to, ze trudnosci nie tylko sie sumuja, lecz

takze wzajemnie wzmacniajg, prowadzac do jako$ciowo nowych barier funkcjonowania.

Odrebnos¢ gtuchoniewidzenia ujawnia sie szczegdlnie wyraznie w obszarze komunikacji.
Brak dostepu do bodzcow wzrokowych i stuchowych wptywa na mozliwosci korzystania
z jezyka méwionego, jezyka migowego, komunikacji niewerbalnej oraz przekazu
pisanego. W wielu przypadkach niezbedne staje sie stosowanie specyficznych form
komunikacji dotykowej lub posrednich, ktére wymagajg odpowiedniego przygotowania

otoczenia oraz kompetencji oséb wspierajgcych.

Réwnie istotnym obszarem jest orientacja i poruszanie sie. Jednoczesne ograniczenie
wzroku i stuchu wptywa na poczucie bezpieczenistwa, zdolnos¢ do samodzielnego

przemieszczania sie oraz korzystania z przestrzeni publicznej. Bariery te wynikaja nie
tylko z samej niepetnosprawnosci, lecz takze z niedostosowania otoczenia oraz braku

systemowych rozwigzan wspierajgcych samodzielno$é oséb gtuchoniewidomych.

Doswiadczenie gtuchoniewidzenia jest silnie zréznicowane i zalezne od momentu
powstania ograniczen sensorycznych. Osoby, ktére urodzity sie z gtuchoniewidzeniem
lub doswiadczyty go przed rozwojem jezyka, funkcjonujg inaczej niz osoby, u ktérych
ograniczenia pojawity sie w wieku dorostym. Rdznice te dotyczg sposobu
komunikowania sie, budowania relacji spotecznych, postrzegania wtasnej tozsamosci

oraz oczekiwan wobec wsparcia.

Istotne znaczenie ma réwniez kolejnos¢ utraty zmystéow. Osoby, ktére najpierw stracity
wzrok, a nastepnie stuch, mogg doswiadczac innych trudnosci niz osoby, u ktérych

proces ten przebiegat odwrotnie. Kazdy z tych wariantéw moze wptywacé na strategie



radzenia sobie, dostepne zasoby oraz sposdb adaptacji do zmieniajgcych sie warunkéw

zycia.

Z perspektywy systemowej kluczowe jest uznanie, ze gtuchoniewidzenie nie jest stanem
statycznym. Funkcjonowanie osoby gtuchoniewidomej moze zmieniaé sie w czasie,

w zaleznosci od postepu chordb, proceséw starzenia sie, dostepnosci rehabilitacji,
technologii wspomagajgcych oraz wsparcia spotecznego. Systemy publiczne opierajace
sie na jednorazowym i uproszczonym opisie sytuacji funkcjonowania nie sg w stanie

uchwyci¢ tej dynamiki.

Analiza pokazuje, ze brak uznania gtuchoniewidzenia jako odrebnej sytuacji
funkcjonowania stanowi jeden z kluczowych czynnikdéw systemowej niewidzialnosci tej
grupy. Nie chodzi przy tym o tworzenie nowych etykiet, lecz o zdolno$¢é systemow
publicznych do rozpoznawania ztozonych i kumulujgcych sie barier funkcjonowania.

W tym znaczeniu uznanie gtuchoniewidzenia petni role warunku porzgdkujgcego, bez
ktérego kolejne elementy systemu wsparcia opierajg sie na niepetnym opisie sytuacji
osoby. Brak takiego ujecia sprzyja fragmentaryzacji rozwigzan, niespdjnosci dziatan oraz
niedostosowaniu wsparcia do rzeczywistych potrzeb oséb gtuchoniewidomych. Brak
formalnego uznania gtuchoniewidzenia nie jest problemem nazewnictwa, lecz skutkuje
brakiem zintegrowanego mechanizmu oceny funkcjonowania, ktéry pozwalatby
uwzglednic faczny wptyw ograniczen wzroku i stuchu w ramach jednej, spdjnej

procedury decyzyjnej.

W dyskusjach dotyczgcych systemu wsparcia pojawia sie argument, ze istniejgce
mechanizmy oceny funkcjonalnej pozwalajg uwzglednia¢ ztozone potrzeby bez
koniecznosci formalnego wyodrebniania gtuchoniewidzenia. Analiza systemowa

wskazuje jednak, ze mozliwosc¢ teoretyczna nie jest rGwnoznaczna z rozwigzaniem



systemowym. W sytuacji, gdy gtuchoniewidzenie nie funkcjonuje jako spéjna kategoria
opisu, ocena potrzeb pozostaje zalezna od interpretacji poszczegdlnych instytucji
i narzedzi, a nie od jednolitego standardu. Brak takiego rozstrzygniecia nie pozostawat

bez skutkdw systemowych.

Rozdziat 3. Mechanizmy niewidzialnosci gtuchoniewidzenia

Niewidzialnos¢ gtuchoniewidzenia w systemach publicznych nie jest wynikiem
przypadku ani pojedynczych zaniedban. Jest ona efektem okreslonych mechanizméw
organizacyjnych, prawnych i proceduralnych, ktore sprawiajg, ze sytuacja oséb
gtuchoniewidomych nie miesci sie w dominujgcych ramach opisu i podejmowania
decyzji. Mechanizmy te majg charakter systemowy i reprodukujg sie na kolejnych

etapach planowania, orzekania oraz realizacji wsparcia.

Podstawowym mechanizmem niewidzialnosci jest sposdb klasyfikowania
niepetnosprawnosci. W dominujgcych rozwigzaniach systemowych niepetnosprawnos¢
opisywana jest poprzez pojedyncze kategorie odnoszgce sie do okreslonych deficytéw
funkcjonalnych. W takim ujeciu gtuchoniewidzenie nie wystepuje jako odrebna
kategoria, lecz zostaje rozbite na komponent wzrokowy i stuchowy. Kazdy z nich

funkcjonuje oddzielnie, w ramach wtasnych procedur, kryteriéw i systemoéw wsparcia.

Rozbicie to powoduje, ze zaden z elementdw systemu nie obejmuje catosci
doswiadczenia osoby gtuchoniewidomej. Instytucje odpowiedzialne za wsparcie wzroku
nie uwzgledniajg ograniczen wynikajgcych z jednoczesnej utraty stuchu, natomiast

systemy adresujgce potrzeby osdb niestyszgcych nie uwzgledniajg barier zwigzanych



z ograniczeniem wzroku. W efekcie osoba gtuchoniewidoma pozostaje poza petnym

zakresem rozpoznania ktéregokolwiek z tych systemow.

Drugim istotnym mechanizmem niewidzialnosci jest formalizacja opisu
niepetnosprawnosci. Systemy publiczne opierajg sie na dokumentach, formularzach

i procedurach wymagajacych jednoznacznych deklaracji i wyboréw. W przypadku
gtuchoniewidzenia czesto oznacza to koniecznos$¢ wskazania jednego dominujgcego
rodzaju niepetnosprawnosci, nawet jesli taki wybor nie odzwierciedla rzeczywistej
sytuacji funkcjonowania osoby. W praktyce formalna jednoznaczno$¢ bywa traktowana

jako wazniejsza niz adekwatnos$é opisu.

Mechanizm ten jest szczegdlnie widoczny w systemach orzeczniczych oraz

w procedurach kwalifikowania do wsparcia. Osoba gtuchoniewidoma moze posiadaé
orzeczenie uwzgledniajgce zaréwno ograniczenia wzroku, jak i stuchu, jednak informacja
ta nie jest wykorzystywana jako opis jednej, ztozonej sytuacji funkcjonowania. Zamiast
tego poszczegdblne elementy orzeczenia sg wykorzystywane wybidrczo, w zaleznosci od

potrzeb danej procedury.

Kolejnym mechanizmem niewidzialnosci jest brak danych zbiorczych. Poniewaz
gtuchoniewidzenie nie funkcjonuje jako odrebna kategoria systemowa, nie sg
gromadzone spdjne dane dotyczace liczby oséb gtuchoniewidomych, ich sytuacji
spotecznej, potrzeb ani efektéw wsparcia. Brak takich danych w sposéb istotny
ogranicza mozliwosci planowania polityk publicznych, oceny skutecznos$ci dziatan oraz

podejmowania decyzji opartych na faktach.



Niewidzialno$¢ wzmacniana jest takze przez fragmentaryzacje odpowiedzialnosci
instytucjonalnej. Sprawy dotyczgce wzroku i stuchu rozdzielone sg pomiedzy rézne
resorty, instytucje i programy. Brakuje jednego podmiotu odpowiedzialnego za catos$¢
sytuacji osob gtuchoniewidomych. W rezultacie wsparcie ma charakter rozproszony,
nieskoordynowany i czesto zalezny od indywidualnej determinacji osoby lub jej

otoczenia.

Istotnym elementem tego mechanizmu jest réwniez sposéb konstruowania projektéw
i programoéw realizowanych na rzecz oséb z niepetnosprawnosciami. Nawet tam, gdzie
gtuchoniewidzenie wskazywane jest jako jedna z grup docelowych, nie zawsze idzie za
tym rzeczywiste uwzglednienie specyfiki tej sytuacji funkcjonowania. Kryteria udziatu,
zakres dziatan oraz definicje eksperckosci w czesci projektow oparte sg na formalnych
wymogach, ktére nie uwzgledniajg doswiadczenia zycia z gtuchoniewidzeniem jako

wartosci merytorycznej.

W efekcie gtuchoniewidzenie bywa obecne w dokumentach programowych, lecz nie jest
widoczne w realnych mechanizmach decyzyjnych. System rozpoznaje deklaracje, ale nie
rozpoznaje funkcjonowania. Rozpoznaje kategorie, ale nie uwzglednia relacji pomiedzy

jej elementami.

Opisane mechanizmy prowadzg do sytuacji, w ktérej niewidzialnos¢ gtuchoniewidzenia
staje sie trwatg cechg systemoéw publicznych. Zrozumienie tych mechanizmoéw stanowi
punkt wyjscia do analizy ich skutkéw oraz do dalszej refleksji nad warunkami, ktére
muszg zostac spetnione, aby system mogt w sposéb rzeczywisty rozpoznac i uwzglednic

gtuchoniewidzenie jako spdjng sytuacje funkcjonowania.



Rozdziat 4. System orzeczniczy jako zrodto niewidzialnosci gluchoniewidzenia

System orzeczniczy petni istotng role w architekturze wsparcia oséb

z niepetnosprawnosciami. To na etapie orzekania dokonywany jest formalny opis
sytuacji danej osoby, ktéry nastepnie staje sie podstawg dostepu do swiadczen, ustug,
programow publicznych oraz innych form wsparcia. W przypadku oséb
gtuchoniewidomych sposdb funkcjonowania systemu orzeczniczego w znaczgcy sposob

przyczynia sie do utrwalania ich niewidzialnosci.

W obowigzujgcych rozwigzaniach orzeczniczych gtuchoniewidzenie nie funkcjonuje jako
odrebna kategoria formalna. Orzeczenia odnoszg sie do poszczegdlnych rodzajow
niepetnosprawnosci, w tym do uszkodzenia wzroku oraz uszkodzenia stuchu,
traktowanych jako odrebne tytuty. Nawet jesli w jednym orzeczeniu wskazane sg oba te
elementy, nie sg one interpretowane jako opis jednej, ztozonej sytuacji funkcjonowania,

lecz jako wspdtwystepowanie dwdch niezaleznych deficytow.

Fakt, ze osoby gtuchoniewidome posiadajg orzeczenia o niepetnosprawnosci obejmujgce
ograniczenia wzroku i stuchu, nie oznacza automatycznie systemowego rozpoznania ich
sytuacji jako jednej, ztozonej catosci. Orzeczenie potwierdza wystepowanie okreslonych
deficytow, lecz nie przektada sie na zintegrowany opis ich fgcznego wptywu na
codzienne funkcjonowanie. W konsekwencji osoba moze formalnie znajdowac sie

w systemie, a jednoczesnie pozostawaé poza jego catoSciowym rozpoznaniem

funkcjonalnym.

Taki sposéb opisu ma daleko idgce konsekwencje. Orzeczenie nie pozwala na petne

oddanie realnych trudnosci wynikajacych z jednoczesnego ograniczenia obu zmystéw,



nie opisuje ich wzajemnych interakcji ani skutkéw funkcjonalnych. W efekcie dokument,
ktory formalnie ma stanowi¢ podstawe planowania wsparcia, nie zawiera kluczowych

informacji o rzeczywistych potrzebach osoby gtuchoniewidomej.

Problem ten pogtebia sie na etapie wykorzystywania orzeczeid w innych systemach.
Poszczegdlne instytucje, programy i procedury siegajg do orzeczen wybidrczo,
koncentrujac sie na jednym z tytutdw niepetnosprawnosci, w zaleznosci od wtasnych
kryteriéw. Osoba gtuchoniewidoma moze zosta¢ zakwalifikowana jako osoba niewidoma
w jednym systemie, a jako osoba niestyszgca w innym, przy czym informacja ta nie jest

traktowana jako opis jednej, ztozonej sytuacji funkcjonowania.

W praktyce oznacza to, ze osoba gtuchoniewidoma bywa stawiana w sytuacji
koniecznosci dokonywania wybordéw, ktére nie odpowiadajg jej rzeczywistej sytuacji
funkcjonowania. W niektdrych procedurach pojawia sie wymog wskazania jednego
dominujgcego rodzaju niepetnosprawnosci, co prowadzi do dalszego sptaszczenia opisu
i utraty istotnych informacji. Tego rodzaju wybory nie wynikajg z potrzeb osoby, lecz

z ograniczen konstrukcyjnych systemu.

Szczegblnie istotne znaczenie ma to w kontekscie nowych i rozwijanych rozwigzan
orzeczniczych, w tym orzekania o potrzebie wsparcia. Cho¢ ich deklarowanym celem jest
odejscie od czysto medycznego modelu na rzecz opisu funkcjonalnego, brak formalnego
uznania gtuchoniewidzenia powoduje, ze mechanizmy fragmentaryzacji opisu sg w wielu
obszarach reprodukowane w nowej formie. Zmienia sie jezyk opisu, natomiast

zasadnicze elementy logiki systemowej pozostajg w wielu obszarach niezmienione.



Brak mozliwosci formalnego wskazania gtuchoniewidzenia jako jednej, spdjnej sytuacji
funkcjonowania wptywa takze na dostep do ustug i Swiadczen. W systemach, w ktérych
zakres wsparcia uzalezniony jest od rodzaju i stopnia niepetnosprawnosci, moze to
skutkowac niedoszacowaniem potrzeb osdb gtuchoniewidomych, zwtaszcza w obszarach
wymagajacych statej, elastycznej i zintegrowanej asysty, takich jak komunikacja,
orientacja czy zatatwianie spraw urzedowych. Problem nie dotyczy rozszerzenia katalogu
uprawnien, lecz adekwatnosci oceny w sytuacji, gdy potrzeby wynikajg z tgcznego

oddziatywania kilku barier funkcjonalnych.

Nalezy podkresli¢, ze niewidzialnos¢ gtuchoniewidzenia w systemie orzeczniczym nie jest
wytgcznie problemem terminologicznym. Ma ona charakter strukturalny i wptywa na
wszystkie kolejne etapy wsparcia. Orzeczenie staje sie filtrem, przez ktéry przechodza
decyzje finansowe, organizacyjne i programowe. Jezeli filtr ten nie uwzglednia ztozonej
sytuacji funkcjonowania oséb gtuchoniewidomych, caty system wsparcia opiera sie na

niepetnym i znieksztatconym obrazie.

Opisany mechanizm sprawia, ze nawet rozwigzania projektowane w dobrej wierze moga
okazac¢ sie niewystarczajgce w praktyce. Bez zmiany sposobu orzekania niewidzialnos¢
tej grupy pozostaje istotnym ryzykiem systemowym, niezaleznie od deklarowanych

celéw reform oraz intencji projektodawcow.

Rozdziat 5. Skutki niewidzialnosci gtluchoniewidzenia w systemach wsparcia

Niewidzialnos¢ gtuchoniewidzenia w systemach publicznych nie pozostaje zjawiskiem
abstrakcyjnym ani wytgcznie formalnym. Przektada sie ona w praktyce na codzienne

funkcjonowanie oséb gtuchoniewidomych oraz na realny zakres dostepnego im



wsparcia. Skutki te majg charakter systemowy i kumulujg sie na kolejnych etapach

kontaktu z instytucjami publicznymi.

Jednym z najbardziej widocznych obszaréw, w ktérych ujawniajg sie konsekwencje
niewidzialno$ci gtuchoniewidzenia, sg ustugi asystenckie. W wielu programach
warunkiem dostepu do wsparcia jest posiadanie okreslonego rodzaju orzeczenia

o niepetnosprawnosci. Brak formalnego rozpoznania gtuchoniewidzenia sprawia, ze
osoba gtuchoniewidoma nie ma mozliwosci jednoznacznego wskazania swojej sytuacji
funkcjonowania, nawet jesli faktycznie jej potrzeby w zakresie asysty sg znacznie

wieksze niz w przypadku pojedynczej niepetnosprawnosci sensoryczne;j.

W praktyce mechanizm ten prowadzi do sytuacji, w ktérych osoba gtuchoniewidoma,
posiadajgca orzeczenie wskazujgce np. dominujgce ograniczenie stuchu, nie jest
kwalifikowana do wsparcia adresowanego do oséb niewidomych, mimo ze

w codziennym funkcjonowaniu doswiadcza rowniez istotnych ograniczen wzroku.
Analogiczne problemy pojawiajg sie w przypadku odwrotnej kwalifikacji, gdy formalny

tytut niepetnosprawnosci nie odzwierciedla ztozonej sytuacji funkcjonowania osoby.

Taki wymog moze skutkowac zanizeniem zakresu przyznawanego wsparcia, poniewaz
potrzeby wynikajgce z jednoczesnego ograniczenia obu zmystéw nie sg traktowane jako
catosé. W konsekwencji przyznana liczba godzin asysty lub zakres ustug nie odpowiada

rzeczywistym potrzebom osoby.

Istotnym elementem wptywajgcym na dostep osdb gtuchoniewidomych do asystencji
osobistej jest sposdb funkcjonowania systemu orzekania o potrzebie wsparcia. Cho¢
rozwigzanie to miato na celu odejscie od wytgcznie medycznego podejscia

i uwzglednienie poziomu rzeczywistych potrzeb, w praktyce procedura orzecznicza
opiera sie na schematach, ktére nie sg dostosowane do ztozonej sytuacji

gtuchoniewidzenia.



Brak uznania gtuchoniewidzenia jako odrebnej sytuacji funkcjonowania powoduje, ze
osoby gtuchoniewidome sg oceniane w oparciu o kryteria przeznaczone dla
pojedynczych niepetnosprawnosci wzroku lub stuchu, co prowadzi do pomijania
jednoczesnego wptywu barier w komunikacji, dostepie do informacji i orientacji
przestrzennej. W efekcie orzeczenie nie oddaje rzeczywistego poziomu wsparcia, jakiego

wymaga osoba gtuchoniewidoma w codziennym funkcjonowaniu.

Dodatkowym problemem jest konstrukcja narzedzi stosowanych w procesie orzekania.
W praktyce stosowania narzedzi oceny dominujg kryteria odnoszace sie do sprawnosci
fizycznej, poruszania sie oraz samodzielnego wykonywania podstawowych czynnosci.
Tymczasem w przypadku gtuchoniewidzenia kluczowe znaczenie maja bariery

w komunikowaniu sie, odbiorze informacji, orientacji w przestrzeni oraz korzystaniu

z otoczenia, ktére rzadko sg wprost uwzgledniane w ocenie. Zakres pytan dotyczgcych
komunikacji nie oddaje w petni specyfiki gtuchoniewidzenia ani potrzeby korzystania

z pomocy ttumacza-przewodnika czy technologii wspomagajgcych, co skutkuje
niedoszacowaniem rzeczywistych potrzeb. W konsekwencji osoby gtuchoniewidome
moga formalnie nie spetniac kryteriéw dostepu do asystencji osobistej, mimo ze ich
sytuacja funkcjonowania w oczywisty sposéb uzasadnia potrzebe statego lub

intensywnego wsparcia.

Mechanizm ten pokazuje, ze nawet rozwigzania projektowane jako bardziej
funkcjonalne i elastyczne mogg reprodukowaé wczesniejsze schematy niewidzialnosci,
jesli nie uwzgledniajg gtuchoniewidzenia jako odrebnej i ztozonej sytuacji wymagajacej
specyficznego podejscia. W praktyce oznacza to przeniesienie na jednostke ciezaru
kompensowania ograniczen, ktére w innych przypadkach sg rozpoznawane

i uwzgledniane systemowo. Mechanizm ten ma znaczenie wykraczajgce poza sytuacje
0s06b gtuchoniewidomych, poniewaz ujawnia ogdélng trudnosc systemu w reagowaniu na
sytuacje, ktére nie mieszczg sie w prostych, jednowymiarowych kategoriach opisu.

Osoby gtuchoniewidome funkcjonujg w systemach publicznych kosztem znacznie



wiekszego wysitku organizacyjnego, czasowego i poznawczego, ktdry pozostaje
niewidoczny w procedurach i kryteriach wsparcia. W tym sensie brak uznania
gtuchoniewidzenia nie prowadzi do wykluczenia z systemu, lecz do systematycznego
przerzucania jego ograniczen na osoby, ktérych sytuacja nie miesci sie

w obowigzujacych kategoriach opisu.

Analiza mechanizméw funkcjonowania systemu wsparcia wskazuje rowniez na
utrwalong asymetrie w sposobie wykorzystywania wiedzy eksperckiej dotyczacej
gtuchoniewidzenia. Nawet w obszarach, w ktérych system podejmuje dziatania
deklaratywnie uwzgledniajgce sytuacje oséb gtuchoniewidomych, role ekspertéw

i doradcow petnig najczesciej osoby nieposiadajgce doswiadczenia tej sytuacji
funkcjonowania. Wiedza wynikajgca z bezposredniego doswiadczenia gtuchoniewidzenia
pozostaje w praktyce marginalizowana lub zastepowana wiedzg posrednig, opartg na
obserwacji i interpretacji. Prowadzi to do projektowania rozwigzan, ktére formalnie
odnoszg sie do gtuchoniewidzenia, lecz nie przektadajg sie na adekwatne zmiany

w dostepnosci ustug, form wsparcia ani procedur, czego przyktadem sg rozbieznosci
pomiedzy deklarowanym uwzglednianiem gtuchoniewidzenia a realnymi skutkami takich

deklaracji w poszczegdlnych programach.

Szczegblnie istotne znaczenie ma to w kontekscie planowanych i rozwijanych rozwigzan
systemowych. Jezeli nowe regulacje bedg opieraty sie na dotychczasowej logice
orzeczniczej, ryzyko niewidzialnosci gtuchoniewidzenia moze zostac przeniesione do
kolejnych elementdéw systemu wsparcia. Przyktad ten ma charakter analityczny i stuzy
zobrazowaniu potencjalnych ryzyk systemowych, niezaleznie od ostatecznego ksztattu

regulacji.



Skutki niewidzialno$ci widoczne sg rdwniez w systemach swiadczen finansowych oraz
w programach aktywizacyjnych. Kryteria kwalifikacji czesto odwotujg sie do
pojedynczych kategorii niepetnosprawnosci lub do wskaznikéw, ktére nie uwzgledniaja
ztozonych barier funkcjonowania oséb gtuchoniewidomych. Moze to prowadzi¢ do
sytuacji, w ktdrej wsparcie ma charakter fragmentaryczny, a jego poszczegdlne

elementy nie tworzg spdjnego systemu odpowiadajgcego rzeczywistym potrzebom.

Niewidzialnos¢ gtuchoniewidzenia wptywa takze na sposéb projektowania ustug
publicznych. Brak formalnego uznania tej sytuacji funkcjonowania powoduje, ze w wielu
przypadkach rozwigzania tworzone sg z myslg o osobach z pojedynczymi ograniczeniami
sensorycznymi. W efekcie osoby gtuchoniewidome napotykajg bariery w dostepie do
informacji, komunikacji z instytucjami, korzystania z przestrzeni publicznej oraz realizacji

podstawowych spraw zyciowych.

Konsekwencjg tego stanu rzeczy jest przesuniecie odpowiedzialnosci za koordynacje
wsparcia na same osoby gtuchoniewidome lub ich najblizsze otoczenie. Wymaga to
znacznych zasobow, wiedzy oraz determinacji, a jednoczesnie prowadzi do pogtebiania

nieréwnosci pomiedzy osobami, ktére takie zasoby posiadajg, a tymi, ktére ich nie maja.

Skutki niewidzialno$ci gtuchoniewidzenia nie ograniczajg sie do sfery materialnej. Maja
one réwniez wymiar psychologiczny i spoteczny. Brak adekwatnego wsparcia,
koniecznos¢ ciggtego ttumaczenia swojej sytuacji oraz doswiadczenie bycia
niewidocznym dla systemu mogg wptywac na poczucie bezpieczeAstwa, sprawczosci

i zaufania do instytucji publicznych.



Opisane konsekwencje pokazujg, ze niewidzialno$¢ gtuchoniewidzenia nie jest
problemem marginalnym ani drugorzednym. Jest to zjawisko, ktdre realnie wptywa na
jakos¢ zycia oséb gtuchoniewidomych oraz na skutecznosé systemow wsparcia.
Zrozumienie tych skutkéw stanowi istotny element dalszej analizy systemowe;,
prowadzgcej do refleksji nad warunkami, ktédre muszg zosta¢ spetnione, aby system

mogt w sposdb rzeczywisty rozpoznaé i uwzgledni¢ gtuchoniewidzenie.

Rozdziat 6. Trwajace reformy a ryzyko utrwalenia niewidzialnosci

Od wielu lat w Polsce prowadzone sg prace nad zmianami systemu wsparcia osob

z niepetnosprawnosciami, w szczegdlnosci w obszarze orzecznictwa. Proces ten ma
charakter dtugotrwaty, wieloetapowy i niejednorodny. Z jednej strony pojawiajg sie
zapowiedzi catosciowych reform, z drugiej w praktyce funkcjonujg rozwigzania
przejsciowe, a rownolegle do istniejgcych mechanizmoéw wprowadzane sg kolejne
elementy systemu. W efekcie system nie zawsze ulega uproszczeniu, a jego struktura

stopniowo sie rozbudowuje.

Historia dziatan podejmowanych na rzecz uznania gtuchoniewidzenia pokazuje, ze
problem ten nie byt nieznany instytucjom publicznym ani marginalny. Préby
wprowadzenia odrebnego rozpoznania gtuchoniewidzenia pojawiaty sie wielokrotnie,
zaréwno w debacie eksperckiej, jak i w dialogu z administracjg publiczng. Dotyczyty one
m.in. potrzeby catosciowego opisu sytuacji funkcjonowania oséb gtuchoniewidomych,
odrebnosci ich potrzeb oraz ograniczen wynikajgcych z jednoczesnego uszkodzenia
wzroku i stuchu. Pomimo tych dziatan nie doprowadzity one do trwatych

i jednoznacznych rozwigzan systemowych.

Istotne jest przy tym, ze brak uznania gtuchoniewidzenia nie wynikat z jednoznacznie

sformutowanej i publicznie uzasadnionej decyzji opartej na analizie merytorycznej ani



z efektu rozstrzygniecia, ktére wskazywatoby na sSwiadome odrzucenie tego rozwigzania.
W dostepnych publicznie dokumentach i przekazach instytucjonalnych brak jest
stanowisk, ktére uzasadniatyby rezygnacje z uznania gtuchoniewidzenia jako odrebne;j
sytuacji funkcjonowania. W praktyce oznacza to, ze w dokumentach tych nie
przedstawiono jednoznacznego uzasadnienia rezygnacji z uznania gtuchoniewidzenia
jako odrebnej sytuacji funkcjonowania, a mechanizmy instytucjonalne doprowadzity do
jej niepodjecia bez formalnego rozstrzygniecia. Zaniechanie to nie byto neutralne.
Utrwalito ono stan, w ktérym gtuchoniewidzenie pozostaje poza jednoznacznym opisem
systemowym, a odpowiedzialnos¢ za sytuacje osdb gtuchoniewidomych ulega
rozproszeniu pomiedzy rézne obszary polityk publicznych. Brak formalnego
rozstrzygniecia nie oznacza braku skutkéw systemowych. W praktyce utrzymanie
dotychczasowej konstrukcji opisu funkcjonowania prowadzi do dalszego

reprodukowania mechanizmdéw niewidzialnosci, niezaleznie od intencji reform.

Charakterystyczne dla dotychczasowych dziatan byto takze to, ze koncentrowaty sie one
na doraznych rozwigzaniach, projektach czasowych lub deklaracjach o charakterze
o0golnym, bez przetozenia na trwate mechanizmy prawne i organizacyjne. W efekcie
gtuchoniewidzenie nie zostato wtgczone w sposdb spdjny do systemdw orzekania,
planowania wsparcia ani projektowania ustug, a jego rozpoznanie zalezato od

interpretacji poszczegdlnych instytucji lub programéw.

Brak jednoznacznego uznania gtuchoniewidzenia jako odrebnej sytuacji funkcjonowania
miat réwniez konsekwencje dla kolejnych reform i inicjatyw systemowych. Nowe
rozwigzania byty projektowane w oparciu o istniejgce kategorie niepetnosprawnosci, co
sprzyjato reprodukowaniu wczesniejszych ograniczen i pomijaniu ztozonych sytuacji,
ktore nie mieszczg sie w prostych ramach klasyfikacyjnych. W ten sposéb mechanizmy
niewidzialnosci byty przenoszone do kolejnych obszaréw systemu, mimo deklarowanej

potrzeby jego usprawniania.



Doswiadczenia te pokazujg, ze brak uznania gtuchoniewidzenia nie wynikat z braku
wiedzy ani braku sygnatéw ptyngcych ze srodowiska osob gtuchoniewidomych

i ekspertéw. Byt on konsekwencjg utrwalonego sposobu funkcjonowania systemu,

w ktorym odktadano rozstrzygniecia wymagajgce zmiany logiki opisu, odpowiedzialnosci
i planowania wsparcia. W tym sensie historia préb uznania gtuchoniewidzenia jest
historig wielokrotnego sygnalizowania problemu oraz réwnie konsekwentnego
odktadania decyzji, ktorych podjecie wigzatoby sie z koniecznoscig przebudowy

istniejgcych rozwigzan.

Rozdziat 7. Warunki systemowej widzialnosci gluchoniewidzenia

Warunkiem systemowego przetamania niewidzialnosci gtuchoniewidzenia jest jego
ujmowanie jako spdéjnej i odrebnej sytuacji funkcjonowania. Oznacza to odejscie od
postrzegania gtuchoniewidzenia jako sumy dwéch niezaleznych deficytow
sensorycznych oraz przyjecie perspektywy, w ktérej kluczowe znaczenie majg wzajemne
zaleznosci pomiedzy ograniczeniami wzroku i stuchu oraz ich fgczny wptyw na codzienne
funkcjonowanie osoby. Bez takiego ujecia analiza systemowa pozostaje fragmentaryczna

i nie oddaje rzeczywistej ztozonosci tej sytuacji.

Systemowa widzialno$¢ gtuchoniewidzenia wigze sie ze zmiang sposobu jego opisu. Opis
ten nie moze ograniczac sie do statycznego wskazania rodzaju i stopnia
niepetnosprawnosci, lecz powinien uwzglednia¢ funkcjonowanie osoby w réznych
obszarach zycia oraz zmiennosc tej sytuacji w czasie. Szczegdlne znaczenie ma tu
uwzglednienie momentu powstania gtuchoniewidzenia, kolejnosci utraty zmystéw oraz
dostepnych strategii kompensacyjnych i form wsparcia, ktére wptywajg na realne

mozliwosci samodzielnego funkcjonowania.



Istotnym elementem systemowej widzialnosci jest spdjnos¢ pomiedzy poszczegdlnymi
elementami systemu wsparcia. Problem opisany w niniejszej analizie nie sprowadza sie
wytacznie do jakosci stosowania obowigzujgcych przepiséw, lecz dotyczy samej logiki
konstrukcji systemu, w ktérej brak zintegrowanej kategorii opisu skutkuje rozdzielnym
traktowaniem wzroku i stuchu na poziomie oceny i decyzji. W takiej sytuacji nawet
prawidtowe stosowanie istniejgcych procedur nie eliminuje fragmentaryzacji, poniewaz
jest ona wpisana w strukture narzedzi decyzyjnych. Rozpoznanie gtuchoniewidzenia na
etapie orzeczniczym ma przetozenie na sposdb planowania ustug, $wiadczen

i programoéw publicznych. Jezeli poszczegdlne obszary systemu postuguja sie
odmiennymi definicjami i kryteriami, widzialnos$¢ gtuchoniewidzenia pozostaje
fragmentaryczna i zalezna od kontekstu instytucjonalnego, w ktérym dana osoba

aktualnie funkcjonuje.

Kolejnym istotnym aspektem jest kwestia odpowiedzialnosci instytucjonalnej.
Systemowa widzialno$¢ gtuchoniewidzenia wigze sie z istnieniem mechanizméw
odpowiedzialnosci obejmujgcych catosé sytuacji oséb gtuchoniewidomych, a nie jedynie
wybrane jej elementy. Obecna fragmentaryzacja sprawia, ze odpowiedzialnos¢ za
poszczegdblne obszary wsparcia rozdzielona jest pomiedzy rézne podmioty, co utrudnia
koordynacje dziatan oraz prowadzi do niespdjnosci decyzji podejmowanych na réznych

poziomach systemu.

Uznanie gtuchoniewidzenia jako odrebnej sytuacji funkcjonowania nie musi oznaczac
tworzenia odrebnego, rownolegtego systemu wsparcia ani generowania nowych,
odrebnych struktur instytucjonalnych. W ujeciu analitycznym chodzi przede wszystkim
0 zmiane sposobu opisu i interpretacji sytuacji funkcjonowania w ramach istniejgcych
mechanizmdéw. Kluczowe znaczenie ma spdjnosé kryteriéw oraz integracja oceny

potrzeb, a nie rozbudowa katalogu swiadczen czy instytucji.



Jednym z elementéw wptywajacych na systemowa widzialnos¢ jest udziat oséb
gtuchoniewidomych w procesach projektowania, wdrazania i oceny rozwigzan.
Doswiadczenie zycia z gtuchoniewidzeniem stanowi istotne zrédfo wiedzy

o funkcjonowaniu systemdéw publicznych w praktyce. Brak takiej perspektywy sprzyja
powielaniu rozwigzan opartych na zatozeniach, ktére nie zawsze odpowiadaja

rzeczywistym potrzebom i barierom doswiadczanym przez te grupe.

Widzialnos¢ gtuchoniewidzenia nie oznacza koniecznosci tworzenia odrebnych
rozwigzan w kazdym obszarze polityk publicznych. W ujeciu analitycznym wigze sie ona
ze zdolnoscig systemu do rozpoznawania sytuacji wymagajgcych zintegrowanego
podejscia oraz do elastycznego stosowania kryteridw, narzedzi i procedur. Oznacza to
gotowos¢ do modyfikowania istniejgcych rozwigzan w odpowiedzi na ztozone sytuacje
funkcjonowania, zamiast ich upraszczania do pojedynczych kategorii. Jednak uznanie
gtuchoniewidzenia stanowi warunek konieczny, lecz niewystarczajgcy bez zmian

w narzedziach oceny i praktyce ich stosowania.

Spetnienie powyzszych warunkéw wigze sie z decyzjami podejmowanymi na poziomie
systemowym. Nie sg to dziatania, ktére mogg zostac zrealizowane wytacznie poprzez
dobre praktyki pojedynczych instytucji lub projekty o ograniczonym zasiegu. Bez zmiany
architektury systemu wsparcia widzialnosé gtuchoniewidzenia pozostaje w duzej mierze
zalezna od jednostkowych inicjatyw, a nie od trwatych i spéjnych mechanizméw
systemowych. Bez wprowadzenia zintegrowanego sposobu oceny sytuacji
funkcjonowania, ktéry uwzglednia tgczny wptyw ograniczen wzroku i stuchu, nawet
najbardziej rozbudowane reformy proceduralne mogg nie przynies¢ oczekiwanej zmiany

w realnym dostepie do wsparcia.



Rozdziat 8. Miedzynarodowe ramy opisu gtuchoniewidzenia. ICF jako punkt

odniesienia

Na poziomie miedzynarodowym gtuchoniewidzenie bywa ujmowane w sposdb
catosciowy, z uwzglednieniem jego ztozonego charakteru oraz wptywu na
funkcjonowanie cztowieka w réznych obszarach zycia. Jednym z narzedzi
umozliwiajgcych takie ujecie jest Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania,
Niepetnosprawnosci i Zdrowia, opracowana przez Swiatowa Organizacje Zdrowia. Ramy
ICF poszerzajg opis niepetnosprawnosci poza perspektywe wytgcznie medyczng,
koncentrujac sie na relacji pomiedzy stanem zdrowia, funkcjonowaniem jednostki oraz

czynnikami Srodowiskowymi i osobistymi.

ICF umozliwia bardziej wielowymiarowy opis funkcjonowania cztowieka. Uwzglednia ona
struktury i funkcje ciata, aktywnosci i uczestnictwo oraz czynniki kontekstowe, ktére
mogaq petnic role barier lub czynnikéw utatwiajgcych. Takie podejscie pozwala na opis
nie tylko samego ograniczenia sensorycznego, lecz takze jego konsekwencji

w codziennym zyciu, relacjach spotecznych, edukacji, pracy oraz korzystaniu z ustug

publicznych.

W odpowiedzi na potrzebe lepszego opisu gtuchoniewidzenia w ramach ICF opracowano
miedzynarodowy zestaw bazowy ICF dla gtuchoniewidzenia, funkcjonujgcy jako
narzedzie badawcze i analityczne. Zestaw ten powstat w oparciu o szeroko zakrojone
badania, obejmujgce przeglad literatury, wywiady jakosciowe z osobami zyjgcymi

z gtuchoniewidzeniem i ich bliskimi, badania ankietowe wsréd ekspertéw oraz
wieloosrodkowa ocene kliniczng. Proces ten miat charakter miedzynarodowy

i badawczy, uwzgledniajgcy dane z réznych regiondw sSwiata.



Rezultatem tych prac jest kompleksowy zestaw kategorii opisujgcych najbardziej istotne
skutki funkcjonalne gtuchoniewidzenia. Obejmuje on zaréwno obszary zwigzane

z funkcjami i strukturami ciata, jak i aktywnosciami, uczestnictwem oraz czynnikami
srodowiskowymi. Zestaw ten stanowi punkt odniesienia dla dalszej walidacji oraz analiz

prowadzonych w praktyce badawczej i kliniczne;.

Istotnym elementem podejscia ICF jest uznanie, ze gtuchoniewidzenie nie jest stanem
jednorodnym ani statycznym. Doswiadczenia oséb gtuchoniewidomych sg silnie
zréznicowane i zalezne od momentu powstania ograniczen, ich przebiegu oraz
kontekstu spotecznego i kulturowego. ICF umozliwia uwzglednianie tych rdznic poprzez
elastyczny system kwalifikatoréw oraz mozliwosé dostosowania opisu do konkretnej

sytuacji funkcjonowania.

Z perspektywy systemowej szczegdlne znaczenie ma to, ze ramy ICF umozliwiajg
integracje réznych obszaréw opisu funkcjonowania. Zamiast rozbijania sytuacji osoby na
odrebne kategorie mozliwe jest tworzenie spdjnego obrazu funkcjonowania, ktéry moze
stanowi¢ podstawe do analiz poréwnawczych oraz refleksji nad koordynacjg wsparcia.
Poréwnanie tego podejscia z dominujgcymi rozwigzaniami krajowymi pokazuje, ze
niewidzialno$¢é gtuchoniewidzenia nie wynika z braku narzedzi opisu, lecz z przyjetych

rozwigzan systemowych.

Miedzynarodowe doswiadczenia zwigzane z opracowaniem zestawéw bazowych ICF dla
gtuchoniewidzenia wskazujg, ze mozliwe jest tworzenie narzedzi oddajgcych rzeczywiste

potrzeby tej grupy. Stanowig one istotny punkt odniesienia dla analiz krajowych,



zwtaszcza w kontekscie trwajgcych reform i poszukiwania bardziej adekwatnych modeli

opisu sytuacji funkcjonowania.

Mozliwo$¢ catosciowego ujmowania gtuchoniewidzenia w ramach Miedzynarodowej
Klasyfikacji Funkcjonowania pokazuje, ze niewidzialno$é tej sytuacji w systemach
publicznych nie jest problemem braku narzedzi ani wiedzy eksperckiej. Jest ona
konsekwencjg wybordéw projektowych, ktére uprzywilejowujg uproszczone kategorie

opisu kosztem analizy ztozonych sytuacji funkcjonowania.

W Polsce ICF nie funkcjonuje jako realny, operacyjny standard w systemie orzeczniczym.
Istniejg odwotania do ICF w debatach, dokumentach programowych, materiatach
koncepcyjnych. Natomiast w praktyce orzeczniczej nie jest to wigzgce narzedzie
decyzyjne. W konsekwencji potencjat integracyjny ICF pozostaje niewykorzystany,

a logika oceny nadal opiera sie przede wszystkim na rozdzielnych kategoriach

medycznych.

Rozdziat 9. Wnioski i znaczenie systemowe

Przeprowadzona analiza pokazuje, ze sposéb ujmowania gtuchoniewidzenia determinuje
konstrukcje catego systemu wsparcia, wptywajgc na zakres gromadzonych informacji,
logike podejmowania decyzji oraz realny dostep do ustug i Swiadczen. Brak uznania
gtuchoniewidzenia jako jednej, spdjnej sytuacji funkcjonowania prowadzi do rozbijania
jej na komponent wzrokowy i stuchowy, co skutkuje utratg perspektywy catosciowe;j
oraz fragmentaryzacjg wsparcia. Mechanizm ten utrzymuje sie réwniez w rozwigzaniach
deklarujgcych odejscie od modelu czysto medycznego, jezeli nie towarzyszy im zmiana

podstawowych zatozen dotyczacych opisu funkcjonowania.



Analiza systemu orzeczniczego oraz jego powigzan z innymi elementami wsparcia
wskazuje, ze dokumenty formalne nie oddajg w petni ztozonosci sytuacji oséb
gtuchoniewidomych. Orzeczenie, stanowigce punkt wyjscia do planowania pomocy,
petni w praktyce funkcje filtra ograniczajgcego widzialnosc tej grupy w kolejnych
procedurach. W konsekwencji istnieje ryzyko niedoszacowania potrzeb w obszarach

wymagajacych ztozonego i skoordynowanego wsparcia.

Skutki niewidzialnosci nie majg wytacznie charakteru formalnego. Przekfadajg sie one na
sposéb projektowania ustug publicznych, dostep do swiadczen oraz realne mozliwosci
samodzielnego funkcjonowania. Fragmentaryzacja rozwigzan oraz brak koordynacji
sprawiaja, ze ciezar taczenia poszczegdlnych elementédw systemu spoczywa w praktyce

na samych osobach gtuchoniewidomych lub ich najblizszym otoczeniu.

Szczegblnego znaczenia nabiera kontekst trwajgcych reform systemu wsparcia oséb
z niepetnosprawnosciami. Jezeli nowe rozwigzania beda projektowane w oparciu

o dotychczasowag logike klasyfikacyjng, istnieje ryzyko przeniesienia mechanizméw
niewidzialnosci do kolejnych obszaréw systemu. Sama zmiana jezyka opisu lub
wprowadzenie dodatkowych procedur nie prowadzi automatycznie do zmiany logiki
systemowej, jezeli nie towarzyszy jej uznanie gtuchoniewidzenia jako spéjnej sytuacji

funkcjonowania.

Istotnym elementem analizy jest rdwniez znaczenie perspektywy oséb
gtuchoniewidomych w procesach projektowych i decyzyjnych. Doswiadczenie zycia

z gtuchoniewidzeniem stanowi wazne zrédto wiedzy o funkcjonowaniu systeméw



publicznych w praktyce. Pomijanie tej perspektywy sprzyja utrwalaniu uproszczonych

zatozen oraz rozwigzan niedostosowanych do rzeczywistych barier.

Miedzynarodowe ramy opisu funkcjonowania, w szczegdlnosci podejscie oparte na
Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania, pokazujg, ze mozliwe jest catosciowe

i wielowymiarowe ujmowanie ztozonych sytuacji funkcjonowania. Oznacza to, ze
niewidzialnos¢ gtuchoniewidzenia w systemach publicznych nie wynika z braku narzedzi

ani wiedzy, lecz z przyjetych rozwigzan projektowych i organizacyjnych.

Znaczenie systemowe gtuchoniewidzenia polega na tym, ze stanowi ono szczegdlny test
zdolnosci systemoéw publicznych do reagowania na sytuacje ztozone i niestandardowe.
Znaczenie tej sytuacji nie wynika z liczebnosci grupy oséb gtuchoniewidomych, lecz

z poziomu ztozonosci barier, ktére ujawniajg zdolnos¢ systemu do integrowania
réznorodnych potrzeb w ramach jednej spdjnej konstrukcji. Sposéb, w jaki system radzi
sobie z gtuchoniewidzeniem, ujawnia jego ograniczenia, ale jednoczesnie wskazuje
kierunek mozliwych zmian prowadzacych do bardziej spdjnego i adekwatnego
projektowania wsparcia. Gtuchoniewidzenie w niniejszej analizie nie jest traktowane
jako przypadek szczegdlny, lecz jako sytuacja ujawniajgca zdolnos¢ systemu do
rozpoznawania i integrowania ztozonych barier funkcjonowania. Przeprowadzona
analiza prowadzi do wniosku, ze w odniesieniu do osdb gtuchoniewidomych obecna
konstrukcja systemu wsparcia nie realizuje w sposéb adekwatny celu, jakim jest
proporcjonalne i zintegrowane dostosowanie do rzeczywistych barier funkcjonowania.
Nieskuteczno$é ta nie wynika z braku instrumentéw prawnych jako takich, lecz

z fragmentarycznej logiki ich stosowania. System, ktéry nie potrafi zintegrowac opisu
ztozonej sytuacji sensorycznej, ujawnia ograniczenia swojej konstrukcji. Trwajgce oraz
planowane reformy systemu wsparcia stwarzajg realng mozliwos¢ skorygowania
opisanych mechanizmoéw, pod warunkiem ze integracja sytuacji ztozonych zostanie

uwzgledniona na poziomie konstrukcji narzedzi oceny i decyzji.



Zakonczenie

Przedstawiona analiza pokazuje, ze utrzymywanie obecnego sposobu ujmowania
gtuchoniewidzenia prowadzi do utrwalania negatywnych skutkéw systemowych. Brak
jednoznacznego i spdjnego rozpoznania tej sytuacji funkcjonowania prowadzi do
rozproszenia odpowiedzialnosci, fragmentaryzacji wsparcia oraz niedoszacowania

rzeczywistych potrzeb.

Uznanie gtuchoniewidzenia jako odrebnej sytuacji funkcjonowania nie jest wytgcznie
kwestig terminologiczng, lecz stanowi warunek budowy spéjnych rozwigzan
instytucjonalnych. Dotyczy to zaréwno konstrukcji kategorii orzeczniczych, jak

i projektowania narzedzi oceny funkcjonowania oraz organizacji systemu wsparcia.

W tym sensie dalsze funkcjonowanie systemu bez takiego rozpoznania prowadzi do
utrwalania opisanych w raporcie skutkédw. Uznanie gtuchoniewidzenia stanowi warunek
konieczny integracji systemu, lecz samo w sobie nie zastepuje zmian w narzedziach

oceny i praktyce ich stosowania.



